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Description

The EEDS will entail some specific challenges in the field of health for access to health data and for their
electronic exchange. Its first beneficiaries will be European citizens, who will be able to have and
manage their health data electronically. But the EEDS also seeks to provide facilities for the exchange
and access by researchers, innovators and policy makers, who will also be able to decide on the use of
these health data electronically. Accesses and uses that must be carried out in a reliable, secure manner
and, above all, that respects the privacy of the people involved. The promotion of the interoperability of
electronic health data and its secondary use aims to promote an EU internal market for electronic health
data.

The EEDS involves the processing of sensitive personal data, so it falls fully within the scope of the
GDPR. As a primary use, natural persons, when they travel to another member country of the Union,
may take their electronic health data with them, or share their electronic health data with third-party
operators in the health sector, selected by the users, in the country of destination. Market operators in
the healthcare sector (whether they are providers of healthcare or digital services and products) will be
obliged to facilitate these exchanges, always under the control of the interested parties.

But for secondary uses of eHealth data, including public policy and patient safety, but also innovation,
research, or personalized medicine, there is no immediate stakeholder control. . For this reason, it is
necessary to guarantee full protection of the fundamental right to data protection, applying solid
guarantees and adequate security measures, which guarantee a high level of transparency,
accountability and security in data processing. The coordination of these bodies at EU level and the
enshrining of their activities in a common framework will ensure a level playing field. This will support
cross-border analysis of electronic health data for research, innovation, official statistics, policy making
and regulation.

Objectives

Get to know different specialized points of view, both from the health field and from the perspective of
data protection, on the implications of the Regulation on the European Health Data Space.

Confront points of view and seek an open debate in order to identify possible edges and points of
convergence on the issue.

Organised by

Datuak Babesteko
Euskal Bulegoa

Agencia Vasca de
Proteccioén de Datos


https://www.avpd.euskadi.eus/

Program

27-06-2023
09:00 - 09:30
09:30 - 09:45
09:45 - 10:15
10:15 - 10:45
10:45 - 11:15
11:15-11:45
11:45-13:15
13:15-13:30

Acreditacion y registro de asistentes presenciales. Admision de asistentes en linea

Presentation by the Director of the activity

Margarita Uria Etxebarria | Agencia Vasca de Proteccion de Datos - Directora

“La Proteccion de Datos en el Espacio Europeo de Datos Sanitarios”
Garantias en el tratamiento de datos personales en la Investigacién Sanitaria
transfronteriza

Jesus Rubi Navarrete | Agencia Espaiiola de Proteccion de Datos - Coordinador de la
Unidad de Apoyo a la Presidencia

“El Espacio Europeo de Datos Sanitarios y la Ley de Inteligencia Artificial”

Intersecciones entre distintas propuestas europeas de Reglamento

Guillermo Lazcoz Moratinos | CIBERER-ISCIII (Centro de Investigacién Biomédica en Red
para el proyecto IMPaCT-Gendmica del Instituto de Salud Carlos III) - Investigador juridico

“El Espacio Europeo de Datos Sanitarios: Una oportunidad para la investigacion
biomédica“
Usos secundarios y disponibilidad de la informacién clinica en entornos seguros

Amelia Martin Uranga | Farmaindustria - Directora asociada de investigacién clinica y
traslacional

Pausa café

Round table: “Mesa Redonda“

Margarita Uria Etxebarria | Agencia Vasca de Proteccion de Datos - Directora (Moderator)
Jesus Rubi Navarrete | Agencia Espaiiola de Proteccién de Datos - Coordinador de la
Unidad de Apoyo a la Presidencia

Guillermo Lazcoz Moratinos | CIBERER-ISCIII (Centro de Investigacién Biomédica en Red
para el proyecto IMPaCT-Gendémica del Instituto de Salud Carlos III) - Investigador juridico
Amelia Martin Uranga | Farmaindustria - Directora asociada de investigacién clinica y
traslacional

Closing session

Margarita Uria Etxebarria | Agencia Vasca de Proteccion de Datos - Directora




Directed by

Margarita Uria Etxebarria

Agencia Vasca de Proteccion de Datos, Directora

Directora de la Agencia Vasca de Proteccién de Datos FORMACION [] Licenciada en Derecho,
Universidad de Deusto (1975) CARRERA PROFESIONAL [J Abogada en ejercicio (1975-1980) [
Funcionaria: Letrada de Servicios Juridicos del Gobierno Vasco [] Directora de lo Contencioso
(1984-1996) [] Diputada a Cortes por Bizkaia (Grupo Parlamentario Vasco) VI Legislatura (1996- 2000) [
Diputada a Cortes por Bizkaia (G.P. Vasco) VII Legislatura (2000-2004) [] Diputada a Cortes por Bizkaia
(G.P. Vasco) VIII Legislatura (2004-2008) [] Vocal del Consejo General del Poder Judicial (2008-2013) [
Asesora en la Secretaria General de Accion Exterior (2013-2016) [] Directora de la Agencia Vasca de
Proteccion de Datos (2016-Actualidad)

