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LAURA GUERRERO

Lagrip arriba al
seupicmés alt
i copaurgències

El Mare Nostrum, a la capella de la Torre Girona

Com cada any, setmana
amunt, setmana avall, la grip
arriba als nivells més alts.
Aquesta setmana s’han regis-
trat 37 casos greus, i ja són
185 des que va començar l’epi-
dèmia. Persones grans, ma-
lalts de cor o amb problemes
respiratoris o tot alhora són
els que omplen les urgències
hospitalàries. Els més lleus
arriben i se’n van ràpida-
ment, però els pacients més
delicats passen hores i al-
guna nit a urgències fins que
la situació s’estabilitza o
s’aclareix. A Sant Pau dilluns
van rebre 90 ambulàncies, i
com la resta d’hospitals estan
recorrent a acords amb clí-
niques properes per ocupar-
se de pacients que encara no
estan prou bé per marxar
sols a casa. / A.M.

ElGovernespanyolposa5,8milions
d’eurosperalMareNostrumel2015
L’Executiu central activa el nou conveni per al supercomputador de Barcelona

LV

FRANCESC BRACERO
Barcelona

El Consell de Ministres aprovarà
avui una aportació de 5,8 milions
d’euros per al funcionament anu-
al del Barcelona Supercomputing
Center-Centre Nacional de Su-
percomputació (BSC-CNS), que
acull el supercomputador Mare
Nostrum a la capella de la Torre
Girona, en un dels recintes de la
Universitat Politècnica deCatalu-
nya (UPC) a Barcelona.
L’aportació de l’Administra-

ció central és la necessària per
al funcionament del centre de
supercomputació, l’últim conve-
ni vigent del qual va finalitzar el
desembre de l’any passat. El Go-
vern espanyol activa d’aquesta
manera un conveni similar a
l’anterior amb la Generalitat i la
UPC per a l’equipament i l’ex-
plotació del centre de supercom-
putació.
La UPC aportarà durant el

2015 personal docent investi-

gador, d’administració i serveis,
així com la cessió d’ús perma-
nent de l’edifici en el qual està
ubicat el supercomputador Ma-
re Nostrum.
L’octubre passat, el Govern es-

panyol va reconèixer el BSC-
CNS com a “centre d’excel·lèn-
cia Severo Ochoa” i el va inclou-
re al mapa nacional d’infraes-
tructures científiques i tècni-
ques singulars. Les administraci-
ons central i autonòmica i la
UPCconstituiran ara el nou con-
sorci que gestionarà el centre
amb elsmateixos drets i obligaci-
ons que tenia l’anterior, creat
l’any 2005, un any després d’en-
gegar el projecte per construir el
Mare Nostrum a Barcelona,
La nova aportació governa-

mental al supercomputador, a
través del Ministeri d’Economia
i Competitivitat, és la que per-
met l’activitat corrent del cen-
tre, que rep altres aportacions a
través de la Unió Europea i pels
serveis que presta a empreses

privades, que utilitzen per a les
seves investigacions l’extraordi-
nària capacitat de càlcul del Ma-
re Nostrum.
Mateo Valero, director del

BSC-CNS, es va mostrar ahir sa-
tisfet del nou suport al projecte

que suposa l’acord que aprovarà
avui el Consell deMinistres: “En-
cara que es tractava d’un aspecte
legal, estem contentíssims de la
continuïtat del projecte”,
L’actual supercomputador

Mare Nostrum és la tercera ver-

sió de l’ordinador que porta
aquest nom. A causa dels aven-
ços en matèria de processadors
que es produeixen de manera
constant, la capacitat de les mà-
quines es veu superada per nous
ordinadors en un curt període
de temps. Permantenir una posi-
ció en el rànquing de la super-
computació, cal actualitzar-los.
Amb l’última renovació del

supercomputador, que va finalit-
zar el juny del 2013, elMareNos-
trum va adquirir una capacitat
de càlcul d’1,1 petaflops (uname-

sura de rendiment de les màqui-
nes utilitzada en computació
que equival a uns mil bilions de
càlculs per segon). En aquesta
data, la instal·lació de Barcelona
se situava al lloc 29 dins del grup
dels primers 500 superordina-
dors mundials.
El Mare Nostrum forma part

de la infraestructura d’investiga-
ció europea Prace, com un dels
sis sistemes de computació avan-
çats d’alt rendiment per als cien-
tífics europeus.c

A. MACPHERSON Barcelona

La marxa enrere en el projecte
de la Generalitat d’explotació de
dades sanitàries per a investiga-
ció a què va empènyer una mo-
ció del Parlament es reverteix a
mitges: el consell d’administra-
ció, en el qual participen repu-
tats pensadors de l’economia sa-
nitària de diverses universitats i
escoles de negocis, ha aprovat
que, encara que de moment el
pla es redueixi a Catalunya, a
centres sanitaris públics i finan-

çament públic, com es va decidir
fa unes setmanes, el projecte
s’ha de desenvolupar “en la seva
totalitat tal com estava dissenyat
inicialment, a través d’una col·la-
boració públic-privada, com
més aviat millor”.
El projecteVisc+ que es va ges-

tar en l’Agència deQualitat i Ava-
luació Sanitàries de Catalunya
(AQuAS) estava pensat per a un
àmbit internacional, explotant
els milions de dades sanitàries
que la sanitat pública recull en la
seva activitat, perquè es pogues-

sin utilitzar en investigació una
vegada anonimitzades. L’ús de
dades massives permet accele-
rar investigacions a tot el món.
Per això es comptava amb

l’entrada de companyies priva-
des que col·laboressin en el fi-
nançament d’aquestes tasques i
la seva explotació. Les desconfi-
ances que generaven aquests
termes en diferents grups parla-
mentaris van acabar en una mo-
ció en la qual el Parlament dema-
nava una àmplia discussió social
prèvia sobre l’ús de les pròpies

dades i una anàlisi més detalla-
dades del punt de vista de la pro-
tecció de dades. A tot això es va
sumar un informe contrari de
l’Observatori de Bioètica i Dret
de la UB.
En l’acord del consell d’admi-

nistració celebrat dilluns es va
acordar que aquesta situació de-
limitada a Catalunya i a allò ex-
clusivament públic era provisio-
nal en espera dels dictàmens i in-
formes del Comitè de Bioètica
deCatalunya i l’Autoritat Catala-
na de Protecció de Dades. Fonts
d’aquest consell reconeixen que,
encara que sigui provisional,
aquesta situació sembla bastant
estable pensant en l’actual perío-
de electoral. Que per reprendre
la via original caldrà esperar al-
tres temps, tot i la rebel·lió dels

economistes experts en sanitat.
Com a consell d’administració

del projecte defensen que ha de
dur-se a terme amb aquesta
col·laboració, perquè és com es
fa la investigació, i que aquesta
col·laboració no es caracteritza
per ser pública o privada, “sinó
per la qualitat científica i l’impac-
te que té sobre la salut i el benes-
tar de les persones”. Aquesta
col·laboració és tan habitual,
aclareixen, que el 50% dels re-
cursos dels centres d’investiga-
ció catalans provenen de la inici-
ativa privada, molt menys que
en altres països europeus. “El
projecteVisc+ està destinat ami-
llorar la qualitat de la investiga-
ció en l’àmbit de la salut a escala
global, i aquesta fórmula és la
més adequada”.c

Les administracions
central i autonòmica
i la UPC constituiran
un nou consorci
per gestionar-lo

Economistes reclamencol·laboració
privada en l’ús dedades sanitàries
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CATALUNYA i

BARCELONA 
El consejo de administración de la
Agencia de Calidad y Evaluación
Sanitarias de Cataluña (AQUA) se
retractó ayer de su decisión de hacer 
una gestión sólo pública de los datos 
sanitarios, volvió a  rectificar y pro-
seguirá el proyecto VISC+ de cesión 
de datos en su diseño original. 

En una nueva pirueta, la
AQUA, que el pasado 29 de enero
anunció que daba marcha atrás
en su proyecto de vender a una
empresa privada, con fines cientí-
ficos, los datos sanitarios que ge-
nera la sanidad pública, y hacer
únicamente un aprovechamiento
de estos con recursos públicos,
hoy se ha desdicho. 

