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INTRODUCCIO

La importancia de la reutilitzacio de les dades de

Salut

Cada vegada que una persona interactua amb els serveis sanitaris genera informacié de valor.
La utilitzacié d'aquesta informacié impacta directament en la qualitat de I'assistencia, ja que
millora la presa de decisions diagnostiques i de tractament dels professionals sanitaris i afavoreix
la coordinacid entre les diferents entitats que proporcionen el servei. Ara bé, el benefici que les
persones poden freure d’'un Us regulat de la seva informacié de salut no es limita només a rebre,

individualment, una assisténcia sanitaria de qualitat...

Tali com passa amb la sang, els
organs i els teixits, la informacid
personal de salut — és a dir, totes
les dades de salut de les persones
- son propietat inalienable de
cada individu.

Amb la sang, els organsi els teixits,
aixi com amb les seves dades de
salut, cada individu té
I'oportunitat de contribuir al bé
comu - col{aborant aimpulsar la
recerca-ialavegada el dret de
beneficiar-se’'n, quan ho necessiti,
mitjancant I'acceés als resultats de
la investigacio cientifica.

Actualment, gracies a la

digitalitzacié dels processos
assistencials, és possible relacionar
i compartir les dades provinents
de I'atencié sanitaria, com ara les
receptes, les radiografies, els
informes i les visites meédiques i els
resultats d’estudis realitzats en
diferents dmbits de la recerca,
ampliar-ne I'abast i aconseguir un
nivell d'evidéncia cientifica en la
recerca biomedica, fa poc anys,

impensable.
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INTRODUCCIO
QUE ES EL PROGRAMA PADRIS

El Programa PADRIS - Programa pUblic d’Andlitica de Dades per a la Recerca i la Innovacié en
Salut - és el projecte impulsat pel Departament de Salut de la Generalitat i operativitzat per
I’AQUAS - Agencia de Qualitat i Avaluacié Sanitaries de Catalunya - que pretén impulsar i facilitar
la recerca, la innovacié i I'avaluacié en I'ambit sanitari mitjangant la reutilitzacié de la informacié
anonimitzada de salut que es genera a Catalunya, d'acord amb el marc legal i els principis etics
establerts.

Mitjancant el programa PADRIS, Actualment, tenen accés als

els investigadors acreditats serveis del Programa PADRIS: EMSW
podran accedir - sense costos

afegits - a més i millors dades que o elsinvestigadors dels centres |

mai, permetent investigar i incidir acreditats de recerca CERCA, > <
considerablement en la salut de o els agents del sistema sanitari

les persones. integral d'utilitzacié publica de

Catalunya (SISCAT),

o els centres derecerca
universitaris publics o sense
anim de lucre, qixi com

o els equips investigadors dels

Plans Directors de la mateixa

administracio sanitaria

7T
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INTRODUCCIO

PRINCIPIS ETICS, DIRECTRIUS | ORGANS GARANTS

Per tal de donar les maximes garanties a les persones, des del seu comencament, el Programa
PADRIS s’ha dotat d'uns principis etics — uns elements inspiradors que son també el fonament del
nostre sistema puUblic de salut i que han de regir I'actuacié de professionals i entitats implicats en el
Programa - dels procediments i directrius per respectar-los, aixi com dels Organs garants que hauran
de vetllar per a la seva correcta aplicacié. Els projectes de recerca que sol - licitin dades al Programa
PADRIS, hauran de respectar els principis etics establerts.

Respecte a les persones. El
Programa PADRIS es fa
responsable de qué les
persones coneguin i
comprenguin la finalitat, les
implicacions i els continguts
del Programa, especialment
pel que fa el dret ala
confidencialitat de les
dades” amb la conviccid
que, si adequadament
capacitat e informat,
tothom pot formar-se una
opinié sobre la importancia
del Programa per ala
comunitati decidir de
manera autdnoma.

Solidaritat. El Programa
PADRIS promou la
participacidé soliddria dels
usuaris del sistema de salut
de Catalunya que, amb les
seves dades préviament
anonimitzades,
contribueixen a impulsar la
recerca biomedica, la
biotecnologicaila
planificacié i avaluacio
sanitaria en pro del bé
comu.

Justicia. El Programa PADRIS
prioritza els projectes de
recerca que fenen coma
objectiu la resolucid de
problemes rellevants de
salut, especialment els de les
poblacions més
desafavorides.

1Y, Departament de Salut
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Eficiencia. El Programa
PADRIS no ha de treure
recursos dedicats a I’atencid
sanitaria, sind que ha de
tenir un financament que el
faci sostenible i millorable,
d'acord amb les necessitats
de recerca que vagin
sorgint i el progrés
tecnologic.

Transparencia. Es vetlla per
la transparencia en els
criteris aplicables a tots els
ambits del Programa, en la
seva configuracio, en la
formacié dels seus organs,
enl'autoriaienla
disseminacié de l'impacte
de larecerca.

Agencia de Qualitat
i Avaluacié Sanitaries de Catalunya

Recerca responsable. El
Programa PADRIS es fa
garant de I'Us responsable
de les dades de Salut que
els usuaris del sistema de
Salut proporcionen sota el
principi de “solidaritat” per
impulsar una “recerca
responsable” que retorni en
una millor practica clinica
en prevencié, diagnostics i
fractaments i un sistema
sanitari més efectiu, eficient,
equitatiu, accessible,
sostenible i, sobretot centrat
en el pacient, els cuidadors,
els professionals i les
persones.

La proteccio de les dades
personals. La seguretat dels
sistemes d'informacid i de la
privacitat de les dades serd
objecte d'especial
proteccid per tal de garantir

els drets de la civutadania.
9
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PRINCIPIS ETICS, DIRECTRIUS | ORGANS GARANTS

Cada vegada que un equip de recerca sol licita al Programa PADRIS dades personals anonimitzades,
el centre de recerca ha de firmar un conveni. El conveni es un contracte entre el Responsable de
I’Agenciai el Responsable del Centre peticionari que regula les condicions de lliurament de les
dades de Salut i en el que s'estableixen la finalitat de la cessid, les mesures de seguretat i
confidencialitat requerides i la duracié del contracte, entre d’'altres.

El Programa PADRIS proporciona servei
també a la mateixa administracié sanitaria
donant resposta a les sol licituds de dades
procedents del Departament de Salut,
CatSalut o ICS, Com és logic, aquestes

sol licituds internes de dades no necessiten
de la firma d’un conveni ni de I'aprovacié
d'un Comité Etic d'Investigacié.

AN Generalitat de Catalunya = Ageéncia de Qualitat
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En tots els casos previstos per la
normativa, les sol licituds de
dades o serveis que pot
proporcionar el Programa PADRIS
haurd d’estar acompanyada pel
dictamen emes pel

corresponent, que
validarad la idoneitat, eticai
cientifica, del projecte de recerca
presentat i de I'equip investigador
responsable.

