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SENSIBLES

THE SON OF MAN (1964) 

RENÉ MAGRITTE

THE LOVERS (1928) 

RENÉ MAGRITTE

THE PROCURES (1625) 

GERRIT VAN HONTBORST

DATO 
ANONIMIZADO



LEI 13.709/2018 (LGPD) 
ART.13, § 4º   

SEUDONIMIZACIÓN
ART.5º , INCISO XI
ANONIMIZACIÓN

Es el tratamiento mediante el cual
un dato deja de poder asociarse,
directa o indirectamente, a una
persona, salvo mediante el uso de
información adicional que el
responsable del tratamiento
conserva por separado en un
entorno controlado y seguro.

El uso de medios técnicos
razonables y disponibles al
momento del tratamiento,
mediante los cuales un dato deja
de poder asociarse, directa o
indirectamente, a una persona;
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[TREs - Trusted research environments] 



















CONCLUSÕES E RECOMENDAÇÕES DE GOVERNANÇA SOSTENÍVEL

La consolidación de la medicina genómica depende de un equilibrio armonioso entre
los avances tecnológicos y el mantenimiento sin restricciones de la confianza
pública. Las recomendaciones para los administradores de biobancos y los
responsables de la formulación de políticas públicas incluyen:

• Transición a los TREs [Trusted research environments] y SDE [Secure Data Environments]
y a la arquitectura federada: Reemplazar el envío físico o la descarga de datos por la 
infraestructura de «Data Visiting» en nubes seguras que operen con certificaciones 
internacionales de seguridad (ISO/IEC).

1. Fomento de la diversidad poblacional (DEI): Priorizar iniciativas para mapear los
orígenes ancestrales subrepresentados, garantizando la equidad en el desarrollo de
pruebas moleculares y fármacos.

2. Adopción de una gobernanza dinámica: Implementar modelos de consentimiento
que permitan una actualización continua, garantizando el nuevo consentimiento
obligatorio al alcanzar la mayoría de edad en los biobancos pediátricos.

3. Armonización con los estándares internacionales: Adoptar ontologías de GA4GH
(Phenopackets, DUO) y la norma ISO-20387 para garantizar la interoperabilidad ética
y técnica en redes globales.
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