El consejo de administración de
la AQUA, que se reunió el pasado
lunes para tratar el estado de si-
tuación del proyecto VISC + (Más
Valor a la Información de Salud
de Cataluña), acordó «desarrollar 
el proyecto en su totalidad tal co-
mo estaba diseñado inicialmente,
a través de una colaboración pú-
blico-privada, lo antes posible».

Para llevarlo a cabo, el AQUA so-
licitó que «se agilice la emisión los
dictámenes e informes que redac-
tan el Comité de Bioética de Catalu-
ña y la Autoridad Catalana de Pro-
tección de Datos», que ya expresa-
ron reticencias al plan del
departamento de Salud de vender
los datos sanitarios de los catalanes,

con respeto de la confidencialidad y
anonimato. 

De hecho, el Observatorio de
Bioética y Derecho de la Universi-
dad de Barcelona (UB) alertó el
pasado 29 de enero sobre los ries-
gos del uso y la comercialización
de datos personales de salud en el
contexto de las tecnologías de da-
tos masivos.

La directora del Observatorio, la
catedrática de Derecho María Ca-
sado, describió en un documento
los peligros de «la potencial y real
vulneración de la intimidad y la
confidencialidad de datos perso-
nales por los usos no deseados de
información almacenada en bases
de datos sanitarias».

Boi rectifica y empresas privadas
gestionarán los datos sanitarios  
Expertos en derecho denuncian la «vulneración de la intimidad de los pacientes»

DANIEL G. SASTRE BARCELONA
Pese a que el lunes CiU dio su última 
crisis interna por cerrada, cada día 
hay episodios que demuestran que la 
relación entre Unió y Convergència 
pasa por uno de sus peores momen-
tos. Ayer fue de nuevo el líder demo-
cristiano, Josep Antoni Duran Lleida, 
quien se distanció del proyecto estre-
lla de Artur Mas y del Govern para lo 
que queda de legislatura: la creación 
de estructuras de Estado. 

En una entrevista en TVE, Duran 
puso en duda que se acaben impul-
sando todos los proyectos de «des-
conexión» con España que el presi-
dente de la Generalitat enunció el 
pasado martes. Dijo que algunas de 
esas estructuras de Estado «cabe 
desarrollarlas dentro del marco le-
gal actual», pero, preguntado por 
ejemplo por la creación de un Ban-
co Central catalán antes de las elec-
ciones del 27 de septiembre, afirmó 
que lo vería «arriesgado». 

El líder de Unió se refirió en con-
creto a ese proyecto porque es uno 
de los que aparecen en el «docu-
mento de trabajo» –así lo definieron 
ayer fuentes del Govern– que ade-
lantó 8tv, y que incluye también 
otras iniciativas del Consell As-
sessor per a la Transició Nacional 
de desarrollo inmediato, como el di-
seño de una Agencia Tributaria pro-
pia, la elaboración de una Constitu-
ción provisional o la creación de 
una unidad antiterrorista en el cuer-
po de Mossos d’Esquadra. 

En el mismo sentido, Duran insis-
tió en que no comparte el indepen-
dentismo sobrevenido de Con-

Duran duda que haya un Banco 
Central catalán antes del 27-S 
Avisa a Mas de que no compartirá un programa «secesionista» para las autonómicas

Josep Antoni Duran Lleida, durante su participación en la última reunión de CiU. SANTI COGOLLUDO

vergència, y dejó en el aire el futuro 
de la federación de CiU con respec-
to al 27-S: «Si un día el proyecto que 
yo deba representar es estrictamen-
te secesionista, yo no lo puedo com-
partir». Él es el hombre fuerte de los 

nacionalistas en Madrid, y no está 
claro tampoco que vaya a repetir co-
mo jefe de filas en las elecciones ge-
nerales de final de año.

En cualquier caso, dijo estar «mu-
cho más a gusto» en el grupo parla-
mentario del Congreso de lo que pa-
rece, y advirtió a quienes –como 
muchos dirigentes convergentes–
desearían que dejara paso en Unió 
a un dirigente independentista que 
no piensa rendirse: «Se intenta de-
cir que servidor ya no representa a 
Unió, pero tengo un mandato de los 
electores y voy a defender un pro-

grama hasta el último día. Tengo 
paciencia franciscana». 

La «línea roja» de Duran con res-
pecto al programa electoral es la in-
dependencia. «Soy confederalista, y 
confederación no es secesión», advir-
tió a CDC, que lleva semanas tratan-
do de pactar con ERC una hoja de 
ruta para tratar de convertir el 27-S 
en un plebiscito sobre la separación. 

En cualquier caso, consideró que 
es el Gobierno central quien tiene, 
por su inacción, gran parte de la 
culpa de que el independentismo 
catalán esté en auge.

«Tengo paciencia 
franciscana», afirma 
ante los intentos    
de defenestrarle

Rajoy se reúne 
en Cataluña 
con Mas y 
Manuel Valls

GIRONA 
El presidente del Gobierno, Ma-
riano Rajoy, regresará este vier-
nes a Cataluña y almorzará en 
Peralada, municipio de Girona, 
con Artur Mas, el presidente de 
la Generalitat, y Manuel Valls, 
el primer ministro francés, tras 
inaugurar con el mandatario 
galo la interconexión eléctrica 
entre España y Francia. La lí-
nea de Muy Alta Tensión 
(MAT) es un proyecto que ge-
neró una gran oposición en la 
provincia de Girona, por lo que 
varios alcaldes de los 11 muni-
cipios del Alt Empordà por los 
que discurre el trazado no asis-
tirán al acto inaugural presidi-
do por Valls y Rajoy.

Según informa Europa Press, 
tras una reunión de trabajo en-
tre Rajoy y Valls, éstos partici-
parán en un almuerzo organi-
zado por Red Eléctrica Españo-
la (REE) al que asistirá el 
presidente de la Generalitat. 

Ésta supondrá la décimo octa-
va visita de Rajoy a Cataluña, 
cuando la última vez que lo hizo 
fue el 31 de enero, y lamentó los 
adelantos electorales en Catalu-
ña y Andalucía, acusó a Mas de 
perjudicar la recuperación eco-
nómica con esta decisión y dibu-
jó un escenario de crecimiento 
ante quienes «pintan una Espa-
ña negra». Su anterior viaje a te-
rrirorio catalán había sido el 28 
de noviembre, en un acto orga-
nizado por el PP 20 días des-
pués del proceso participativo 
del 9N, en el cual avisó a Mas de 
que no está dispuesto a negociar 
su «viaje a ninguna parte».

BUTENTRES, S.A.
Anuncio de convocatoria de Junta General

Extraordinaria de Accionistas
El Presidente del Consejo de Administración, por
medio de las facultades conferidas por el Consejo de
Administración de la sociedad de fecha 17 de febre-
ro de 2015, ha acordado convocar la junta general
extraordinaria, convocada para su celebración en el
domicilio social el día 26 de marzo de 2015, a las 13
horas, en primera convocatoria, y en segunda con-
vocatoria el día 27 del mismo mes y año, a las 13:30
horas, en Rubí (Barcelona), Avenida Olimpíades, 91
bis, con el siguiente

ORDEN DEL DÍA
Primero.- Examen y aprobación, si procede, de la
distribución de dividendos a cuenta del resultado
del ejercicio 2014.
Segundo.-Modificación del artículo 6º de los Estatu-
tos Sociales relativo al régimen de sindicación.
Tercero.- Creación página web corporativa.
Cuarto.- Modificación del artículo 9º de los Estatu-
tos Sociales relativo al sistema de convocatoria de la
Junta General mediante la publicación de anuncios
en la página web.
Quinto.- Modificación del artículo 13º de los Estatu-
tos Sociales relativo al funcionamiento del Consejo
de Administración.
Sexto.- Ruegos y preguntas
Séptimo.- Delegación de facultades para la eleva-
ción a público de los acuerdos adoptados por la
Junta General.
Octavo.- Redacción, lectura y aprobación, si proce-
de, del acta de la Junta.
Se recuerda a los señores accionistas que pueden
examinar en el domicilio social u obtener de forma
inmediata y gratuita la entrega o envío de la docu-
mentación relativa a los acuerdos que van a ser so-
metidos a la aprobación de la Junta de Accionistas
y en especial el Informe Justificativo de la modifi-
cación estatutaria propuesta en cumplimiento de
lo dispuesto en los artículos 286 y 287 de la Ley de
Sociedades de Capital.