Els Comités Etics d’'Investigacié -
o CEl - s6n comites independents
responsables d'avaluar la
correcta execucio - des de la
vessant metodologica, eticai
legal - de qualsevol projecte de
recerca, al mateix temps que
vetllen pels drets de les persones
que hi participen.

Entre les principals funcions del
CEl podem anomenar:

o Avaluarl'experienciai
competéencia de I'equip
investigador, d'acord amb la
seva experiencia i capacitat
per realitzar I'estudi

o Avaluar, en cas
d’experimentacié humana, el
contingutila forma de la
documentacid que es donard
als participantsila
proporcionalitat del
consentiment que se i
demanara

o Avaluarlaidoneitat de la
metodologia aplicada
respecte als beneficis esperatsi
al nivell de risc associat a
I'estudi

fTIN Generalitat de Catalunya === Agéncia de Qualitat
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PRINCIPIS ETICS, DIRECTRIUS | ORGANS GARANTS

Mitjancant el treball coordinat dels dos Consells i dos Comites que conformen el Model de
Governanca del Programa PADRIS, 'AQUAS respondra davant de la civtadania pel que fa el
control del procés i dels mecanismes que garanteixin la qualitat dels projectes cientifics duts a

terme.

El Consell d’ Administracio El Consell Assessor, format
de 'AQUAS s’encarregarag, principalment per persones
doncs, de la Direccio externes a I'’Agéncia,
estrategicaide la experts rellevants a nivell
supervisié del Programa. internacional en materia

de recerca biomeédicaien
la docéncia en estadistica
i analitica de dades en
salut, participard en el
govern del Programa.

N Generalitat de Catalunya
Y, Departament de Salut

El Comite de Vigilancia,
s'encarregara de les
tasques de vigilancia
cientificoetica, de la
correcta gestié deriscsi la
correctaimplementacié
de I'estratégia de
comunicacid i
transparencia.

Agencia de Qualitat
i Avaluacié Sanitaries de Catalunya

El Comite Operatiu serd
responsable de la correcta
execucio operativa de
projecte.
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INTRODUCCIO
Beneficis per a larecercailes persones

El Programa PADRIS neix amb I'objectiu de posar a disposicio, en un abast temporal reduit, grans
volums de dades de Salut despersonalitzades i relacionades, per tal de permetre als equips
investigadors de maximitzar la seva capacitat de recerca amb el proposit de que els nous
coneixements que es generin es repercuteixin, en el menor temps possible, en la millora de la
salut de les persones.

MILLORA DE LA MILLORA DELS MILLORA DE LA
CAPACITAT DE PROCESSOS SALUT DE LES
RECERCA ASSISTENCIALS PERSONES
AT Generalitat de Catalunya 5 Agéncia de Qualitat 14
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El Programa PDRIS, es
desenvolupa en tres etapes:

o Etapa de “definicid i
fonaments”

o Etapa de “desplegament i
consolidacié”

o Etapa de Plena operativai
avaluacid

Enla*

" es defineix el model
esfrategic, operatiu i organitzatiu
del programa, al mateix femps
que s'identifica la infraestructura
tecnologica i analitica més
adequada. També es defineix els
fonaments sobre els que es
sustentarda la governanca del
Programa i la estrategia
comunicativa per ala seva
disseminacio.

Enla *

" es consolida la
infraestructura analitica escollida i
simplementen les tecniques de
disseminacioé i de gestio del canvi
necessaries per a la difusiod del
Programa cap a la ciutadaniai
els professionails.

En la etapa de

es comenca a
perseguir, de manera planificada,
la projecci¢ internacional del
programa al mateix temps que es
comenca una avaluacié formal
dels resultats aconseguits.

&

v

]
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PLANIFICACIO

ANY 2017: DEFINICIO | FONAMENTS

En aquest periode s’han definit els fonaments de governanca, transparencia i sostenibilitat del
Programa. Al mateix temps s’han definit el model operatiu, organitzativ i la infraestructura técnica

i analitica necessaris per implementar el programa. Constitucié del Consell Assessor

Constitucié Del Comité de
Vigilancia

Definicié de I'estrategia Y . .
comunicativa del Programa Constitucid del Comite Operatiu

Aprovacio de les disposicions
transitories per part del Consell
d’Administracio de I'AQUAS per
iniciar els primers estudis d'acord

Gestio del Canvi IG oVernoAca amb els principis del Programa

Definicié del model

d'accés a les fonfts
d’'informacié definitivesi el
seu contingut i periodicitat,

Acceptacid de les primeres
sol licituds d'acord amb els
recursos disponibles

aixi com de les necessitats
tecnologiques

Rechnsos

Dimensionament de I'equip
de projecte e incorporacio
dels perfils necessaris

I'analitica de dadesi

Definicié de les eines per a |/
posada en marxa.

PreCesses

Definicié i validacié dels procediments i

Acces alarelacio processos de gestio definitius

completa de fonts
d’informacié del
Departament de Salut,
Servei Catald de la Salut
(SCS) i I'lnstitut Catald de la
Salut (ICS)

Definicié de criteris especifics per a
I'accés al PADRIS

Definicié del procediment, requeriments i

- ; - : .. . ,
| Generalitat de Catalunya ~ _“=== Agéncia de Qualitat documentacid del procés d’'opt-out
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SEGONA ETAPA: DESPLEGAMENT
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PLANIFICACIO

ANY 2018: DESPLEGAMENT | CONSOLIDACIO

En aquesta segona fase es redlitzara el desplegament dels procediments i eines acordades per al
funcionament definitiv de I'analitica de dades. Es comengaran també les accions de difusio i
infformacio en diferents ambits: ciutadania, comunitat de recerca, sistema de salut i internacional

Primera auditoria externa i revisid del
Elaboracié de la memoria del model de funcionament

Programa k

Disseny i implementacié dels
insfruments de retiment de
comptes

Aliances i col laboracions amb altres
estructures regionals i internacionals
de salut

Gestio del Canvi Govarnamgc\

TN T 0TS ERUYGEULTON [Recunses

dades identificades a la

Incorporacioé de les fonts de
plataforma del Programa |/

Definicié del sistema de prioritzacid dels estudis

\l Posada en marxa dels procediments i processos
de gestié definitius

iy -
I} Generalitat de Catalunya === Ageéncia de Qualitat
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PLANIFICACIO

A PARTIR DE 2019: PLENA OPERATIVA | AVALUACIO

Les accions, en aquesta etapa, es focalitzaran en la projeccié internacional del programai en la
incorporacio i integracié de dades no sanitaries i processos interns d'avaluacié i millora del
programa.

