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Tema 1. Acceso abierto y ciencia abierta (5 de junio, 12:00-14:00)

• El acceso abierto a las publicaciones y a los datos de investigación
• El ciclo de vida de los datos
• Políticas sobre los datos de investigación

Tema 2. Fundamentos de la gestión de datos de investigación (5 de junio, 12:00-14:00)

• Los datos de investigación: Definiciones y tipología
• Formatos
• Datos abiertos. Datos FAIR

Tema 3. Como citar y enriquecer los datos. Aspectos legales y éticos (6 junio, 11:30-14:00)
• Licencias para compartir datos
• Cómo citar datos. Cómo enriquecer los datos
• Normativa GDPR. Anonimización de datos

Tema 4. Depósito y localización de datasets (7 junio, 11:30-14:00)
• Depósito de datasets
• Repositorios de datos
• Localización de datos

Tema 5. El plan de gestión de datos (PGD) (8 junio, 11:30-14:30)
• Qué es un PGD
• Recursos y herramientas para generar PGD
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Tema 3. Como citar y enriquecer los datos. Aspectos legales y éticos (6 junio, 
11:30-14:00)

• Licencias para compartir datos
• Cómo citar datos. Cómo enriquecer los datos
• Normativa GDPR. Anonimización de datos
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Cómo licenciar
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Licencia

Documento por el cual el licenciador (de origen el autor) establece los términos de la 
explotación/uso de la obra (reproducción, distribución, comunicación pública, 
transformación).

El caso de las licencias Creative Commons………..



Creative Commons Attribution 4.0 International Public License
By exercising the Licensed Rights (defined below), You accept and agree to be 
bound by the terms and conditions of this Creative Commons Attribution 4.0 
International Public License ("Public License"). To the extent this Public License 
may be interpreted as a contract, You are granted the Licensed Rights in 
consideration of Your acceptance of these terms and conditions, and the Licensor 
grants You such rights in consideration of benefits the Licensor receives from 
making the Licensed Material available under these terms and conditions………. 6
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+reutilización
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https://chooser-beta.creativecommons.org/
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https://chooser-beta.creativecommons.org/


Public Domain Dedication and License (PDDL)

This {DATA(BASE)-NAME} is made available 
under the Public Domain Dedication and 
License version v1.0 whose full text can be 
found at 
http://opendatacommons.org/licenses/pddl/ 

NB: you may also wish to apply some 
complementary Community Norms
Open Database License

This {DATA(BASE)-NAME} is made available 
under Open Database License whose full text 
can be found at 
http://opendatacommons.org/licenses/odbl/. 
Any rights in individual contents of the 
database are licensed under the Database 
Contents License whose text can be found 
http://opendatacommons.org/licenses/dbcl/ 

Cómo asignar estas licencias

https://creativecommons.org/choose/
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https://opendatacommons.org/licenses/

https://creativecommons.org/choose/
https://opendatacommons.org/licenses/


Licencias recomendadas por el OKF conformes a su definición de abierto 
(atribución y compartir igual) . Open Data Commons y Creative Commons

http://opendefinition.org/licenses/
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https://ufal.github.io/public-license-selector/
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https://ufal.github.io/public-license-selector/
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Cómo citar ficheros de datos



Por qué y cómo citar los datos (para autores)

¿Por qué?
1. Facilita la reproducibilidad y la validación de los resultados, permite la reutilización de los datos.
2. Proporciona crédito a los generadores de datos.
3. Las publicaciones vinculadas a datos disponibles públicamente se han asociado a un aumento de las citas.
4. Mejora la conectividad y el seguimiento de la procedencia de los datos descritos en las publicaciones.
5. Las agencias de financiación (ej Comisión Europea), los editores (Plos) y las instituciones (p.e. CSIC) exigen cada vez 

más que se compartan los datos.

¿Cómo? 
1. En el caso de los datos primarios: determine un repositorio apropiado a largo plazo para archivar los datos. Su editor 

debe proporcionar acceso a una lista de repositorios de archivo aceptables.
2. Deposite sus datos y obtenga del repositorio un número de acceso o un DOI del conjunto de datos.
3. Para los datos secundarios: cite lo que utiliza. Cuando utilice los datos de otros, cite tanto la literatura revisada por 

pares como los conjuntos de datos utilizados
4. Incluya citas de datos "formales" siempre que sea posible: Cuando los conjuntos de datos tienen identificadores 

formales y estables o números de acceso, deben incluirse en la lista de referencias principal.
5. Sea lo más completo posible, pero no se invente los metadatos: Si un registro de datos no tiene un autor/creador o 

un título claros, no se invente uno.
6. Consulte la Guía para autores de su editor para dar formato a la referencia de su conjunto de datos. 