Rubí, a 18 de febrero de 2015.-
El Presidente del Consejo de Administración.

Don Pere Boada Aragonès

GERMANS BOADA, S.A.
Anuncio de convocatoria de Junta General

Extraordinaria de Accionistas
El Presidente del Consejo de Administración, por
medio de las facultades conferidas por el Consejo de
Administración de la sociedad de fecha 17 de febre-
ro de 2015, ha acordado convocar la junta general
extraordinaria, convocada para su celebración en el
domicilio social el día 26 de marzo de 2015, a las 12
horas, en primera convocatoria, y en segunda con-
vocatoria el día 27 del mismo mes y año, a las 12:30
horas, en Rubí (Barcelona), Avenida Olimpíades, 89-
91, con el siguiente

ORDEN DEL DÍA
Primero.- Examen y aprobación, si procede, de la
distribución de dividendos a cuenta del resultado
del ejercicio 2014.
Segundo.-Modificación del artículo 6º de los Estatu-
tos Sociales relativo al régimen de sindicación.
Tercero.- Creación página web corporativa.
Cuarto.- Modificación del artículo 9º de los Estatu-
tos Sociales relativo al sistema de convocatoria de la
Junta General mediante la publicación de anuncios
en la página web.
Quinto.- Modificación del artículo 13º de los Estatu-
tos Sociales relativo al funcionamiento del Consejo
de Administración.
Sexto.- Ruegos y preguntas
Séptimo.- Delegación de facultades para la eleva-
ción a público de los acuerdos adoptados por la
Junta General.
Octavo.- Redacción, lectura y aprobación, si proce-
de, del acta de la Junta.
Se recuerda a los señores accionistas que pueden
examinar en el domicilio social u obtener de forma
inmediata y gratuita la entrega o envío de la docu-
mentación relativa a los acuerdos que van a ser so-
metidos a la aprobación de la Junta de Accionistas
y en especial el Informe Justificativo de la modifi-
cación estatutaria propuesta en cumplimiento de
lo dispuesto en los artículos 286 y 287 de la Ley de
Sociedades de Capital.

Rubí, a 18 de febrero de 2015.-
El Presidente del Consejo de Administración.

Don Pere Boada Aragonès
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BARCELONA 

El consejo de administración de la 

Agencia de Calidad y Evaluación Sa-

nitarias de Cataluña (AQUA) se ha re-

tractado de su decisión de hacer una 

gestión sólo pública de los datos sani-

tarios, ha vuelto a rectificar y prose-

guirá el proyecto VISC+ de cesión de 
datos en su diseño original.

En una nueva pirueta, la AQUA, que 

el pasado 29 de enero anunció que daba 

marcha atrás en su proyecto de ven-

der a una empresa privada, con fines 

científicos, los datos sanitarios que ge-

nera la sanidad pública, y hacer úni-

camente un aprovechamiento de es-

tos con recursos públicos, hoy se ha 

desdicho.

El AQUA, que depende del Depar-

tamento de Salud, ha acordado la con-

tinuidad del proyecto VISC + «con su 

diseño original y que la primera fase 

sólo incluya recursos públicos», ha in-

formado Salud.

El consejo de administración de la

AQUA, que se reunió el pasado lunes 

para tratar el estado de 

situación del pro-

yecto VISC + (Más 

Valor a la Infor-

mación de Salud 

de Cataluña), 

acordó «desarro-

llar el proyecto 

en su totalidad 

tal como estaba 

diseñado inicialmente, a través de una 

colaboración público-privada, lo an-
tes posible».

Para llevarlo a cabo, el AQUA ha so-

licitado que «se agilice la emisión los

dictámenes e informes que redactan 

el Comité de Bioética de Cataluña y la 

Autoridad Catalana de Protección de

Datos», que ya han expresado reticen-

cias al plan del departamento de Sa-

lud de vender los datos sanitarios de 

los catalanes, con respeto de la confi-

dencialidad y anonimato.

De hecho, el Observatorio de Bioé-

tica y Derecho de la Universidad de 

Barcelona (UB) alertó el pasado 29 de 

enero sobre los riesgos del uso y la co-

mercialización de datos personales de 

salud en el contexto de las tecnologías 

de datos masivos.

La directora del Observatorio, la ca-

tedrática de Derecho María Casado, 

describió en un documento los peli-

gros de «la potencial y real vulnera-

ción de la intimidad y la confidencia-

lidad de datos personales por los usos 

no deseados de datos sanitarios».

La opinión de observatorio de Bioé-

tica se hizo público el mismo día en 

que el Departamento de Salud anun-

ció que daba marcha atrás en su pro-

yecto VISC+ asegurando que ya no sa-
caría a concurso la venta de los datos 

sanitarios, de forma anónima, de los 

catalanes, sino que los explotaría una 

agencia pública para compartirlos úni-

camente con los centros de investiga-

ción de Cataluña. Ahora, se ha desdi-

cho porque, aunque acepta «de forma 

transitoria y para poner en funciona-

miento el proyecto lo antes posible» 

que una primera fase el proyecto esté 

financiado con recursos públicos, dará 

entrada a empresas privadas en una 

segunda fase.

Cataluña recupera el proyecto de ceder 
datos sanitarios a empresas privadas

∑ Se venderán los datos
públicos sanitarios de
los catalanes sólo
con fines científicos

ABC MADRID

El presidente de la Conferencia de

Rectores (CRUE), Manuel López, de-

fendió ayer que se profundice en la

financiación universitaria por re-

sultados, un mecanismo muy efi-

caz para los campus, que, según ex-

plicó, han sufrido mucho durante

la crisis, pues se ha reducido o in-

cluso eliminado, según los casos.

López hizo estas declaraciones du-

rante una rueda de prensa conjun-

ta con el ministro de Educación, José

Ignacio Wert, al término de la reu-
nión del Consejo de Universidades.

Wert señaló que se observa un

componente mayor de financiación

ligado a resultados en los sistemas

universitarios de éxito. La finan-

ciación de las universidades públi-

cas españolas, recordó, corre a car-

go esencialmente de las comunida-

des y hasta ahora la mayor parte se

relaciona con el número de alum-

nos, con algunas diferencias. La re-

flexión sobre la financiación debe

hacerse, dijo, entre las universida-
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L’OBD alerta sobre els riscos de l’ús i la comercialització de dades personals de
salut en el context de les tecnologies de dades massives

El document està coordinat per la Dra. Maria
Casado, directora del l’OBD; la Dra. Maria Rosa
Llàcer, catedràtica del Departament de Dret Civil de
la UB, i la Dra. Lídia Buisan, metgessa anestesista i
membre de l’OBD.
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Bioètica i ‘big data’ en salut: l’explotació i comercialització de les dades sanitàries dels usuaris de la sanitat pública és el
títol del document elaborat pel Grup d’Opinió de l’Observatori de Bioètica i Dret de la Universitat de Barcelona (OBD), amb
la col·laboració del Grup de Recerca de Dret Privat, Consum i Noves Tecnologies de la UB (GREDINT), que alerta dels
riscos de l’ús i la comercialització de dades personals de salut en el context de les tecnologies de dades massives (big
data).

El document està coordinat per la Dra. Maria Casado, directora de l’OBD; la Dra. Maria Rosa Llàcer, catedràtica del
Departament de Dret Civil de la UB, i la Dra. Lídia Buisan, metgessa anestesista i membre de l’OBD.

 

Dades massives i cultura de la privacitat

En l’actualitat, les tecnologies de dades massives permeten abordar i gestionar el treball amb un gran volum de dades de
gran complexitat. La necessitat d’obrir un debat social informat i previ a cap decisió política envers l’ús i la comercialització
de les dades en l’àmbit sanitari, i la vulneració del caràcter anònim de les dades amb l’aplicació de la tecnologia de dades
massives, són els dos eixos principals que han impulsat l’elaboració d’aquest document. L’estudi analitza diferents models,

com ara el VISC+ (Valorització d’Informació del Sistema Sanitari Català), projecte de la Generalitat de Catalunya per posar la informació sanitària a disposició dels ciutadans,
les empreses i la recerca.