Recull de les dades rellevants per ala
construccié d'indicadors de procés i
resultat

Examen de la influéncia del
Programa en la relacid entre el
professional de la salut i el pacient

Projeccié internacional del Programa

N

Elaboracidé del Pla de

[ 1 fut | PADRI
Avaluacié de la fiabilitat de les Y olupament futur de >

dades

Documentacié de I'impacte i els Gestio del Canvi Govennanga
beneficis de larecerca

T ONES ERUEEUTON \ Reewses

Avaluar'accés a altres |/
fonts de dades no sanitaries

AT Generalitat de Catalunya
1Y, Departament de Salut
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RECURSOS

RECURSOS NECESSARIS

El programa es va dotar de recursos tecnologics, humans i de suport especialitzat per tal de
proporcionar dades relacionades anonimitzades i serveis d’'analisi estadistica per uns cinquanta

estudis cientifics cada any.

RECURSOS
TECNOLOGICS

Plataformes per a la analitica de dades, analisi
estadistica i gestié de cohorts

Repositoris SQL pel tractament de dades
procedents de diferents fonts

Entorns de Machine Learning

Plataformes per I'anonimitzacié i estructuraciéd
de fonts de dades no estructurades mitjancant
el Natural Language Processing

RECURSOS
HUMANS

Director del Programa

Tecnics experts en la gestié tecnoldgica de
base i sistemes d'informacié, bioestadistica i
avaluacié de serveis sanitaris

Técnics per a la gestié de la participacié en
projectes europeus

Tecnics per al fractament de la informacié amb
coneixement de les fonts d'informacié del
sistema de salut

Técnics per la oficina del Programai per la
gestié de procediments, administracio,
documentacid

Tecnics experts en Machine Learning, integracio,

modelatge i classificacié de dades del sistema
de salut de Catalunya

Tecnics per a I'elaboracié i gestié dels
instruments de retiment de comptes

Técnics en comunicacid i gestié de comunitats i
gestio de I'impuls de participacié

Generalitat de Catalunya == Ageéncia de Qualitat
\lY Departament de Salut #=~ i Avaluacio Sanitaries de Catalunya

SERVEIS DE SUPORT
ESPECIALITZATS

» Serveis d'assessorament Juridic
« Serveis d'assessorament técnic especialitzat
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RECURSOS

EQUIP DE TREBALL

) -
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RECURSOS
Equip de treball

El programa es va dotar des del principi d’'una estructura de projecte amb les competencies
necessdaries per comprendre les necessitats de la investigacio cientifica.

DIRECCIO DE PROJECTE

COMUNICACIO, GESTIO DEL

COORDINACIO
CANVI | SUPORT JURIDIC

TECNICA

SUPORT TECNIC SUPORT FUNCIONAL
T - —
Il Generalitat de Catalunya ~ _“=== Agéncia de Qualitat
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RECURSOS

MODEL COMPETENCIAL
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RECURSOS

Model competencial

El mix competencial de I'equip de treball es basa en la integracié de competéncies tecniques i
de gesti6 amb el suport transversal d’'especialistes en Gestio del Canvi, Seguretat de dades i

Consultoria IT.

COQRDINACI(’) : GESTIO DE LA
TECNICA 15 DEMANDA

ASSESSORAMENT
LEGAL

— ; ot : :
Generalitat de Catalunya ~ _“=== Agéncia de Qualitat
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PROCESSOS




CENTRES DE RECERCA
SISCAT PUBLICS
0 SENSE ANIM DE LUCRE

CENTRES DE RECERCA
CERCA

CENTRES DE RECERCA
UNIVERSITARIS POBLICS

DADES DE SALUT

SALUT MENTAL

I ADDICCIONS

informacio al servei de la Salut de les persones 7
CONTRIBUIM A LA MILLORA DE LA SALUT DE LES PERSONES FICT A
FACILITANT ALS INVESTIGADORS DELS CENTRES DE RECERCA DE CATALUNYA —=
LA REVUT. ILITZACIO DE LA INFOEMACIé ANONIMITZADA DE SALUT A
DACORD AMB EL MARC LEGAL I £LS PRINCIPIS £TICS ESTABLERTS - =
RECERCA |
RESPOMGARLE |
PROTECCIH
1 DADES PERSONALS
CONSELL [T, 7
e A
EXTRACCIC SEEHOR
I
CONSOLIDACIO

=
W e I
A=y - e < 1 —
T LS ENTIRICACIO |y B oRACTd)
ANALIST D] PATRONS EN ESTUDIS
EsTAVISTICAl ComLaXos |~ 2N ETURS



PROCESSOS
Cadena de valor per a la reutilitzacio de les dades

El model operativ il lustra els passos a seguir per a que els investigadors puguin realitzar els
estudis de recerca, utilitzant les dades relacionades anonimitzades de la civtadania amb el
minim risc de reidentificacio.

TN

/ey
S
T~

EXTRACCIO
I ja
CONSOLIDACIO

=,

IDENTIFICACIO

L |

] e
7 o

ADISTICALOM DE RECERCA

o -
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PROCESSOS ..

GESTIO DE LA DEMANDA
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PROCESSOS
Plantejament de I'estudi

El procés comenca amb una sol -licitud inicial de dades per a larecerca i l'avaluacioé per part d’'una
entitat u organisme acreditat, en el respecte dels principis étics del programa.

Després d'unes converses interlocutories i de
clarificacio, I'Investigador Principal del Centre
Peticionari envia una sol licitud formal a la
buUstia del Programa PADRIS.

Amb la recepcid de correu electronic s'inicia
un procediment de gestid que implica la
creacié d'un registre a la Eina de Gestié de la
Demanda.

Un cop formalitzada la sol dicitud de dades, la
Oficina técnica del Programa PADRIS
procedeix a efectuar una primera valoracid
de la informacié rebuda,

Cada sol - licitud rep un codi univoc per
facilitar-ne el seguiment a la Eina de Gestié de
la Demanda i conté, com a minim:

les dades del peticionari

una descripcié de la peticid

el nivell de prioritat en base als criteris
vigents

I'aprovacié d'un Comité Etic
d'Investigacié, que valorard I'alineacié de
I'estudi cientific amb els criteris etics i de
seguretat del pacient exigits

aspectes legals a tenir en compte perala
formalitzacié de la relacié

[l Generalitat de Catalunya === Ageéncia de Qualitat
\lY Departament de Salut

En cas de complir amb els criteris formals
d'acceptacié o, en cas de dubte, la Oficina
Técnica exposa el contingut de la sol licitud de
dades entrant al Comite Operatiu.

Basant-se en la informacio disponible, el
Director del Programa assigna la sol licitud a
un dels Coordinadors pel seu seguiment.

#= i Avaluaci6 Sanitaries de Catalunya



Cada vegada que es presenti una nova sol licitud, el Comité Operativ aplica els criteris de
prioritzacié pertinents.