Cousijn, H., Kenall, A., Ganley, E. et al. A data citation roadmap for scientific publishers. 
Sci Data 5, 180259 (2018). https://doi.org/10.1038/sdata.2018.259 15





Ejemplo de formato de cita al usar el DOI Citation formatter

http://citation.crosscite.org/

17https://data.research.cornell.edu/content/data-citation

http://citation.crosscite.org/
https://data.research.cornell.edu/content/data-citation


Cómo “enriquecer” nuestros datos
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https://meshb-prev.nlm.nih.gov/MeSHonDemand
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https://vocabularies.unesco.org/browser/thesaurus/es/
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https://obofoundry.org/
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https://www.ebi.ac.uk/ols/ontologies
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Ejemplo de ontología en árbol 
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https://data.research.cornell.edu/content/readme#introductory



https://edatos.consorciomadrono.es/readme.xhtml
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Ejemplos de datasets y de sus “leame” (readme) o de su usencia 

https://dataverse.harvard.edu/dataset.xhtml?persistentId=doi:10.7910/DVN/HQLI7W

https://dataverse.harvard.edu/file.xhtml?persistentId=doi:10.7910/DVN/K2KDZU/FZ
EL3N
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https://dataverse.harvard.edu/dataset.xhtml?persistentId=doi:10.7910/DVN/HQLI7W
https://dataverse.harvard.edu/file.xhtml?persistentId=doi:10.7910/DVN/K2KDZU/FZEL3N


Tratamiento de datos personales. 
Anonimización de datos
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https://www.wma.net/es/policies-post/declaracion-de-helsinki-de-la-amm-
principios-eticos-para-las-investigaciones-medicas-en-seres-humanos/



El término datos personales se refiere a cualquier información que pueda usarse para 
identificar individuos vivos (y, a veces, incluso fallecidos). Por ejemplo, su nombre o 
fecha de nacimiento. Algunos datos personales, como el origen, la opinión política, las 
creencias religiosas, la salud, la afiliación sindical o la orientación sexual de una 
persona, se clasifican como datos personales confidenciales. Si se manejan datos 
personales o confidenciales como parte de su investigación, debemos  asegurarnos de 
que están protegidos.

https://www.cessda.eu/Training/Training-Resources/Library/Data-Management-Expert-Guide/5.-Protect/Ethics-
and-data-protection
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https://www.cessda.eu/Training/Training-Resources/Library/Data-Management-Expert-Guide/5.-Protect/Ethics-and-data-protection


¿Qué datos personales recopilará? 
Identifique qué datos personales se recopilarán y utilizarán para su investigación. 
Por ejemplo, ¿Reunirá los nombres y direcciones de los participantes de la 
investigación?

¿Cómo se cubrirán los costes de anonimización? 
Discuta si realmente necesita recopilar datos personales para llevar a cabo su 
investigación. Tenga en cuenta que cualquier información personal innecesaria 
recopilada y agregada a su conjunto de datos probablemente deberá eliminarse o 
anonimizarse más tarde si planea compartirla. Esto puede ser costoso. En algunos 
casos, la limpieza de datos puede costar más que la recolección de datos en sí.

¿Realmente necesita recopilar datos personales? 
Tómese siempre el tiempo necesario para volver a considerar si hay formas en 
que puede recopilar datos de forma anónima. Esto podría ahorrarle muchos 
dolores de cabeza más tarde. Así que solo se compromete a recopilar datos 
personales si es esencial para su investigación.

30

Cuestiones previas a la recopilación de datos personales



Al recopilar y / o manejar datos personales, los investigadores deben seguir una 
serie de principios que incluyen:

Transparencia: procesamiento de datos personales "de manera legal, justa y 
transparente"

Minimización de datos: el uso de los datos se limitará al propósito de la 
investigación respectiva.

Precisión: los datos inexactos deben ser "borrados o rectificados sin demora".
Integridad y confidencialidad: los datos deben estar protegidos por medidas de 
seguridad adecuadas (técnicas y organizativas). 

31
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Con el nuevo Reglamento General de Protección de Datos (GDPR), la Unión 
Europea proporciona un marco legal para la protección de datos dentro de la UE, 
así como para la exportación de estos datos fuera de sus fronteras.