El document Bioètica i ‘big data’ en salut: l’explotació i comercialització de les dades sanitàries dels usuaris de la sanitat pública descriu els perills de la potencial i real
vulneració de la intimitat i la confidencialitat de dades personals pels usos no desitjats d’informació emmagatzemada en bases de dades sanitàries. Atenent al fet que la
comercialització s’excusa o es justifica pel fet d’anonimitzar les dades, el document posa en evidència que les tecnologies de dades massives permeten accedir a un gran
volum de dades restringides.

Així, l’objectiu dels autors és crear una «cultura de la privacitat» en un context en què les dades personals han esdevingut un element estratègic de la societat de la
informació, i proposar mesures que permetin una garantia efectiva dels drets dels afectats. Les recomanacions del grup s’orienten a promoure, respectar i garantir el dret a la
intimitat, en especial per part de l’administració, i inclouen principis com ara la transparència i la rendició de comptes, necessaris per valorar els riscos i beneficis en joc.

 

Per què cal protegir la informació sanitària

El document analitza, des d’una perspectiva bioètica, els problemes de la reutilització de les dades sanitàries, una informació estratègica i sensible que exigeix una protecció
especial en el marc d’un model de negoci creixent al voltant de la informació personal.

La nova publicació descriu els perills de la vulneració de la intimitat i la confidencialitat de dades personals enfront dels usos no desitjats de dades emmagatzemades en
bases de dades sanitàries. Segons el document, doncs, la ciutadania queda mancada d’una cultura de la privacitat per poder comprendre els efectes de l’acumulació i
rendibilització de la informació personal amb ànim de lucre, una informació que es pot convertir en una eina que permeti, per exemple, «denegar un servei en funció del perfil
personal». Per tant, caldria obrir a la ciutadania un debat a l’entorn de l’ús i la comercialització de dades personals sanitàries.

Amb el referent del principi d’autonomia de les persones, el document revela que la implementació de les tecnologies de dades massives en l’àmbit sanitari, associada a una
comercialització de les dades, afecta directament al sistema sanitari i investigador i a l’esfera privada dels ciutadans. L’aposta per la innovació no pot deixar de banda els
aspectes ètics i els drets fonamentals de les persones i caldria garantir la protecció dels ciutadans en el context dels nous avenços en tecnologia. Així doncs, s’han de
prendre mesures en relació amb l’aplicació de les tecnologies de dades massives en l’àmbit de la salut a fi d’assegurar l’exercici dels drets i les decisions lliures i informades
de totes les persones implicades davant el canvi de paradigma que impliquen les noves tecnologies de la informació.

 

L’Observatori de Bioètica i Dret de la UB

L’Observatori de Bioètica i Dret de la UB (OBD) ofereix una manera de fer bioètica basada en una concepció flexible i pluridisciplinària, emmarcada en el respecte als drets
humans reconeguts, que té per objectiu subministrar arguments que fomentin l’autonomia dels ciutadans en la presa de decisions i que contribueixin a bastir una societat més
transparent i democràtica.

En aquest context, una de les línies de treball de l’OBD és analitzar les implicacions ètiques, socials i jurídiques de les noves tecnologies i els problemes biotecnològics i
biomèdics i incidir en el diàleg entre la universitat i la societat per generar un debat social plural i contrastat. El Grup d’Opinió sorgit el 1996 en el si de l’OBD és autor d’un
total de vint-i-dos documents que identifiquen problemes, contrasten arguments i proposen recomanacions de consens sobre temes d’actualitat de gran interès social.

Podeu consultar el document Bioètica i ‘big data’ en salut: l’explotació i comercialització de les dades sanitàries dels usuaris de la sanitat pública a l’enllaç següent:
www.bioeticayderecho.ub.edu/documentos
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El Observatorio de Bioética y Derecho de la UB alerta sobre los riesgos del uso y
la comercialización de datos personales de salud en el contexto de las
tecnologías de datos masivos

El nuevo documento está coordinado por la Dra.
María Casado, directora del OBD; la Dra. Maria
Rosa Llàcer, catedrática del Departamento de
Derecho Civil de la UB, y la Dra. Lídia Buisan,
médica anestesista y miembro del OBD.
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Bioètica i big data en salut: l’explotació i comercialització de les dades sanitàries dels usuaris de la sanitat pública es
el título del documento elaborado por el Grupo de Opinión del Observatorio de Bioética y Derecho de la Universidad
de Barcelona (OBD) con la colaboración del Grupo de Investigación en Derecho Privado, Consumo y Nuevas
Tecnologías de la UB (GREDINT), que alerta sobre los riesgos del uso y la comercialización de datos personales de
salud en el contexto de las tecnologías de datos masivos (big data).

El nuevo documento está coordinado por la Dra. María Casado, directora del OBD; la Dra. Maria Rosa Llàcer,
catedrática del Departamento de Derecho Civil de la UB, y la Dra. Lídia Buisan, médica anestesista y miembro del
OBD.

 

Datos masivos y cultura de la privacidad

En la actualidad, las tecnologías de datos masivos permiten gestionar y abordar el trabajo con un gran volumen de
datos de gran complejidad. La necesidad de abrir un debate social informado y previo a ninguna decisión política
para usar y comercializar estos datos en el ámbito sanitario, y la vulneración de su carácter anónimo con la

aplicación de estas tecnologías, son los dos ejes principales que han impulsado la elaboración del nuevo documento. Este analiza diferentes modelos, como el VISC+
(Valorización de Información del Sistema Sanitario Catalán), proyecto de la Generalitat de Cataluña para poner la información sanitaria a disposición de los ciudadanos,
las empresas y la investigación.

El documento Bioètica i big data en salut: l’explotació i comercialització de les dades sanitàries dels usuaris de la sanitat pública describe los peligros de la potencial y
real vulneración de la intimidad y la confidencialidad de datos personales en los usos no deseados de información almacenada en bases de datos sanitarios.
Atendiendo a que la comercialización se excusa o justifica por el hecho de volver anónimos los datos, el documento pone en evidencia que las tecnologías de datos
masivos permiten acceder a un gran volumen de información restringida.

Así, el objetivo de los autores es crear una «cultura de la privacidad» en un contexto en que los datos personales se han convertido en un elemento estratégico de la
sociedad de la información, y proponer medidas que permitan proteger con eficacia los derechos de los afectados. Las recomendaciones del grupo se orientan a
promover, respetar y garantizar el derecho a la intimidad, en especial por parte de la Administración, e incluyen principios como la transparencia y la rendición de
cuentas, necesarios para valorar los riesgos y beneficios en juego.

 

Por qué es necesario proteger la información sanita ria

El documento analiza, desde una perspectiva bioética, los problemas de la reutilización de los datos sanitarios, una información estratégica y sensible que exige una
protección especial en el marco de un modelo creciente de negocio en torno a la información personal.

La nueva publicación describe los peligros de la vulneración de la intimidad y la confidencialidad de datos personales en los usos no deseados de información
almacenada en bases de datos sanitarios. Según el documento, la ciudadanía queda carente de una cultura de la privacidad que le permita comprender los efectos de
acumular y rentabilizar la información personal con ánimo de lucro, una información que puede convertirse en una herramienta para, por ejemplo, «denegar un servicio
en función del perfil personal». Por consiguiente, debería abrirse al público un debate en torno al uso y comercialización de datos sanitarios personales.

Con el referente del principio de autonomía de las personas, el documento revela que la implementación de las tecnologías de datos masivos en el ámbito sanitario,
asociada a una comercialización de los datos, afecta directamente al sistema sanitario e investigador y a la esfera privada de los ciudadanos. La apuesta por la
innovación no puede dejar de lado los aspectos éticos y los derechos fundamentales de las personas, por lo que sería preciso garantizar la protección de los
ciudadanos en el contexto de los nuevos avances en tecnología. Así pues, es necesario tomar medidas respecto a la aplicación de las tecnologías de datos masivos en
salud, a fin de garantizar el ejercicio de los derechos y las decisiones libres e informadas de todas las personas implicadas en el cambio de paradigma que suponen las
nuevas tecnologías de la información.