L'alineacié amb els principis etics L'alineacié dels objectius de I'estudi La capacitat dels projectes de Que I'estudi en qUestid hagi estat
del programa i el retorn social que amb les prioritats estrategiques del recerca de complementar els prioritzat previament en alguna
I'estudireporti a la ciutadania. Pla de Salut 2016-2020, dels Pla recursos humans dels que disposa el convocatoria competitiva publica
Directors del Departament i dels PADRIS per a la preparacié de la nacional o internacional.
reptes globals de I' Organitzacié informacid.

Mundial de la Salut.
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PROCESSOS
Analisi de viabilitat de la sol : licitud i formalitzacio
de la relacid

El Coordinador redlitza una validacié formal de la peticié i una analisi de viabilitat dels
requeriments.

)= -4
)

o i

Per tal de procedir a la preparacié de les
dades, el Coordinador realitza un andlisi de
viabilitat que valida, basicament:

+ La disponibilitat i ubicacié de les dades
requerides, que determinard I'esforc
analitici d'integracié necessari
El nivell d'agregacié de les mateixes, que
determinard la complexitat dels acords
legals necessaris per assegurar la seguretat
de les dades cedides i la privacitat dels
pacients

En el cas de dades agregades, el risc relatiu a
la seguretat de les dades dels pacients es molt
limitat i, normalment, el Comite Operatiu
procedeix a aprovar la sol licitud de forma
rapida i sense necessitar de firmar un
contfracte de cessi® o un conveni de

col laboracid.

En el cas de dades personals anonimitzades
no agregades, aquestes suposen un risc
important per a la privacitat dels pacients,
dons sempre pot existir un risc de
reidentificacio indirecta.

{TIY Generalitat de Catalunya === Agéncia de Qualitat
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Tota cessié de dades personals anonimitzades
no agregades ha de passar també per la firma
d'un conveni de cessié de dades.

Amb la firma del conveni la relacié queda
formalitzada.
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PROCESSOS

GESTIO DE LES COHORTS
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PROCESSOS

Exiraccio i consolidacio

Els criteris de recerca permeten identificar una determinada poblacié i poden variar en funcié del
repositori en el que estan emmagatzemades les dades i de I'objectiu de la sol licitud de dades,
segons es tracti d’'una nova cohort de pacients o d’'una cohort de pacients existent.

En el cas de gestio d'una nova
cohort de pacients, el
Coordinador realitza una
extraccié a partir dels criteris
de recerca especificats (per
exemple en funcid de criteris
farmacologics).

Ara bé, també es possible que
I'Investigador Principal sol - liciti
ampliar la informacié relativa
a una cohort de pacients
existents.

En aquest cas I'objectiu del
Coordinador consistird en
completar els atributs de la
poblacid inicial que
conformen la cohort amb
variables procedents d'altres
fonts.

En els estudis epidemiologics, una cohorf,
representa a un col lectiu determinat,
seleccionat en funcié de una
caracteristica o exposicio.

e -
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PROCESSOS
Analisi del risc de reidentificacio indirecte i
preparacio de I'iInforme de Seguretat

Un cop redlitzada I'extraccio es passa a la fase d’analisi del risc per aquells casos amb probabilitat
de reidentificacio superior a un determinat valor que pot variar segons les indicacions del Comité
Operativ i 'objecte de I'estudi.

Per tal de realitzar la tasca d’andlisi del risc es Pel conjunt de dades objecte d'analisi, es Finalment és procedeix a completar I'Informe
necessari identificar les variables identificatives valora si la combinacié de les variables de Seguretat amb un andlisi estadistic
indirectes. identificatives indirectes té una probabilitat de exhaustiu.

reidentificacié superior a un determinat valor

tolerable. Consegientment, es procedeix a il - lustrar

graficament, en forma d'histograma, el

Un cop identificats els registres que, de no ser numero de casos respecte al risc que té

eliminats, representarien un risc d'identificacio cadascun d'ells.

indirecta superior al valor tolerable, es torna a

valorar amb el centre peticionari I'impacte

que findria I'eliminacié d'aquests registres de

I"estudi.
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Que son les variables identificatives?

Les variables identificatives, es a dir aquelles caracteristiques que permeten identificar un
element en un conjunt, poden ser de dos tipus: directes o indirectes.

VARIABLES D'IDENTIFICACIO DIRECTA VARIABLES D'IDENTIFICACIO INDIRECTA

En general es fracta de variables com a Nom i Cognoms, DNI, o En general es tracta de variables relacionades amb I'edat, la
CIP. localitzacié en que viu o s’atén al pacient, i el seu génere
(home/dona).
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PROCESSOS
Anonimitzacio de les dades i lliurement de la
cohort

El resultat final del procés sera precisament la posada a disposicié de I'equip investigador de les
dades relacionades despersonalitzades, necessaries per potenciar la recerca translacional, la
innovacid, la planificacié i I'avaluacié en Salut.

Com a consequéncia d'aquest procés,
s'eliminen totes les variables identificatives.

També s'elimina la informacié corresponent a
aquells pacients que han explicitat la seva
voluntat de no cedir les seves dades de salut
per la recerca cientifica (opt-outs).

AN Generalitat de Catalunya
\lY Departament de Salut

Seguidament es procedeix a I'anonimitzacié
per agregacié o fins i tot a I'eliminacié de la
informacié corresponent als pacients amb un
risc de reidentificacio superior al valor indicat
pel Comite Operatiu.
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Finalment es lliura a I'lnvestigador Principal la
informacié sol licitada mitjancant |'Us de
plataformes d’intercanvi de dades segures i
fracables.
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PROCESSOS
Identificacio de les fonts critiques

Arrel d'una determinada sol - licitud de dades o com a resultat d’'una decisié estrategica d’accés
a dades de salut, per incrementar I'oferta de dades per a la recerca cientifica i I'avaluacio, es
necessari identificar les fonts critiques dins dels sistemes del Departament de Salut, CaiSalut,
proveidors i ens adscrits, carregar les dades i realitzar el procés de creuament i

despersonalitzacio.
ATENCIO
PRIMARIA|

En funcid de les necessitats de

®aman | o -lt.

cada estudi cientific, el ' NN .

Programa PADRIS pot accedira =1 ] ..

qualsevol font directa del i - A= [ N

Sistema de Salut: RERIEEe R "
e

o activitat dels proveidors / - i’ ‘-
assistencials

o historia clinica compatida,

o prestacié farmacéutica —— SALUT MENTAL

o imatge medica ‘ i, 1 ADDICCIONS

o indirecta, com la informacié
emmagatzemada en els
sistemes d'informacié dels propis
centres del sistema de salut
Catalunya

CENTRES DE RECERCA
SISCAT PUBLICS
O SENSE ANIM DE LUCRE

(o)
CENTRES DE RECERCA
UNIVERSITARIS POBLICS

7T s s i i
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CENTRES DE RECERCA
CERCA




Informacio incorporada de forma permanent

Quan un estudi el necessiti, es procedira a identificar, estructurar i importar la informacié a una
base de dades on pugui ser tractada. A mesura que va incorporant informacié que respon a
una demanda comu, el Programa PADRIS la posa a disposicio dels equips investigadors de
forma permanent.