En cuanto a la recopilación de datos personales, el GDPR incluye una exención 
para la investigación:

• Si se trata de "aspectos de interés público, investigación científica o histórica o 
fines estadísticos" (Art. 5.1 2016/679 / UE)

https://www.privacy-regulation.eu/es/89.htm
https://www.privacy-regulation.eu/es/5.htm

• Si “el interesado ha dado su consentimiento para el procesamiento de sus 
datos personales para uno o más propósitos específicos” (Art. 6.1 2016/679 / 
UE). 
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https://www.aepd.es/infografias/index.html

Reglamento General de Protección de Datos (RGPD) de 28 de mayo de 2018
Ley Orgánica 3/2018, de 5 de diciembre, de Protección de Datos Personales y garantía de los 
derechos digitales. 

https://www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-2018-16673


En resumen, a recolección de datos de investigación que incluyan datos sensibles 
con tratamientos de poca complejidad

Requieren:

• Consentimiento inequívoco (no vale genérico)
• Base legal
• Finalidad (¿para qué?)
• Análisis de riesgos
• Transparencia en la información a los interesados
• Medidas de seguridad y preservación (en caso necesario)
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El consentimiento informado es el procedimiento mediante el cual se garantiza 
que el sujeto ha expresado voluntariamente su intención de participar en la 
investigación, después de haber comprendido la información que se le ha dado, 
acerca de los objetivos del estudio, los beneficios, las molestias, los posibles 
riesgos y las alternativas, sus derechos y responsabilidades

(https://es.m.wikipedia.org/wiki/Consentimiento_informado) 
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https://es.m.wikipedia.org/wiki/Consentimiento_informado


https://ukdataservice.ac.uk/learning-hub/research-data-management/ethical-
issues/consent-for-data-sharing/

Formulario de consentimiento

El formulario de consentimiento debe estar escrito en un lenguaje sencillo, sin jerga, y 
debe permitir que el participante responda claramente a puntos como:

• El participante ha leído y entendido la información sobre el proyecto.
• El participante ha tenido la oportunidad de hacer preguntas.
• El participante acepta voluntariamente participar en el proyecto.
• El participante entiende que puede retirarse en cualquier momento sin dar razones y 

sin penalización.
• Cómo se protegerá la confidencialidad, p. si se usarán nombres reales o seudónimos, 

cómo se anonimizarán los datos, etc.
• Términos de consentimiento separados para datos que pueden tener diferentes 

riesgos de divulgación, p. transcripciones de entrevistas anónimas, grabaciones de 
audio, videos, fotos

• Cómo se utilizarán los datos en las publicaciones
• Si los participantes están de acuerdo con el archivo y la reutilización de datos
• Firmas y fechas de firma para el participante y el investigador.
• El participante debe recibir una copia del formulario y el investigador debe 

conservar el original firmado.

36
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https://ukdataservice.ac.uk/learning-hub/research-data-management/ethical-issues/consent-for-data-
sharing/
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https://ukdataservice.ac.uk/learning-hub/research-data-management/ethical-issues/consent-
for-data-sharing/

https://ukdataservice.ac.uk/learning-hub/research-data-management/ethical-issues/consent-for-data-sharing/


https://ec.europa.eu/research/participants/data/r
ef/h2020/grants_manual/hi/ethics/h2020_hi_ethi
cs-self-assess_en.pdf
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https://ec.europa.eu/research/participants/data/ref/h2020/grants_manual/hi/ethics/h2020_hi_ethics-self-assess_en.pdf


Todavia no está aprobado

CONTEXTO DE LA PROPUESTA 
•Razones y objetivos de la propuesta 
La Estrategia Europea de Datos 1 proponía la creación de espacios comunes europeos de 
datos en ámbitos específicos. El Espacio Europeo de Datos Sanitarios (EEDS) es la primera 
propuesta de estos espacios comunes europeos de datos en ámbitos específicos. El EEDS, 
que abordará los retos específicos en el ámbito de la salud para el acceso a los datos 
sanitarios y para su intercambio de forma electrónica, es una de las prioridades de la 
Comisión Europea en el ámbito de la salud 2 y formará parte integrante de la construcción 
de una Unión Europea de la Salud. El EEDS creará un espacio común en el que las personas 
físicas podrán controlar fácilmente sus datos sanitarios electrónicos. Los investigadores, los 
innovadores y los responsables políticos podrán utilizar estos datos sanitarios electrónicos 
de una manera fiable y segura que respete la privacidad. 
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https://eur-lex.europa.eu/legal-content/ES/TXT/HTML/?uri=CELEX:52022PC0197#footnote2
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/ES/TXT/HTML/?uri=CELEX:52022PC0197#footnote3