 

El Observatorio de Bioética y Derecho de la UB

La labor del Observatorio de Bioética y Derecho de la UB (OBD) se basa en una concepción flexible y pluridisciplinaria de la bioética, enmarcada en el respeto a los
derechos humanos reconocidos, que tiene por objetivo suministrar argumentos para fomentar la autonomía de los ciudadanos en la toma de decisiones y contribuir a la
construcción de una sociedad más transparente y democrática.

En este contexto, una de las líneas de trabajo del OBD es analizar las implicaciones éticas, sociales y jurídicas de las nuevas tecnologías y los problemas
biotecnológicos y biomédicos, e incidir en el diálogo entre la universidad y la sociedad para generar un debate social plural y contrastado. El Grupo de Opinión surgido
en 1996 en el seno del OBD es autor de un total de veintidós documentos que identifican problemas, contrastan argumentos y proponen recomendaciones de consenso
sobre temas de actualidad de gran interés social.
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The OBD warns about the risk of exploiting and marketing health-related user
data in the context of big data technologies

The document has been coordinated by Dr Maria
Casado, director of the OBD; Dr Maria Rosa Llàcer,
professor of Civil Law at the UB, and Dr Lídia
Buisan, anaesthetist and member of the
Observatory.
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Bioethics and Big Data: Exploitation and Marketing of User Data in Public Health Care is the title of the latest
document created by the Opinion Group of the Bioethics and Law Observatory (OBD) of the University of Barcelona
(UB), together with the Research Group on Private Law, Consumption and New Technologies of the UB (GREDINT).
The document warns about the risk of exploiting and marketing user-generated health data in the context of big data
technologies.

The document has been coordinated by Dr Maria Casado, director of the OBD; Dr Maria Rosa Llàcer, professor of
Civil Law at the UB, and Dr Lídia Buisan, anaesthetist and member of the Observatory.

 

Big data and the culture of privacy

Nowadays, big data technologies allow working with a big quantity of complex data. The two main causes that led to
the creation of the document are: the need to arise social debate on the exploitation and marketing of user-generated
health data to inform citizens before any political decision is taken, and the violation of data anonymity derived from
the application of big data technologies. The study analyses different models, for instance VISC+, a project developed

by the Government of Catalonia to make user-generated health information available for citizens, businesses and research.

The document analyses the dangers derived from the violation of privacy and confidentiality of personal data stored on health data bases. Data anonymity justifies
commercialization, but the document proves that big data technologies allow having access to many restricted data.

Authors’ main objectives are to create a “culture of privacy” in the context of the information society where personal data have become a strategic element, and to
propose some measures to guarantee human rights. Experts suggest to promote, respect and guarantee the right to intimacy, particularly in the case of the
administration, and to defend principles such as transparency and accountability, which they consider necessary to value the risks and benefits at the stake.

 

Why is it important to protect health-related information?

The document analyses, from a bioethical perspective, the problems derived from the reutilization of user-generated health data, strategic information that requires
special protection in the framework of a business model based on personal data which is growing.

According to the publication, citizens lack a culture of privacy that will enable them to understand the effects derived from accumulating and making profitable personal
data. This information can become a tool that allows, for instance, “denying a service on the basis of a personal profile”. Therefore, citizens must get closer to a debate
on the exploitation and marketing of health-related user data.

Considering the principle of autonomy, the document reveals that the implementation of big data technologies in the field of health, together with data marketing, directly
affects the health system and citizens’ privacy. The commitment to innovation cannot forget ethical aspects and people’s fundamental rights. Therefore, measures for the
application of big data technologies in the field of health must be taken in order to guarantee the exercise of human rights.

 

The Bioethics and Law Observatory of the UB

The Bioethics and Law Observatory of the UB offers a way of doing bioethics that is based on a flexible and multidisciplinary approach, within a framework of respect for
recognised human rights. The aim is to provide reliable information and arguments to encourage social debate and independent decision-making, thus contributing
towards a more transparent and democratic society.

In this context, some of the tasks developed by the OBD are to analyse ethical, legal and social implications of biotechnology and biomedicine new technologies, and to
promote the dialogue between university and society in order to arise social and plural debate. Founded in 1996, OBD’s Opinion Group has created a total of twenty-two
documents that identify problems, discuss arguments and make recommendations on topical social issues.

 

Catalan and Spanish versions of the document are available here. The English version will be very soon available.
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L’Observatori de Bioètica i Dret de la UB alerta sobre 
els riscos de l’ús i la comercialització de dades personals de salut  

en el context de les tecnologies de dades massives 
 

 
Barcelona, 29 de gener de 2015. Bioètica i ‘big data’ en salut: l’explotació i 
comercialització de les dades sanitàries dels usuaris de la sanitat pública és el títol del 
document elaborat pel Grup d’Opinió de l’Observatori de Bioètica i Dret de la Universitat 
de Barcelona (OBD), amb la col·laboració del Grup de Recerca de Dret Privat, Consum i 
Noves Tecnologies de la UB (GREDINT), que alerta dels riscos de l’ús i la comercialització 
de dades personals de salut en el context de les tecnologies de dades massives (big 
data).  
 
El document està coordinat per la Dra. Maria Casado, directora del l’OBD; la Dra. Maria 
Rosa Llàcer, catedràtica del Departament de Dret Civil de la UB, i la Dra. Lídia Buisan, 
metgessa anestesista i membre de l’OBD. 
 
 
Dades massives i cultura de la privacitat  
 
En l’actualitat, les tecnologies de dades massives permeten abordar i gestionar el treball 
amb un gran volum de dades de gran complexitat. La necessitat d’obrir un debat social 
informat i previ a cap decisió política envers l’ús i la comercialització de les dades en 
l’àmbit sanitari, i la vulneració del caràcter anònim de les dades amb l’aplicació de la 
tecnologia de dades massives, són els dos eixos principals que han impulsat l’elaboració 
d’aquest document. L’estudi analitza diferents models, com ara el VISC+ (Valorització 
d’Informació del Sistema Sanitari Català), projecte de la Generalitat de Catalunya per 
posar la informació sanitària a disposició dels ciutadans, les empreses i la recerca.  
 
El document Bioètica i ‘big data’ en salut: l’explotació i comercialització de les dades 
sanitàries dels usuaris de la sanitat pública descriu els perills de la potencial i real 
vulneració de la intimitat i la confidencialitat de dades personals pels usos no desitjats 
d’informació emmagatzemada en bases de dades sanitàries. Atenent al fet que la 
comercialització s’excusa o es justifica pel fet d’anonimitzar les dades, el document posa 
en evidència que les tecnologies de dades massives permeten accedir a un gran volum de 
dades restringides.  
 
Així, l’objectiu dels autors és crear una «cultura de la privacitat» en un context en què les 
dades personals han esdevingut un element estratègic de la societat de la informació, i 
proposar mesures que permetin una garantia efectiva dels drets dels afectats. Les 
recomanacions del grup s’orienten a promoure, respectar i garantir el dret a la intimitat, 
en especial per part de l’administració, i inclouen principis com ara la transparència i la 
rendició de comptes, necessaris per valorar els riscos i beneficis en joc. 
 
 
Per què cal protegir la informació sanitària  
 
El document analitza, des d’una perspectiva bioètica, els problemes de la reutilització de 
les dades sanitàries, una informació estratègica i sensible que exigeix una protecció 
especial en el marc d’un model de negoci creixent al voltant de la informació personal.  
 



 

La nova publicació descriu els perills de la vulneració de la intimitat i la confidencialitat de 
dades personals enfront dels usos no desitjats de dades emmagatzemades en bases de 
dades sanitàries. Segons el document, doncs, la ciutadania queda mancada d’una cultura 
de la privacitat per poder comprendre els efectes de l’acumulació i rendibilització de la  
informació personal amb ànim de lucre, una informació que es pot convertir en una eina 
que permeti, per exemple, «denegar un servei en funció del perfil personal». Per tant, 
caldria obrir a la ciutadania un debat a l’entorn de l’ús i la comercialització de dades 
personals sanitàries. 
 
