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La digitalizacion de todo tipo de datos esta dando lugar a un fendémeno en evolucion exponencial conocido
bajo el anglicismo de Big Data. Tal expresion hace referencia a la acumulacion masiva y comiunmente no
asociada de datos creados directamente o indirectamente por los usuarios de los servicios tecnologicos y
almacenados en los sistemas de los diferentes operadores y prestadores de dichos servicios. El Big Data
se caracteriza por la presencia de las denominadas cinco “Vs”: volumen, variedad, velocidad, veracidad y
valor.

Hay un numero cada vez mayor en el dia a dia de datos. Se calcula que el 90% de os datos que existen
actualmente en el mundo se han creado en los Ultimos tres afos. Segin datos de Google, se han produci-
do ya mas de cuatro mil millones de bisquedas. Igualmente, se ha incrementado enormemente el nimero
de aplicaciones (segln estimaciones hay ya mas de 180.000 aplicaciones disponibles), muchas de ellas ya
vinculadas a la salud. Sin embargo, apenas es posible diferenciar entre las que son aplicaciones médicas
de las que no lo son y menos aun controlar y garantizar la calidad de estas aplicaciones.

Por otro lado, la aparicion del Big Data coincide, como no podia ser de otra manera, con la importancia que
cobran los sistemas de informacion en el ambito de la investigacion y proteccion de la salud. La interaccion
y asociacion de diferentes datos permiten presumir una clara mejora en la busqueda de evidencias y solu-
ciones para la proteccion de la salud. Y a este respecto, si resulta evidente que los datos que pueden obte-
nerse directamente de las fuentes mas tradicionales como son la historia clinica ahora digitalizada supo-
nen un elemento esencial en la lucha por la prevencion y curacion de las enfermedades, la verdadera
utilidad de los nuevos datos que integran el Big Data, no directa o necesariamente vinculados a la salud,
pudiera presentar mas dudas.

En definitiva, con estas Jornadas pretendemos reflexionar con los diferentes actores que intervienen direc-
ta o indirectamente en el campo de la investigacion y proteccion de la salud acerca de cual es el valor real
del Big Data en este concreto pero trascendente campo y si estamos ante una nueva oportunidad de cara
a mejorar la salud de las personas 0 ante un mero mito que, pese a contener un gran nimero de datos, no
reviste tanta utilidad como la informacion que ya contienen los sistemas clasicos de informacion sanitaria.
Al mismo tiempo, se valoraran también cuales son los nuevos riesgos ético-legales que pudiera plantear
la explotacion del Big Data en el ambito de la salud, sobre todo, desde la perspectiva de los derechos a la
intimidad y proteccion de datos de los ciudadanos y de sus intereses.

Ademas, la celebracion de las Jornadas coincide con la presencia en Madrid del Comité Internacional de
Bioética (IBC) de la UNESCO que precisamente esta trabajando en un nuevo Informe sobre el Big Datay
Salud (Report on Big Data and Health) que se espera que sea presentado en Paris en la segunda mitad de
2017.

ORGANIZAN: MINISTERIO DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES E IGUALDAD-
-UNESCO (Secci6n de Bioética y Etica de la Ciencia-
-UNIVERSIDAD PONTIFICIA COMILLAS (ICADE)

COLABORAN: URIA MENENDEZ, TELEFONICA

COMITE ORGANIZADOR: MERCEDES ALFARO, FEDERICO DE MONTALVO, TERESA PAZ-ARES
SEDE DE LA JORNADA: MINISTERIO DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES E IGUALDAD
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09:00 h. INAUGURACION

Introduccion a la Jornada.
Dra. D2. Mercedes Alfaro Latorre.
Subdirectora General de Informacion Sanitaria e Innovacion. Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.

Dra. D2. Elena Andradas Aragonés.
Directora General de Salud Publica, Calidad e Innovacion. Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.

D2. Ana Soler Presas.
Sra. Vicerrectora de Relaciones Institucionales y Secretaria General. Universidad Pontificia de Comillas.

D. Luis de Carlos Bertran.
Socio Director. Urfa Menéndez Abogados.

D. José Luis Gilpérez.
Director Ejecutivo Administraciones Publicas, Defensa, Seguridad y Big Data. Telefonica S.A.

09:30-10:30 h. 12 MESA: INFORME DE LA UNESCO SOBRE BIG DATA Y SALUD

Introduccion a la mesa y moderador:
Dr. D. Federico de Montalvo Jaaskeldinen.