INFECCIONS
NOSOCOMIALS

ARTROPLASTIES

IMATGE MEDICA

ALZHEIMER

RADIACIONS
IONITZANTS

Informacidé relacionada amb les infeccions
nosocomials als hospitals de Catalunya.

Informacid relacionada amb els models de
protesis disponibles utilitzades en els
procediments quirlrgics coneguts com a
artroplasties de maluc i genoll.

Imatges radiologiques (radiologia
convencional, TAC, ressondncies
magnétiques, mamografies i ecografies, etc.)
que esrealitzen en els cenfres sanitaris del
sistema de salut de Catalunya.

Informacid relacionada amb aquesta malaltia
neuro-degenerativa progressiva.

Cohorts de nens i adolescents amb exposicid
medica diagnodstica substancial a radiacions
ionitzants.

\ Generalitat de Catalunya
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ICTUS

TERAPIES
RESPIRATORIES A
DOMICILI

CAUSA DE
LA MORT

PROFES-SIONALS
SANITARIS

INFART
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Dades relatives al protocol d'actuacio urgent
que s'aplica quan un pacient es sospitds de
tenir un ictus (malaltia aguda ocasionada per
una alteracié de la circulacié de la sang al
cervell).

Conjunt de dades relatives a les Terdpies
Respiratories a Domicili — TRD - Insuficiéncia
respiratoria cronica, insuficiéncia respiratoria
greu, sindrome apnea obstructiva del son,
mort sobtada del lactant.

Dades relatives a la mortalitat amb causes de
la mort.

Dades dels professionals sanitaris que
desenvolupen la seva activitat a Catalunya,
per compte propi o d'altri, en centres publics i
privats.

Dades relatives al protocol d'actuacié urgent
que s'aplica quan un pacient és sospitds de
tenir un infart i és candidat a reperfusid
immediata (desobstruccid dels vasos que
estan ocasionant l'infart).
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PROCESSOS
Carrega, creuament i despersonalitzacio de
dades

Pel que fa la integracié de dades des de noves fonts, cada cas necessita d’un estudi profund que
contempla aspectes legals, operatius i tecnics.

El PADRIS treballa amb dades
cliniques que s'incorporen als —
repositoris segurs de I' AQUAS

un cop anonimitzades i
despersonalitzades.

El programa PADRIS no confempla en el
seu document programdatic el tractament
de cohorts amb dades personals. Ara bé,
les competéncies adquirides en el marc
del Programa permeten donar resposta,
amb les maximes garanties de seguretat,
a les necessitats de tractament de dades
personals amb consentiment informat que
puguin donar-se des del Departament de
Salut.

v —
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Exemple practic de complexitat gestionada

Un centre de recerca acreditat necessitava estudiar I'impacte sobre un col 1ectiv determinat de
la exposicié medica diagnostica substancial a radiacions ionitzants.

Per poder realitzar
I'estudi amb el nivell de
seguretat adequat, el
Programa PADRIS ha
hagut de relacionar les
dades d'activitat
assistencial procedents
dels hospitals de la xarxa
del Sistema de Salut de
Catalunya que havien
atés als pacients i
completar-les amb
dades cliniques
procedents de registres
mes especifics (cancer,
radiologia, causa de la
mort, etc.) de diferents
serveis hospitalaris,
comarques i registres
estadistics.

El Programa PADRIS ha
construit la cohort
posant-la a disposicid
del centre de recerca
de manera
anonimitzada i segura.

DE RECERCA ACREDITAT
ELVCI;'Eﬂ/!v/Ilsg A L’&G?UAS DADES PER

REALITZAR LN ESTUD!

ANow ClONA
Aimirogy ’%7%4’/1, o
REslpEg,

AN Generalitat de Catalunya

'ESTUDIEN LES DIFERENTS FONTS DE DADES PER
SE%EVTERMM{AR Sl ES DISPOSA DE TOTALA
INFORMACIO REGUERIDA PER CONSTRUIR LA COHORT.

SIDENTIEICA LA NECESSITAT D'INCORPORAR DADES |

DRECTAMENT DELS SERVEIS HOSPITALARIS.

PLRA |
31

ES pADE
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PER QUE UN NOU MODEL DE RELACIO ?

GESTIO DEL CANVI
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Per que un nou model de relacio?

El Model vigent abans de la implantacié del PADRIS necessitava de multiples interlocucions
directes entre els Centres de Recerca peticionaris i les institucions propietaries de les dades. A
mes a mes requeria de suport legal especialitzat per a cada cessié. Amb el Programa PADRIS
I’AQUAS funciona com a “punt neutre” entre els centres de recerca i els organismes peticionaris,
garantint, en tot moment, respecte de la legislacié vigent i els estandards de seguretat
necessaris.

CENTRE DE RECERCA CENTRE DE RECERCA]  |CENTRE DE RECERCA

abans PADRIS amb PADRIS

) . -
A} Generalitat de Catalunya === Agéncia de Qualitat

1Y, Departament de Salut #=~ i Avaluacio Sanitaries de Catalunya






GESTIO DEL CANVI
Estrategia de disseminacio

El Model de disseminacié del Programa PADRIS es basa en un procés col - laboratiu que integra

diferents disciplines com Creativitat, Disseny, Disseny Instruccional i Brand Journalism

La gestié del canvi 2018-
2020 del Programa Padris
es fonamenta en la
execucio coordinada de
quatre linies estrategiques:

Linia estrategica 1:
GOVERNANCA. Es dirigeix
als centres acreditatsi té
com a objectiu la
participacio / involucracio
del organs directors de
cada centre

Linia estrategica 2:
COORDINACIO. Consisteix
en el desenvolupament
del material comunicatiu i
dels mecanismes
d’interlocucio directe per
a que els cenfres puguin
informar els seus equips
investigadors respecte al
Programa

Linia estrategica 3:
CONTACTE DIRECTE.
consisteix en el
desenvolupament dels
contfinguts i dels
mecanismes de seguiment
per a que es pugui
informar respecte al
Programa, sigui
presencialment o
mitjancant canals de
comunicacid directe.