Amb el referent del principi d’autonomia de les persones, el document revela que la 
implementació de les tecnologies de dades massives en l’àmbit sanitari, associada a una 
comercialització de les dades, afecta directament al sistema sanitari i investigador i a 
l’esfera privada dels ciutadans. L’aposta per la innovació no pot deixar de banda els 
aspectes ètics i els drets fonamentals de les persones i caldria garantir la protecció dels 
ciutadans en el context dels nous avenços en tecnologia. Així doncs, s’han de prendre 
mesures en relació amb l’aplicació de les tecnologies de dades massives en l’àmbit de la 
salut a fi d’assegurar l’exercici dels drets i les decisions lliures i informades de totes les 
persones implicades davant el canvi de paradigma que impliquen les noves tecnologies de 
la informació.  
 
 
L’Observatori de Bioètica i Dret de la UB 
 
L’Observatori de Bioètica i Dret de la UB (OBD) ofereix una manera de fer bioètica basada 
en una concepció flexible i pluridisciplinària, emmarcada en el respecte als drets humans 
reconeguts, que té per objectiu subministrar arguments que fomentin l’autonomia dels 
ciutadans en la presa de decisions i que contribueixin a bastir una societat més 
transparent i democràtica.  

 
En aquest context, una de les línies de treball de l’OBD és analitzar les implicacions 
ètiques, socials i jurídiques de les noves tecnologies i els problemes biotecnològics i 
biomèdics i incidir en el diàleg entre la universitat i la societat per generar un debat social 
plural i contrastat. El Grup d’Opinió sorgit el 1996 en el si de l’OBD és autor d’un total de 
vint-i-dos documents que identifiquen problemes, contrasten arguments i proposen 
recomanacions de consens sobre temes d’actualitat de gran interès social. 
 
Podeu consultar el document Bioètica i ‘big data’ en salut: l’explotació i comercialització 
de les dades sanitàries dels usuaris de la sanitat pública a l’enllaç següent:  
 
www.bioeticayderecho.ub.edu/documentos 
 
 
 

Sobre la Universitat de Barcelona 

La UB és la primera universitat pública de Catalunya pel que fa a nombre d’estudiants, 64.000, i a oferta formativa. Ocupa el 
primer lloc en producció científica de l’Estat, fet que la converteix en el principal centre de recerca universitari d’Espanya i un 
dels més importants d’Europa, tant pel nombre de programes de recerca com per l’excel·lència assolida en aquest terreny. 25 de 
les 30 àrees del coneixement, segons els QS World University Rankings 2014 by Subject. 

Membre de les xarxes universitàries d’excel·lència més rellevants a escala internacional, com ara la Lliga d’Universitats de 
Recerca Europees (LERU), la Universitat de Barcelona ha estat distingida amb dos campus d’excel·lència internacional (CEI): el 
Barcelona Knowledge Campus (BKC) i el Health Universitat de Barcelona Campus (HUBc), encaminats a assolir la plena 
internacionalització, consolidar l’excel·lència docent i científica, apostar per polítiques actives de mobilitat, així com augmentar la 
transferència de coneixement generat a la universitat cap a la societat. 
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El Observatorio de Bioética y Derecho de la UB alerta sobre 
los riesgos del uso y comercialización de datos personales de salud  

en el contexto de las tecnologías de datos masivos 
 

 
Barcelona, 29 de enero de 2015. Bioètica i Big Data en salut: l’explotació i 
comercialització de les dades sanitàries dels usuaris de la sanitat pública es el título del 
documento elaborado por el Grupo de Opinión del Observatorio de Bioética y Derecho de la 
Universidad de Barcelona (OBD) con la colaboración del Grupo de Investigación en Derecho 
Privado, Consumo y Nuevas Tecnologías de la UB (GREDINT), que alerta de los riesgos del 
uso y comercialización de datos personales de salud en el contexto de las tecnologías de 
datos masivos (big data). 
 
El nuevo documento está coordinado por la Dra. María Casado, directora del OBD; la Dra. 
Maria Rosa Llàcer, catedrática del Departamento de Derecho Civil de la UB, y la Dra. Lídia 
Buisan, médica anestesista y miembro del OBD. 
 
 
Datos masivos y cultura de la privacidad  
 
En la actualidad, las tecnologías de datos masivos permiten gestionar y abordar el trabajo 
con un gran volumen de datos de gran complejidad. La necesidad de abrir un debate social 
informado y previo a ninguna decisión política para usar y comercializar estos datos en el 
ámbito sanitario, y la vulneración de su carácter anónimo con la aplicación de estas 
tecnologías, son los dos ejes principales que han impulsado la elaboración del nuevo 
documento. Este analiza diferentes modelos, como el VISC+ (Valorización de Información 
del Sistema Sanitario Catalán), proyecto de la Generalitat de Cataluña para poner la 
información sanitaria a disposición de los ciudadanos, las empresas y la investigación. 
 
El documento Bioètica i Big Data en salut: l’explotació i comercialització de les dades 
sanitàries dels usuaris de la sanitat pública describe los peligros de la potencial y real 
vulneración de la intimidad y la confidencialidad de datos personales frente a los usos no 
deseados de información almacenada en bases de datos sanitarios. Atendiendo a que la 
comercialización se excusa o justifica por el hecho de volver anónimos los datos, el 
documento pone en evidencia que las tecnologías de datos masivos permiten acceder a un 
gran volumen de información restringida. 
 
Así, el objetivo de los autores es crear una cultura de la privacidad en un contexto en que 
los datos personales se han convertido en un elemento estratégico de la sociedad de la 
información, y proponer medidas que permitan proteger con eficacia los derechos de los 
afectados. Las recomendaciones del grupo se orientan a promover, respetar y garantizar el 
derecho a la intimidad, en especial por parte de la Administración, e incluyen principios 
como la transparencia y la rendición de cuentas, necesarios para valorar los riesgos y 
beneficios en juego.  
 
 
 
 
 
 
 



 

Por qué es necesario proteger la información sanitaria  
 
El documento analiza, desde una perspectiva bioética, los problemas de la reutilización de 
los datos sanitarios, una información estratégica y sensible que exige una protección 
especial en el marco de un modelo creciente de negocio en torno a la información personal. 
  
La nueva publicación describe los peligros de la vulneración de la intimidad y la 
confidencialidad de datos personales en los usos no deseados de información almacenada en 
bases de datos sanitarios. Según el documento, la ciudadanía queda carente de una cultura 
de la privacidad que le permita comprender los efectos de acumular y rentabilizar la 
información personal con ánimo de lucro, una información que puede convertirse en una 
herramienta para, por ejemplo, «denegar un servicio en función del perfil personal». Por 
consiguiente, debería abrirse al público un debate en torno al uso y comercialización de 
datos sanitarios personales. 
 
Con el referente del principio de autonomía de las personas, el documento revela que la 
implementación de las tecnologías de datos masivos en el ámbito sanitario, asociada a una 
comercialización de los datos, afecta directamente al sistema sanitario e investigador y a la 
esfera privada de los ciudadanos. La apuesta por la innovación no puede dejar de lado los 
aspectos éticos y los derechos fundamentales de las personas, por lo que sería preciso 
garantizar la protección de los ciudadanos en el contexto de los nuevos avances en 
tecnología. Así pues, es necesario tomar medidas respecto a la aplicación de las tecnologías 
de datos masivos en salud, a fin de garantizar el ejercicio de los derechos y las decisiones 
libres e informadas de todas las personas implicadas en el cambio de paradigma que 
suponen las nuevas tecnologías de la información.  
 
El Observatorio de Bioética y Derecho de la UB 
 
La labor del Observatorio de Bioética y Derecho de la UB (OBD) se basa en una concepción 
flexible y pluridisciplinaria de la bioética, enmarcada en el respeto a los derechos humanos 
reconocidos, que tiene por objetivo suministrar argumentos para fomentar la autonomía de 
los ciudadanos en la toma de decisiones y contribuir a la construcción de una sociedad más 
transparente y democrática. 
 
En este contexto, una de las líneas de trabajo del OBD es analizar las implicaciones éticas, 
sociales y jurídicas de las nuevas tecnologías y los problemas biotecnológicos y biomédicos, 
e incidir en el diálogo entre la universidad y la sociedad para generar un debate social plural 
y contrastado. El Grupo de Opinión surgido en 1996 en el seno del OBD es autor de un total 
de veintidós documentos que identifican problemas, contrastan argumentos y proponen 
recomendaciones de consenso sobre temas de actualidad de gran interés social. 
 
