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El nuevo proyecto de Ley de Proteccion de Datos perjudica a la salud publicay a la
investigacion de enfermedades

e La legislacién que se quiere aprobar en Espafia no tiene en cuenta las particularidades de estas
areas de trabajo, ni contempla un enfoque especifico para ellas

e La Sociedad Espafiola de Epidemiologia (SEE) considera que la incertidumbre que crea este marco
legislativo dificultara trabajar correctamente a los profesionales que se dedican a la vigilancia
epidemioldgica y a los investigadores

e Pide al Gobierno que remita al Congreso de los Diputados un proyecto de ley especifico que incluya
un apartado sobre la proteccion de datos relacionados con la salud

e El Grupo de Trabajo de Confidencialidad y Proteccion de Datos de la SEE ha elaborado un
documento remitido ya a todos los grupos parlamentarios y al Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e lgualdad

Se han adherido a la Declaracion de la SEE, la Sociedad Espaiiola de Salud Publica y Administracion

Sanitaria, la Asociacidn de Juristas de la Salud, la Asociacidn de Economia de la Salud, la Sociedad

Espaiola de Sanidad Ambiental, la Asociacidon de Enfermeria Comunitaria y la Sociedad Andaluza de
Salud Publica y Administracién Sanitaria “Hipatia”

Martes, 23 de enero de 2018.- La investigacidon sobre enfermedades o sobre los factores que condicionan la
salud de los ciudadanos y la vigilancia epidemiolégica que se realiza se vera perjudicada si se aprueba el proyecto
de ley de proteccion de datos tal y como lo plantea ahora mismo el Gobierno, sin establecer criterios especificos
para el area de salud, tal y como recoge ya el Reglamento General de Proteccién de Datos de la Unién Europea.

La Sociedad Espafiola de Epidemiologia (SEE) ha elaborado una Declaraciéon en la que manifiesta su
preocupaciéon por este nuevo marco legislativo y pide al Gobierno que remita en un plazo breve un proyecto de
ley especificamente centrado en la proteccion de datos relacionados con la salud. El documento ha sido enviado
a los grupos parlamentarios, asi como al Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, para que se tomen
medidas y no se impongan restricciones que seran un perjuicio para el progreso y para el conocimiento de la
salud de los ciudadanos.

Una Declaracion a la que se han adherido ya la Sociedad Espafiola de Salud Publica y Administracién Sanitaria
(SESPAS), la Asociacion de Juristas de la Salud, la Asociacién de Economia de la Salud (AES), la Sociedad Espafiola
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de Sanidad Ambiental (SESA), la Asociacion de Enfermeria Comunitaria (AEC) y la Sociedad Andaluza de Salud
Publica y Administracion Sanitaria “Hipatia” (SASPAS/Hipatia).

Ademas, el documento recoge el malestar que ha generado que se haya eliminado la disposicion adicional que
figuraba en un borrador previo, que instaba al Gobierno a remitir a las Cortes un proyecto de ley en el que se
establecieran condiciones adicionales y, en su caso, limitaciones al tratamiento de datos relativos a la salud.

Si a los profesionales que trabajan en salud publica y en investigacion cientifica en salud no se les permite
acceder a determinados datos se pueden ver afectados estudios que ya se hacen, por ejemplo en torno al
cancer, a las enfermedades raras o a “enfermedades infecciosas emergentes como el ébola o el zika, que es
necesario controlar y actuar”, explica Fernando Garcia Lépez, miembro del Grupo de Trabajo de Confidencialidad
y Proteccién de Datos de la SEE. La investigacidn, en ocasiones, “requiere que prevalezca el interés general,
necesitamos saber para conocer los factores que condicionan la salud o el desarrollo de enfermedades”, senala.

En este sentido, la SEE cree que la salud, y en particular la salud publica y la investigacién cientifica en esta
materia, “necesita una legislacion especifica sobre proteccion de datos que dé cuenta de sus particularidades,
que dificilmente pueden estar recogidas en una ley de caracter general” y hacen hincapié que esta situacion
generara “una enorme inseguridad juridica y tendrd como consecuencia la obstaculizacion de la practica de la
salud publica y la investigacion cientifica en salud”.

La sociedad cientifica reclama que se incluyan los puntos que ya recoge el Reglamento de la UE:

e Los datos personales podran tratarse sin el consentimiento del interesado cuando lo exijan razones de
interés publico en el ambito de la salud publica. Esta informacién es una herramienta esencial para la
vigilancia de la salud y de los factores de riesgo y un mecanismo de proteccidén frente a amenazas nacionales
o transfronterizas graves para la salud, asi como un medio para garantizar elevados niveles de calidad y de
seguridad de la asistencia sanitaria y de los medicamentos o productos sanitarios.

e El tratamiento de datos necesario para fines de investigacion cientifica podra prever excepciones a los
principios de “limitacion de finalidad” y “limitacion del plazo de conservacion”, a la exigencia universal del
consentimiento informado y a los derechos de acceso, rectificacién, limitacion del tratamiento y oposicién.

Antecedentes: El reglamento de la Unidén Europea

Ya en marzo de 2015, la Sociedad Espafiola de Epidemiologia llamaba la atencidn sobre los europarlamentarios y
les pedia que el nuevo reglamento conciliara la salud publica con el derecho a la proteccidn de datos.

En aquella ocasién, cientos de organizaciones, asociaciones de pacientes y profesionales y entidades no
comerciales firmaron un manifiesto que alertaba del perjuicio que las restricciones causarian, ya que se podian
hacer impracticables determinados estudios o sus resultados no serian validos debido a los sesgos de los datos
recopilados.
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El Reglamento aprobado, que entrara en vigor el 25 de mayo, contempla estas situaciones. De ahi que ahora se

reclame lo mismo para la legislacion espafiola. Ver mas informacion

*Adjuntamos el documento completo elaborado por la SEE.

Contacto para medios:

Melania Bentué
Tel. 616 408 339
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