Linia estrategica 4:
CONTINGUTS | XARXES.
consisteix en el
desenvolupament de
contfinguts audiovisuals
dirigits als ciutadans des
dels canals més adequats
per que tothom conegui
les avantatgesi
implicacions de I'Us de les
seves dades
anonimitzades per a la
investigacio

AT Generalitat de Catalunya
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ACTIVITAT

INDICADORS PRINCIPALS
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ACTIVITAT

Indicadors principals

Sol licituds per estat (PADRIS + ENCARRECS DEPARTAMENT DE SALUT)

4 Finalitzada
33%

Fsfot colfichuds
Canceliada 14
Rebutjada 22
En espera 11
Esborrany 9
Acceptada 8
En curs 26
Finalitzada 45

Total general 135

AN Generalitat de Catalunya
V. Departament de Salut

- Cancel-lada
11%

- Rebutjada
16%

0.En espera
8%

1.Esborrany
7%

3.En curs
19%

2.Acceptada
6%
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ACTIVITAT
Indicadors principals

Sol licituds per tipologia sol licitant (PADRIS + ENCARRECS DEPARTAMENT DE SALUT)

ENCARREC DS

49%
. . . . Numero
Tipologia Sol licitant
polog sol licituds
PADRIS 69
ENCARRECS DS 66
PADRIS
Total general 135 >1%
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ACTIVITAT

Indicadors principals

Sol licituds per entitat sol licitant (PADRIS + ENCARRECS DEPARTAMENT DE SALUT)

SISCAT
27%

Enfit solfichuds

CAT SALUT 8
CERCA 19
AQUAS (CONVENIS) 1
DEPARTAMENT DE SALUT 46
NO ACREDITATS* 14
SISCAT 36
UNIVERSITAT PUBLICA 7

Total general 135

Les sol licituds procedents de centres
“No Acreditats” han sigut rebutjades
per no compliramb els criteris de
participacié del Programa

10%

AN Generalitat de Catalunya
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NO ACREDITAT

UNIVERSITAT PUBLICA
5%
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CATSALUT

6%

CERCA
14%

DEPARTAMENT DE
SALUT
34%

CONVENI AQUAS

1%
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ACTIVITAT

Indicadors principals

Sol licituds per ambit de recerca (PADRIS + ENCARRECS DEPARTAMENT DE SALUT)

Ambit

Urologia / Nefrologia
Salut publica/ambiental
Pediatria

PD Vascular cerebral

PD Sociosanitari

PD Salut mental i addiccions
PD Reumatologia i locomotor
PD Oncologia

PD aparell respiratori

PD aparell circulatori
Obstetricia/ginecologia
Neurologia clinica
Medicina intensiva
Infeccioses

Immunologia

Imatge meédica

Gestio sanitaria

Geriatria
Farmacologia/farmacia
Epidemiologia
Endocrines

Dermatologia

Cirurgia

Biologia molec./genética
Alires

Numero
sol licituds

=N ="BRaNOWGOW =TI NG =

Total general

135
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Urologia/nefrologia
Salut publica/ambiental

I
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I
I
I
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PD apar‘e” Cir‘culatori L]
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L
I
I
I
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I
I
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L
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Pediatria

PD Vascular cerebral

PD Sociosanitari

PD Salut mental i addiccions
PD Reumatologia i locomotor
PD Oncologia

PD aparell respiratori

Obstetricia/ginecologia
Neurologia clinica
Medicina intensiva
Infeccioses
Immunologia

Imatge médica

Gestio sanitaria

Geriatria

Farmacologia/farmacia
Epidemiologia
Endocrines

Dermatologia

Cirurgia

Biologia molec./genética

Altres
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RELACIO D’ ESTUDIS AMB CESSIO DE
DADES




Relacio d’estudis amb cessio de dades

(1/9) 35 Sol licituds amb cessié de dades finalitzades

Estudi de la relacid entre cancer infantil i dosis de radiacio diagnostica. Institut de Salut Global de
Barcelona (ISGlobal). Magda Bosch.

Impacte de la reforma del copagament farmaceutic a Catalunya i en especial de la taxa per
recepta. Part 2. Impacte de I'Euro per recepta sobre els medicaments dispensats a les oficines de
farmacia de Catalunya segons grups de medicaments. Departament d’Economia i Empresa de la
Universitat Pompeu Fabra - Centre de Recerca en Economia i Salut. Jaume Puig-Junoy.

Els efectes de les prestacions i serveis a la dependencia en I'Us de serveis sanitaris. Centre de
Recerca en Economia i Salut (CRES) de la Universitat Pompeu Fabra. Helena Herndndez.

Integracio, avaluacio de la qualitat i revisio de la informacio que s’integra al Registre de
Professionals. Departament de Salut - Direccié General de Planificacioé en Salut. Alicia Avila.
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Relacio d’estudis amb cessio de dades

(2/9) 35 Sol licituds amb cessié de dades finalitzades

Trajectoria post-hospitalaria dels pacients d’ictus . Departament de Salut - Pla director de malaltia
vascular cerebral. Miguel Gallofré.

Benchmark de la informacid clinica de pacients d’ictus a Catalunya amb informacio d’altres
paisos. Departament de Salut - Pla director de malaltia vascular cerebral. Miguel Gallofré.

Hospitalitzacions per exocer\bocions de I'MPOC. Una perspectiva de big data. Institut Clinic del
Torax (ICT) - Hospital Clinic. Alvar AQusti.

Andlisi de la supervivencia dels pacients del registre SONIIA I'any 2014 . Departament de Salut - Pla
director de malaltia vascular cerebral. Sonia Abilleira.
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Relacio d’estudis amb cessio de dades

(3/9) 35 Sol licituds amb cessié de dades finalitzades

Diagnostics i procediments per I'elaboracio de I'ATLAS RAQUIS. Agencia de Qualitat i Avaluacio
Sanitaries de Barcelona (AQUAS). Marcella Marinelli.

Dades d’activitat facturada pel CatSalut el 2014 per a I'actualitzacio de I'Atles de les Terapies
Respiratories a Domicili (TRD). Departament de Salut - Pla director de malalties de I'aparell
respiratori. Cristian Tebé.

Identificacid i validacidé d’una cohort de pacients amb sindrome d'apnees-hipoapnees
obstructives de la son. Hospital Universitari Vall d'Hebron. Maria Guadalupe Silveira.

Dades de prescripcions mensuals dels CAP a Catalunya durant quatre anys: Analisi inicial. Grups
“Computational Biology of RNA Processing” i “Comparative Bioinformatics” del Centre de
Regulacié Genomica (CRG). Roderic Guigo.
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Relacio d’estudis amb cessio de dades

(4/9) 35 Sol licituds amb cessié de dades finalitzades

Relacio entre el registre defuncions per suicidi i el darrer contacte assistencial. ASPCAT - Agencia
de Salut PUblica de Catalunya. Josep M Suelves.

Estudi de la distribucio entre els hospitals de Catalunya de I'assistencia als pacients oncologics que
pertanyen a I'area d’influencia de I'Hospital de Sant Pau. Fundacio Institut de Recerca de
I"'Hospital de la Santa Creu i Sant Pau. Xavier Bonfill.