Un Espacio de Datos se puede definir como una infraestructura 
federada y abierta para permitir el acceso soberano de datos, 
basada en una gobernanza, políticas, reglas y estándares que 
definen un marco de confianza para todos los intervinientes. Las
iniciativas de Espacios de Datos europeas y nacionales plantean 
modelos de tratamientos de gran complejidad organizativa y 
tecnológica, así como de una gran escala en el número
de sujetos afectados, en la diversidad de categorías de datos 
tratados, en los estamentos sociales involucrados, en la amplitud 
geográfica, en los periodos de conservación, en el número de 
intervinientes y otros. Estas iniciativas no se plantean como una 
reducción o un compromiso de los derechos y libertades de las 
personas físicas con relación a la protección de sus datos 
personales, sino que abren un horizonte de posibilidades que,
para garantizar la sostenibilidad con relación al modelo europeo 
de derechos y libertades, obligan a realizar un análisis objetivo y 
crítico de su implementación desde el diseño que
sea acorde al impacto del tratamiento

https://www.aepd.es/es/documento/aproximacion-espacios-datos-rgpd.pdf
42



Anonimización de datos
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Ley Orgánica 3/2018, de 5 de diciembre, de Protección de Datos Personales y 
garantía de los derechos digitales. BOE Jueves 6 de diciembre de 2018 Sec. I. 
Pág. 119788

5) «seudonimización»: el tratamiento de datos 
personales de manera tal que ya no puedan atribuirse a 
un interesado sin utilizar información adicional, siempre 
que dicha información adicional figure por separado y 
esté sujeta a medidas técnicas y organizativas destinadas 
a garantizar que los datos personales no se atribuyan a 
una persona física identificada o identificable; 
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https://www.aepd.es/media/notas-tecnicas/nota-tecnica-kanonimidad.pdf
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https://www.aepd.es/media/notas-tecnicas/nota-tecnica-kanonimidad.pdf


• Las fuentes de datos empleadas para dichos tratamientos contienen datos
personales que se catalogan como “identificadores” ya que, por sí solos, están
asociados de forma unívoca a un sujeto, como son el DNI, el nombre completo,
el pasaporte o el número de la seguridad social.

• El proceso básico de anonimización consiste en disociar de los identificadores el
resto de los datos más genéricos asociados a un sujeto como la fecha de
nacimiento, el municipio de residencia, el género, etc.

• Al conjunto de datos que no son “identificadores” pero podrían llegar a señalar
de forma univoca a un individuo se le denomina “pseudo-identificadores”,
“cuasi-identificadores” o identificadores indirectos.

La 𝑲-anonimidad es una propiedad de los datos anonimizados que permite
cuantificar hasta qué punto se preserva la anonimidad de los sujetos presentes en
un conjunto de datos en el que se han eliminado los identificadores. Dicho de otro
modo, es una medida del riesgo de que agentes externos puedan obtener
información de carácter personal a partir de datos anonimizados.
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• Atributos clave o identificadores: son campos que identifican 
unívocamente a los sujetos de los datos (nombre, DNI, nº de pasaporte, 
teléfono, …). Este tipo de datos deben eliminarse de los registros 
anonimizados. 

• Cuasi-identificadores: son campos que, si bien por si mismos y de forma 
aislada no identifican a un individuo, agrupados con otros atributos cuasi-
identificadores pueden señalar de forma unívoca a un sujeto. Las técnicas 
de anonimización trabajan sobre estos datos, eliminando campos que no 
son necesarios para el tratamiento (en aplicación del principio de 
minimización), agregándolos o generalizándolos. 

• Atributos sensibles: son los campos que contienen datos que podrían 
tener un mayor impacto en la privacidad de un individuo concreto, entre 
ellos las categorías especiales de datos, y que no deben ser vinculados con 
el sujeto de datos al que pertenecen (enfermedades, tratamientos 
médicos, nivel de renta, …). Esta información puede ser de gran interés en 
el objeto del tratamiento de datos, pero a menos que exista una 
legitimación para ello, debe mantenerse disociada de un sujeto concreto. 
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Existen dos métodos ampliamente utilizados para implementar la 𝐾-
anonimización y que no introducen perturbación en los datos:

• La generalización
• La eliminación 

La generalización consiste en hacer que el valor de los atributos cuasi-
identificadores sea menos precisos, transformándolos o generalizándolos 
dentro de un conjunto o intervalo que comparte los mismos valores, bien 
mediante la creación de rangos en el caso de atributos numéricos o el 
establecimiento de jerarquías para los atributos nominales. De este modo, 
el número de registros que poseen los mismos valores para un conjunto de 
atributos cuasi-identificadores se puede incrementar con el objeto de 
satisfacer los requisitos de privacidad a la vez que sigue siendo posible 
cumplir con la finalidad del tratamiento.

“añadir ruido sin perder información”
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https://amnesia.openaire.eu/
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Anonimización de datos

https://amnesia.openaire.eu/


Ejemplo anonimización

50