Es posible consultar el documento Bioètica i Big Data en salut: l’explotació i comercialització 
de les dades sanitàries dels usuaris de la sanitat pública en el siguiente enlace:  
 
www.bioeticayderecho.ub.edu/documentos 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 

 
 
 
 

Sobre la Universidad de Barcelona 

La UB es la primera universidad pública de Cataluña en cuanto a número de estudiantes, 64.000, y a oferta formativa. Ocupa el 
primer lugar del Estado en producción científica, hecho que la convierte en el principal centro de investigación universitario de 
España y en uno de los más importantes de Europa, tanto por el número de programas de investigación como por la excelencia 
lograda en este ámbito. 

La UB se posiciona de forma muy destacada en los principales ranking internacionales: es la única universidad del Estado español 
que consigue posicionarse entre las 200 mejores del mundo en el Academic Ranking of World Universities (ARWU), más conocido 
como ranking de Shanghái. En los QS World University Rankings 2014-2015, también es la primera universidad de España y una de 
las 200 mejores del mundo. Además, según los QS World University Rankings 2014 by Subject, es la única universidad del Estado 
que forma parte de la élite de las 200 mejores universidades del mundo en 25 de las 30 áreas del conocimiento. 

Miembro de las redes universitarias de excelencia más relevantes a escala internacional, como la Liga de Universidades de 
Investigación Europeas (LERU), la Universidad de Barcelona ha sido distinguida con dos campus de excelencia internacional (CEI): el 
Barcelona Knowledge Campus (BKC) y el Health Universitat de Barcelona Campus (HUBc), encaminados a lograr la plena 
internacionalización, consolidar la excelencia docente y científica, apostar por políticas activas de movilidad, así como aumentar la 
transferencia de conocimiento generado en la universidad hacia la sociedad. 

http://www.ub.edu 
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Presentation of fontarnauite, the new mineral found by experts of the 
Scientific and Technical Services and the Faculty of Geology of the UB 

 
 

• Its name pays tribute to Ramon Fontarnau i Griera, former director of the Material 

Characterization Section of the University  

Barcelona, 29 January 2015. Fontarnauite, a double salt of sodium and strontium with 
minor contents of potassium and calcium, is the name of the new mineral discovered by a 
group of scientists from the Science and Technology Centres of the University of Barcelona 
(CCiTUB) and the Faculty of Geology. The new compound was found in 2009 on a geological 
survey carried out in the Emet Borate District (Turkey). Its name pays tribute to Ramon 
Fontarnau i Griera (1944-2007), who headed the Material Characterization Section of the 
Science and Technology Centres Services of the UB (today’s CCiTUB). The new mineral is 
presented on Wednesday 4 February, at 9.30 a.m., in the Aula Magna of the Faculty of 
Geology of the UB.  
 
Fontarnauite is the eighth sulphate-borate mineral identified so far. It was found by a 
research team led by Federico Ortí, professor in the Department of Geochemistry, Petrology 
and Geological Prospecting of the UB, and Cahit Helvaci, expert from the Dokuz Eylül 
University (Turkey), in Anatolia, western Turkey, in one of the most important Miocene 
borate deposits in the world. The new mineral, identified and characterised by considering 
physical, chemical and crystallographic parameters by researchers from CCiTUB and the 
Faculty of Geology, was accredited by the Commission on New Minerals Nomenclature and 
Classification (CNMNC) of the International Mineralogical Association (IMA). Groups of 
experts from the University of Maine (United States) and the University of Manitoba 
(Canada) also collaborated in the process.  
 
Ramon Fontarnau i Griera began his scientific career as a technician at the Electron 
Microscopy Service of the UB in 1967. Then, he became the person in charge of the first 
scanning electron microscope available at the UB and in Spain. As coordinator of one of the 
sections of the Science and Technology Centres Services of the UB (created in 1987), 
Fontarnau was in charge of some equipment used in the characterization of the new mineral 
(x-ray diffraction, electronic microscopy and electron microprobe).  
 
On 4 February, at 9.30 a.m., the presentation of the new mineral and the tribute to Ramon 
Fontarnau i Griera is chaired by the rector, Dr Dídac Ramírez; the dean of the Faculty of 
Geology, Lluís Cabrera, and the director of CCiTUB, Dr José Ramon Seoane. At 10 a.m., Dr 
Mercè Durfort i Coll, Emeritus Professor of Cell Biology from the UB, brings attendants closer 
to Ramon Fontarnau with the speech “Ramon Fontarnau: amic, científic i tecnòleg”, and Dr 
Javier García Veigas, coordinator of the Scanning Electron Microcopy Unit of the CCiTUB, 
gives the presentation “Fontarnauita: descoberta i caracterització del nou mineral”. Then, Dr 
Cahit Helvaci, one of the scientists involved in the discovery of fontarnauite, pronounces the 
plenary lecture “Borate minerals in sedimentary environments”.  
 
 
  



 

About the University of Barcelona 

The UB is the top public university in Catalonia due to its size of student population, 64,000, and its course offerings. The UB is also 
the principal centre of university research at state level and has become a European benchmark for research activity, both in terms 
of the number of research programmes it conducts and the excellence these have achieved.   

The UB has a prominent position in the most prestigious international rankings: it is the only university in the Spanish State that has 
managed to get in among the world's top 200 according to the Academic Ranking of World Universities (ARWU) —a classification 
also known as the Shanghai Ranking. Moreover, the UB is the top Spanish university and one of the best 200 universities in the 
world according to QS World University Rankings 2014-2015. In addition, it is the only Spanish university which is among the 200 
best worldwide universities in 25 out of 30 subject areas, according to the QS World University Rankings 2014 by Subject.  

The University of Barcelona is member of the most important international excellence university networks, such as the League of 
European Research Universities (LERU). It has overseen the creation of two campuses of international excellence, the Barcelona 
Knowledge Campus (BKC) and the Health University of Barcelona Campus (HUBc). It has assimilated their goals as its own to 
increase competitiveness; these goals include the attraction of academic and research talent, full internationalisation, the 
enhancement of teaching quality and scientific quality, and an increase in the transfer of knowledge generated at the university to 
wider society. 

http://www.ub.edu 
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El Observatorio de Bioética y Derecho de la UB aler ta sobre los riesgos del
uso y la comercialización de datos personales de sal ud en el contexto de
las tecnologías de datos masivos

29.01.2015

Barcelona, 29 de enero de 2015.  "Bioética y big data de salud: la

explotación y comercialización de los datos sanitarios de los usuarios de

la sanitad pública" es el título del documento elaborado por el Grupo de

Opinión del Observatorio de Bioética y Derecho de la Universidad de

Barcelona (OBD) con la colaboración del Grupo de Investigación en

Derecho Privado, Consumo y Nuevas Tecnologías de la UB (GREDINT),

que alerta sobre los riesgos del uso y la comercialización de datos

personales de salud en el contexto de las tecnologías de datos masivos

(big data).

El nuevo documento está coordinado por la Dra. María Casado, directora

del OBD; la Dra. Maria Rosa Llàcer, catedrática del Departamento de

Derecho Civil de la UB, y la Dra. Lídia Buisan, médica anestesista y

miembro del OBD.

 

Datos masivos y cultura de la privacidad

En la actualidad, las tecnologías de datos masivos permiten gestionar y

abordar el trabajo con un gran volumen de datos de gran complejidad. La

necesidad de abrir un debate social informado y previo a ninguna

decisión política para usar y comercializar estos datos en el ámbito

sanitario, y la vulneración de su carácter anónimo con la aplicación de estas tecnologías, son los dos ejes principales que

han impulsado la elaboración del nuevo documento. Este analiza diferentes modelos, como el VISC+ (Valorización de

Información del Sistema Sanitario Catalán), proyecto de la Generalitat de Cataluña para poner la información sanitaria a

disposición de los ciudadanos, las empresas y la investigación.

El documento "Bioética y big data de salud: la explotación y comercialización de los datos sanitarios de los usuarios de la

sanitad pública" describe los peligros de la potencial y real vulneración de la intimidad y la confidencialidad de datos

personales en los usos no deseados de información almacenada en bases de datos sanitarios. Atendiendo a que la

comercialización se excusa o justifica por el hecho de volver anónimos los datos, el documento pone en evidencia que las

tecnologías de datos masivos permiten acceder a un gran volumen de información restringida.