Profesor de Derecho Constitucional. Universidad Pontificia Comillas (ICADE), Madrid.
Miembro Comité Internacional de Bioética (IBC) de la UNESCO.

Dra. D2. Dafna Feinholz.
Responsable del Area de Bioética. Division de Etica y Cambio Global. UNESCO.

Dr. D. Johannes Van Delden*.

Utrecht University. Presidente del Comité Internacional de Bioética (IBC) de la UNESCO.
Presidente del Council of International Organizations of Medical Sciences (CIOMS).

Dra. D2. Christiane Woopen*.

Universidad de Colonia. Miembro del Comité Internacional de Bioética (IBC) de la UNESCO.
Presidenta del Consejo de Etica de Alemania (2012-2016).

10:30-11:00 h. PAUSA - Café

11:00-12:00 h. 2° MESA: SISTEMAS DE INFORMACION DEL SISTEMA NACIONAL DE SALUD.

EL USO SECUNDARIO DE DATOS CLINICOS
Introduccion a la mesa y moderadora:
Dra. D2. Mercedes Alfaro Latorre.

Subdirectora General de Informacion Sanitaria e Innovacion. Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.

Dr. D. Arturo Romero Gutiérrez.

Jefe de Area de Sistemas Clinicos de Informacién-Proyecto Historia Clinica Digital del Sistema Nacional
de Salud (HCDSNS). Ministerio de Sanidad Servicios Sociales e Igualdad.

D. Juan Fernando Mufioz Montalvo.
Subdirector General de Tecnologias de la Informacion. Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.

Dra. D2. Maria de los Santos Ichaso Hernandez-Rubio.

Adjunta a la Subdirectora General de Informacién Sanitaria e Innovacion.
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.
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12:00-13:00 h. 32 MESA: ;QUE UTILIDAD OFRECE EL BIG DATA?
Introduccion a la mesa y moderador:
Dr. D. Ramodn Colomer.

Jefe de Servicio de Oncologia Médica. Hospital Universitario de la Princesa. Servicio Madrilefio de la Salud.

Dra. D2 Fatima Al-Shahrour.

Translational Bioinformatics Unit. Clinical Research Programme.
Centro Nacional de Investigaciones Oncoldgicas (CNIO).

Dr. D. Jesiis Maria Hernandez Rivas.
Universidad de Salamanca. Servicio de Hematologia, Hospital Universitario de Salamanca. Harmony Project.

Dr. D. Julio Mayol Martinez.

Director Médico del Hospital Universitario Clinico San Carlos.
Profesor Titular de Cirugia. Universidad Complutense de Madrid (UCM).

13:00-14:00 h. 42 MESA ;QUE DILEMAS PLANTEA EL BIG DATA?
Introduccion a la mesa y moderadora:
D2. Teresa Paz-Ares.

Abogado Socio. Uria Menéndez Abogados.

D2. Leticia Lopez-Lapuente.
Counsel. Uria Menéndez Abogados.

Dr. V. Richard Benjamins.
Director External Positioning & Big Data for Social Good. LUCA Data-Driven Decisions. Telefonica S.A.

D. Andrés Calvo Medina.
Unidad de Evaluacion y Estudios Tecnoldgicos. Agencia Espafiola de Proteccion de Datos (AEPD).

14:00-14:30 h CLAUSURA

Dra. D2. Mercedes Alfaro Latorre.

Subdirectora General de Informacion Sanitaria e Innovacion.
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e lgualdad.

D. ifiigo Navarro Mendizéabal.

Sr. Decano de la Facultad de Derecho (ICADE). Universidad Pontificia de Comillas.

Dr. D. Federico de Montalvo Jaaskeldinen.

Profesor de Derecho Constitucional. Universidad Pontificia Comillas (ICADE), Madrid.
Miembro Comité Internacional de Bioética (IBC) de la UNESCO.

D2. Teresa Paz-Ares.
Abogado Socio. Uria Menéndez Abogados.

14:30 h FIN DE LA JORNADA

*Intervencion en inglés, no disponible servicio de traduccién simulténea.