Estudi del grau de compliment de la proposta d’ordenacio de I'oncologia terciaria del Pla Director
d’Oncologia. Fundacid Institut de Recerca de I'Hospital de la Santa Creu i Sant Pau. Xavier Bonfill.

Estudi de I'impacte de la revascularitzacio en el salvament de les extremitats de pacients amb
malaltia arterial isquemica cronica als hospitals de Catalunya. Fundacio Institut de Recerca de
I"'Hospital de la Santa Creu i Sant Pau. Xavier Bonfill.
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Relacio d’estudis amb cessio de dades

(5/9) 35 Sol licituds amb cessié de dades finalitzades

Incidencia anual i mortalitat d’hemorragies intracerebrals en persones que prenen anticoagulants
orals a Catalunya. Fundacié Institut Municipal d'Investigacié Medica - IMIM. Jaume Roguer, Rosa
Maria Vivanco, David Rodriguez-Lung, Carlos Molina. IMIM i Unitat d’Ictus, Hospital Universitari de la
Vall d'Hebron.

IctusCAT: Incidencia i mortalitat per ictus a Catalunya: estimacio de la situacio actual, tendencies
recents i projeccions en el futur. Institut de Recerca Biomedica de Lleida - IRBLIeida. Francesc
Purroy, Ana Vena, Hector Perpindn. Hospital Universitari Arnau de Vilanova, Grup de Neurociencies
Clinigues i Unitat de Bioestadistica de I'IRBLIeida.

Comportament dinamic de la sindrome metabolica i elaboracié d'una equacio per predir el risc
cardiovascular en els pacients amb diabetis tipus 2 en una cohort refrospectiva. IDIAP Jordi Gol.
Gabriel Coll de Tuero.

Estudi de morbimortalitat de persones amb discapacitat degut a lesio medul lar o dany cerebral
d'etiologia traumatica. Institut Guttmann. Eloy Opisso.
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Relacio d’estudis amb cessio de dades

(6/9) 35 Sol licituds amb cessié de dades finalitzades

Analisi dels resultats inicials del desplegament del “model millorat” del transport sanitari urgent a
Catalunya. Servei Catald de la Salut. Josep Maria Argimon.

Analisi de la utilitzacié de serveis sanitaris en ['Ultim any de vida de la poblacié de Catalunya,
segons edat de defuncid, sexe i causa de mort. Agencia de Qualitat i Avaluacié Sanitaries de
Barcelona (AQUAS). Anna Garcia Altés.

Immigracid i salut. Impacte de la reforma sanitaria en els immigrants il legals. Centre de Recerca en
Economia i Salut (CRES) de la Universitat Pompeu Fabra. Judit Vall Castelld.

Eficacia del document de voluntats anticipades per garantir el respecte a I'autonomia de les persones.
Departament de Salut. Kenneth Planas, Institut Borja de Bioetica. Josep Maria Busquets, Departament de
Salut, Generalitat de Catalunya. Salvador Quintana, CEA MUtua de Terrassa. Pablo Hernando, CEA Parc
Tauli. Roser Font, CEA MUtua de Terrassa. German Diestre, CEA Parc Tauli. Neus Rams, Departament de Salut,
Generalitat de Catalunya.
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Relacio d’estudis amb cessio de dades

(7/9) 35 Sol licituds amb cessié de dades finalitzades

Estatines i benzodiacepines en poblacid gran: Estimacié del consum inapropiat a Catalunya mitjancant
bases de dades administratives. UPF-Mdster d'Economia de la Salut. Marem Fannami Boulama.

Estudi prospectiu de prevalenca de desnutricio en el pacient cronic complex (PCC). Departament de Salut
- Direccié General de Planificacio en Salut. Joan Carles Contel.

Projecte MASCAT: Malalties autoimmunes sistemiques a Catalunya. Institut d'Investigacions Biomediques
August Pii Sunyer - IDIBAPS. Antoni Sisd.

Analisi de la mortalitat per causes dels municipis i de les arees basiques de salut de la Regid Sanitaria Camp
de Tarragona. Departament de Salut - Secretaria Salut PUblica. Enric Rovira.
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Relacio d’estudis amb cessio de dades

(8/9) 35 Sol licituds amb cessié de dades finalitzades

Supervivencia a llarg termini post-fractament fibrinolitic de l'ictus isquemic en Catalunya. Diferencies per
sexe i factors associats. Departament de Salut - Pla director de malaltia vascular cerebral. Josep Lluis Clua.

Distribucio de les concentracions seriques de compostos organics persistents (COPs) en una mostra
representativa de la poblacio general de Catalunya. ASPCAT - Agencia de Salut PUblica de Catalunya.
Magda Gasull, Ricard Tresserras, Conxa Castell, Nuria de Larq, Irene Corbella, Jose Pumarega, Miguel Portg;
Departament de Salut, Generalitat de Catalunya i Institut Hospital del Mar d'Investigacions Mediques —
IMIM.

Avaluacio dels resultats de la cirurgia bariatrica a Catalunya. Agencia de Qualitat i Avaluacio Sanitaries de
Barcelona (AQUAS). Mireia Espallargues.

Avaluacio de l'impacte del Pla director Sociosanitari en el marc del Pla de Salut Catalunya 2011-2015 en els
ambits d'intervencid sociosanitaria. Fundacié Salut i Envelliment UAB. Antoni Salva, Montse Casamitjana.
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Relacio d’estudis amb cessio de dades

(9/9) 35 Sol licituds amb cessié de dades finalitzades

Indicadors de salut de Santa Coloma de Gramenet. Agencia de Salut PUblica Barcelona. Catherine Pérez.

Cribratge poblacional de I'aneurisma d’aorta abdominal. Hospital Universitari Vall d'Hebron. Sergi Bellmunt.

Data de mort d'una cohort per al projecte dels Atles de Variacions de la practica clinica del SISCAT.
Agencia de Qualitat i Avaluacio Sanitaries de Barcelona (AQUAS). Laura Munoz.
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ACTIVITAT DE DISSEMINACIO REALITZADA
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Activitat
Activitat de disseminacio realitzada al 2017

Per tal de facilitar la participacié al Programa per part de tots els agents interessats, el Programa
PADRIS ha desenvolupat una identitat i una narrativa propia des del principi, posant en marxa un
primer conjunt d’accions orientades principalment a professionals.

Al
\ -
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Obijectiu

Video institucional per explicar la importancia que té la reutilitzacio de les dades cliniques
anonimitzades per a larecerca, I'avaluacid i la planificacio.