al

Pedro Alberto Gonzalez Gonzalez

AVPD - Agencia Vasca de Proteccién de Datos, Secretario General

Secretario General en funciones de la Agencia Vasca de Proteccion de Datos Licenciado en Informatica
(UPV-EHU. Donostia, 1.982). CISA (Certified Information Systems Auditor) (ISACA, 2012). Funcionario
de Carrera de la Comunidad Auténoma del Pais Vasco. Grupo A, Cuerpo Superior Facultativo de
Informatica. 2022............: AVPD - Agencia Vasca de Proteccién de Datos. Secretario General
2018..2022: AVPD - Agencia Vasca de Proteccién de Datos. Delegado de Proteccién de Datos.
2005..2018: AVPD - Agencia Vasca de Proteccion de Datos. Responsable de Registro y Auditoria de
Ficheros. 2000-2005: Consejo General del Poder Judicial. Jefe de la Seccion de Informaética Judicial.
1990-1999: Departamento de Justicia (EJ-GV). Jefe del Servicio de Informatica Judicial. 1985-1989:
EUSTAT, Instituto Vasco de Estadistica. Técnico de Sistemas de Informacién Estadistica. 1983-1985:
UPV-EHU, Facultad de Informéatica de Donostia. Profesor Colaborador (en Exclusiva). 1983: IKEI
(Ikerketarako Euskal Institutoa - Instituto Vasco de Estudios e Investigacion. Técnico de Sistemas y
Programacién.



Teachers

Guillermo Lazcoz Moratinos

GUILLERMO LAZCOZ MORATINOS (CIBERER-ISCIII) Doctor en Derecho por la Universidad del Pais
Vasco (UPV/EHU) Investigador juridico en el Centro de Investigacién Biomédica en Red - Proyecto
IMPaCT-Gendmica del Instituto de Salud Carlos III Premio de investigacion Emilio Aced 2022 de la
Agencia Espafiola de Proteccion de Datos Sus lineas de trabajo se centran en la proteccion de datos en
los &mbitos de la asistencia sanitaria y en la investigacion biomédica, con especial atencién al desarrollo
de nuevas tecnologias e inteligencia artificial. En su tesis doctoral trabajo en la gobernanza y
supervision humana de la toma de decisiones basada en la elaboracion de perfiles.

Amelia Martin Uranga

Doctora en Derecho. Directora asociada de investigacién clinica y traslacional de Farmalndustria
Responsable de la Plataforma Espafiola Medicamentos Innovadores (cooperacién publico-privada para el
fomento de la investigacion biomédica en Espaia - Proyecto BEST de excelencia en investigacion
clinica). Miembro de los Grupos de Trabajo de Investigacion y de Proteccion de Datos de EFPIA
(Federacién europea de la industria farmacéutica) - Consorcio IMI de colaboracién publico-privada -
Proyecto DO-IT - Big Data for Better Outcomes. Miembro del Comité asesor de ética del proyecto IMI-
EHDEN (red federada de fuentes de datos, hospitales y centros de atencién primaria, en toda Europa)
Investigadora en la Catedra Interuniversitaria de Derecho y Genoma Humano, de la que es
colaboradora. Ponente habitual en numerosos Congresos, Seminarios, Jornadas, nacionales e
internacionales, desde hace 20 afios, con publicaciones diversas sobre temas relativos a la biotecnologia
y el derecho. Docente en cursos de postgrados de universidades espafolas y escuelas de negocio.

Jesus Rubi Navarrete

Jestis Rubi Navarrete * Vocal Coordinador de la Unidad de Apoyo y Relaciones Institucionales - Agencia
Esparfiola de Proteccién de Datos (AEPD) Formacion Académica ¢ Licenciado en Derecho por la
Universidad Complutense de Madrid. * Funcionario de carrera perteneciente al Cuerpo Superior de
Técnicos de la Administracion de la Seguridad Social. Experiencia profesional * 2005-2021: Adjunto a la



Direccién de la AEPD ¢ 2002-2005: Subdirector General de Inspeccién de la AEPD ¢ 1999-2002: Adjunto
al Director de la AEPD ¢ 1995-1999: Vocal del Tribunal de Defensa de la Competencia. * 1994-1995:
Subdirector General de la Asesoria Juridica del Tribunal de Cuentas. * 1989-1994: Director General de
Relaciones con las Cortes. * 1986-1988: Secretario General Técnico del Ministerio de Relaciones con las
Cortes. * 1983-1986: Director del Gabinete del Ministro de Justicia.



Registration fees

FACE-TO-FACE

UNTIL 31-05-2023

UNTIL 27-06-2023

joung fee 25,00 EUR 33,00 EUR
General - 47,00 EUR
Reduced fee regular - 40,00 EUR
Registration exemptions - 33,00 EUR

LIVE ONLINE

UNTIL 31-05-2023

UNTIL 27-06-2023

joung fee

25,00 EUR 33,00 EUR
General - 47,00 EUR
Reduced fee regular - 40,00 EUR
Registration exemptions - 33,00 EUR



https://www.uik.eus/en/information/enrollment-reductions#social-groups
https://www.uik.eus/en/information/enrollment-reductions#social-groups
https://www.uik.eus/en/information/enrollment-reductions#exemptions
https://www.uik.eus/en/information/enrollment-reductions#social-groups
https://www.uik.eus/en/information/enrollment-reductions#social-groups
https://www.uik.eus/en/information/enrollment-reductions#exemptions

Place

Miramar Palace
P2 de Miraconcha n? 48. Donostia / San Sebastian

Gipuzkoa