_ L Target
DADES SANITAPRIES pF CATAIUNYA Ciutadania

Mitjans
Web AQUAS
Youtube

03:05  s-wllf] 52
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http://aquas.gencat.cat/ca/projectes/analitica_dades/

Activitat

Activitat de disseminacioé realitzada al 2017

Pagina web amb informacié en tres idiomes

Objectiu

Pagina web integrada dins del domini d’AQUAS per donar a coneixer el programa PADRIS i la
problematica associada a la reutilitzacio de les dades cliniques anonimitzades.

e co0o®0
B3 PADRIS: analitica de dades

@ Qui i com e3 geationars ef Programa PADRIS

@ Quiien quines condicians podea tenir sccés a les dades PADRIS!

Destaquem
@ implementacit del PADRIS

@ Mes informaco

dsoes

Informacié relacionada

Target
Ciutadania
Professionals

Mitjans
Web AQUAS

Agencia de Qualitat
i Avaluacié Sanitaries de Catalunya
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Activitat
Activitat de disseminacio realitzada al 2017

Publicacions al blog de ' AQUAS

Objectiu

Posts per la disseminacid de conceptes tecnics relacionats amb PADRIS i el Big Data Sanitari.

Target

Professionals

Mitjans
Web AQUAS
Twitter

el
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http://blog.aquas.cat/2017/02/09/analitica-dades-recerca/
http://blog.aquas.cat/2016/07/21/analitica-de-dades-participacio/

Activitat
Activitat de disseminacio realitzada al 2017

Auca, posters i tarjetons en tres idiomes

Objectiu

Material divulgatiu per explicar internament i externament el circuit que permet la reutilitzacio
de les dades de forma segura un cop anonimitzades, els objectius del Programa PADRIS i els
beneficis pels col - lectius involucrats

Target

Professionals

Mitjans
Web AQUAS
Material imprés

cat.cat ".‘

atcat
\

pa(,\n‘;(@gen
hp//aquas gen

—
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http://aquas.gencat.cat/web/.content/minisite/aquas/projectes/analitica_dades/PADRIS_auca.png

Activitat
Activitat de disseminacio realitzada al 2017

Presentacio PREZI i PPT en tres idiomes

Objectiu

Material divulgatiu per explicar internament i externament el Model Estrategic, organitzativ i
operatiu sobre els que es sustenta el Programa PADRIS.

Target

Professionals

Mitjans

Ponencies

" i e i i
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Activitat

Activitat de disseminacio realitzada al 2017

Disseminacid en esdeveniments nacionals i internacionals

Objectiu

Activitat presencial per explicar infernament i externament el Model Estrategic, organitzatiu i
operatiu sobre els que es sustenta el Programa PADRIS.

Al 2017 diferents professionals de I' AQUAS
han realitzat ponéncies en els segUents
esdeveniments nacionals:

Healthio (Barcelona)

Jornades de I'Hospital Esperit Sant
(Santa Coloma de Gramanet)

Projecte “Big Datius” Catedra Derecho y
Genoma Humano (Bilbao)

Gestié de Recursos en la Esclerosi
Mdltiple (Barcelonal)

XXVI Congreso Derecho y Salud (Palma
de Mallorca)

Forum CIS Seguridad de Datos (Sevilla)
Academia de Ciencies Médiques
(Mallorca)

Sessions técniquesi cliniques Althaia
(Manresa)

i internacionals:

eHealth week (Malta)

eHEALTH in the Digital Society. Digital
Society for Health (Tallin)

“Digital Health Society” Think Tank
EitHealth Think Tank Working Group

Target

Professionals

Mitjans

Ponencies

AT Generalitat de Catalunya
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Activitat

Estudis publicats

a-Pic ) spain
b X \'{033 WAS), gpaint wat de cnmhm,\m.
aya (AQ  ta Generaht9 &0
yeri atud Carlos 1, Sp
o S
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COMPOSICIO DEL CONSELL ASSESSOR
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Annexos

Composicio del Consell Assessor

President del Consell d’Administracié de 'AQuAS Sr. Pere-Joan Cardona

Director de I'Institut d’Estadistica de Catalunya Sr. Frederic Udina

Director de la Fundaci6 Institucié dels Centres de Recerca de Catalunya

(I-CERCA) Sr. Lluis Rovira

Directora de I'Autoritat Catalana de Proteccié de Dades Sra. M. Angels Barbara
Director General de Recerca i Innovacié del Departament de Salut Sr. Albert Barbera
Representant del Consell de Pacients Pendent anomenament

President Comité de Bioética de Catalunya Sr. Marc Antoni Broggi

Coordinador de Recerca CAPSE-GESCLINIC - Institut d’Investigacions

biomédiques August Pi i Sunyer, IDIBAPS Sr. Antoni Siso

Directora del Pla Director de Malalties cardiovasculars del Departament de

Salut Sra. Josefina Mauri

Sub-Directora de Promocié de la Salut - Departament de Salut Sra. Carmen Cabezas

Ex-Rectora de la Universitat Auténoma de Barcelona Sra. Ana Ripoll

Director del Departament d’Epidemiologia Clinica Cardiovascular (DECARD) Sr. J M t
- IMIM Hospital del Mar r. Jaume iviarruga

Director General d’Atencié Civtadana del Departament de Presidéncia Sr. Jordi Graells
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ANNEXOS

COMPOSICIO DEL COMITE DE
VIGILANCIA
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Annexos

o 7

Composicio del Comite de Vigilancia

Professora d'etica, Facultat de Filosofia (UB) Sra. Begona Romdn
Director cientific GCAT (Institut de A‘Aedicina Predictiva i Personalitzada Sr. Rafael De Cid
del Cancer
Vicerectora de Globalitzacié i Cooperacié (UOC) Sra. Pastora Martinez
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ANNEXOS

COMPOSICIO DEL COMITE OPERATIU
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Annexos

o 7

Composicio del Comite Operatiu

Area BIG DATA i SEGURETAT AQUAS
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ANNEXOS

COMPOSICIO DE L’ EQUIP DE PROJECTE
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Annexos

o 7

Composicio de I'equip de projecte

Direccid de projecte Sr. Ramon Roman
Gestid del Canvi i Disseminacio Sr. Marco Civita
Coordinacio tecnica Sr. Marc Boher
Gestid de sol-lictuds Sr. Carles Rubies
Gestio de sol-lictuds Sr. Joan Albert Escofet
Gestid de sol-lictuds Sra. Elisenda Martinez
Gesti6 de sol-lictuds Sr. Tomas Salas
Suport tecnic Sr. Albert Jimenez
Suport funcional Sra. Carolina Ferrer

Suport funcional Sr. Alex Lorenzo

Suport juridic Sra. Lilian Issa
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PADRILS

informacio6 al servei de la salut de les persones

padris@gencat.cat
http://aquas.gencat.cat/ca/projectes/analitica_dades/

Programa d’Analitica de Dades per a la Recerca i la Innovacid en Salut
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