Así, el objetivo de los autores es crear una «cultura de la privacidad» en un contexto en que los datos personales se han

convertido en un elemento estratégico de la sociedad de la información, y proponer medidas que permitan proteger con

eficacia los derechos de los afectados. Las recomendaciones del grupo se orientan a promover, respetar y garantizar el

derecho a la intimidad, en especial por parte de la Administración, e incluyen principios como la transparencia y la

rendición de cuentas, necesarios para valorar los riesgos y beneficios en juego.

 

Por qué es necesario proteger la información sanita ria

El documento analiza, desde una perspectiva bioética, los

problemas de la reutilización de los datos sanitarios, una

información estratégica y sensible que exige una protección

especial en el marco de un modelo creciente de negocio en

torno a la información personal.

La nueva publicación describe los peligros de la vulneración de

la intimidad y la confidencialidad de datos personales en los

usos no deseados de información almacenada en bases de

datos sanitarios. Según el documento, la ciudadanía queda

carente de una cultura de la privacidad que le permita

comprender los efectos de acumular y rentabilizar la información personal con ánimo de lucro, una información que puede

convertirse en una herramienta para, por ejemplo, «denegar un servicio en función del perfil personal». Por consiguiente,

debería abrirse al público un debate en torno al uso y comercialización de datos sanitarios personales.

Con el referente del principio de autonomía de las personas, el documento revela que la implementación de las

tecnologías de datos masivos en el ámbito sanitario, asociada a una comercialización de los datos, afecta directamente al

sistema sanitario e investigador y a la esfera privada de los ciudadanos. La apuesta por la innovación no puede dejar de

lado los aspectos éticos y los derechos fundamentales de las personas, por lo que sería preciso garantizar la protección

de los ciudadanos en el contexto de los nuevos avances en tecnología. Así pues, es necesario tomar medidas respecto a

la aplicación de las tecnologías de datos masivos en salud, a fin de garantizar el ejercicio de los derechos y las decisiones

libres e informadas de todas las personas implicadas en el cambio de paradigma que suponen las nuevas tecnologías de

la información.

 

El Observatorio de Bioética y Derecho de la UB

La labor del Observatorio de Bioética y Derecho de la UB (OBD) se basa en una concepción flexible y pluridisciplinaria de

la bioética, enmarcada en el respeto a los derechos humanos reconocidos, que tiene por objetivo suministrar argumentos

para fomentar la autonomía de los ciudadanos en la toma de decisiones y contribuir a la construcción de una sociedad

más transparente y democrática.

En este contexto, una de las líneas de trabajo del OBD es analizar las implicaciones éticas, sociales y jurídicas de las

nuevas tecnologías y los problemas biotecnológicos y biomédicos, e incidir en el diálogo entre la universidad y la

sociedad para generar un debate social plural y contrastado. El Grupo de Opinión surgido en 1996 en el seno del OBD es

autor de un total de veintidós documentos que identifican problemas, contrastan argumentos y proponen

recomendaciones de consenso sobre temas de actualidad de gran interés social.

Es posible consultar el documento "Bioética y big data de salud: la explotación y comercialización de los datos sanitarios

Información y matrícula

Observatori de Bioètica i Dret
Cátedra UNESCO de Bioética
Universitat de Barcelona
Avda. Diagonal 684, Módulo 22,
Facultat de Dret.
08034 Barcelona.
Tel/Fax (+34) 93 403 45 46.
obd@ub.edu

El Observatorio de Bioética y Derecho de la UB alerta sobre los riesgo... http://www.bioeticayderecho.ub.edu/es/el-observatorio-de-bioetica-y-d...

2 de 3 03/02/2015 13:27



EL PAÍS, miércoles 7 de enero de 2015 3

CATALUÑA

El proyecto del Departamento de
Salud para comercializar datos
sanitarios anónimos de los catala-
nes sigue sumando reticencias
apenas tres meses después de
que el Parlament frenase tempo-
ralmente la puesta enmarcha del
proyecto. Ante las críticas suscita-
das desde colectivos sociales, par-
tidos políticos, expertos en bioéti-
ca e informática —dudan de que
se pueda asegurar el anonimato
de los pacientes y la propia Auto-
ridad Catalana de Protección de
Datos (APDCAT) advertía de “fal-
ta de claridad” sobre el tipo de
clientes que podían hacer uso de
los datos—, ahora es también el
Síndic de Greuges el que se ha
puesto a investigar el alcance del
proyecto de Salud.

Fuentes de la institución han
confirmado a EL PAÍS que llevan
meses “trabajando en distintos
frentes para analizar las repercu-
siones tanto de una eventual ven-
ta de datos sanitarios, como de
las consecuencias prácticas y éti-
cas de la acumulación de datos
de carácter personal referentes a
la salud”. El plan, conocido como
VISC+, pretende, según sus pro-
motores — la Agencia de Cuali-
dad y Evaluación Sanitaria de Ca-
taluña (AQuAS)—, “dar valor” a la

ingente cantidad de datos
que genera el sistema sanita-
rio. Así, previa conversión
de los datos en anónimos, Sa-
lud quiere ceder la gestión
de esta información a una
empresa externa para que
los venda a otras sociedades
—públicas o privadas— sus-
ceptibles de ser empleados
“con fines científicos”.

Con todo, pese a la insis-
tencia de AQuAS de que la
despersonalización de los
datos está garantizada y so-
lo se aceptarán fines “cientí-
ficos”, las mismas fuentes
del Síndic muestran su
“preocupación” por algunos
aspectos del plan. “No está
claro el uso que se haría de
esa información”, señalan.

El Defensor del Pueblo cata-
lán lleva desde octubre recogien-
do información sobre el proyecto
y, según voces conocedoras de la
investigación, también ha cele-
brado reuniones con diversos co-
mités de expertos para abordar la
cuestión de forma transversal. De
todas formas, las mismas fuentes
insisten en que aún es “una inves-
tigación incipiente” y no se prevé
que finalice hasta abril o mayo.

Losmedios consultados asegu-
ran que al Síndic “no han llegado
más que una o dos quejas” sobre
el proyecto VISC+, por lo que los

motivos que dieron pie a la inves-
tigación fueron las críticas susci-
tadas por diversos colectivos en
los últimos meses. “Es un tema
importante, que nos interesa y
preocupa. Hay que seguir con él
para que no nos coja despreveni-
dos si avanza, pero aún estamos
recogiendo información, por lo
que no sabremos qué conclusio-
nes obtendremos”, apuntan las ci-
tadas fuentes.

Por otra parte, el Observatorio
de Bioética de la Universidad de
Barcelona, uno de los comités de
expertos más críticos con el pro-
yecto VISC+, también ultima un

documento de opinión para aler-
tar de los riesgos de la venta de
datos sanitarios anónimos. Según
la doctora María Casado, directo-
ra del Observatorio, el documen-
to se hará público a finales de
mes. “El VISC+ es la gota que col-
ma el vaso. Se basan en que los
datos son anónimos y eso no es
verdad porque se puede identifi-
car al paciente. Hay muchos mé-

todos informáticos para ello; algu-
nos países donde se pretendía ha-
cer esto, se echaron atrás porque
existía esta posibilidad”, apunta
Casado.

La directora del Observatorio
aplaude la resolución del Parla-
mentde frenar el proyecto el pasa-
do octubre para ganar tiempo y
paraque “más gente se conciencie
de la importancia de que se custo-
dien los datos personales”. Señala
que medidas como esta “no pue-
den hacerse como un acto de go-
bierno por la puerta de atrás, sino
que, para su puesta en marcha se
requiere una ley orgánica”.

La larga cabalgata de la noche
de Reyes, en realidad, acabó en
la mañana de ayer en las habita-
ciones de los hospitales de Sant
Pau, del Nen Déu y el centro de
acogida de Sant Josep de laMun-
tanya. Los Reyes Magos en per-
sona llevaron juguetes a los ni-
ños ingresados en esos centros.
Fue el final de una mágica no-
che en la que lamaratón radiofó-
nica de la 49 edición de la cam-
paña Cap nen sensa joguina, que
organiza Ràdio Barcelona-Cade-
na SER, el Casino de la Alianza
del Poble Nou, El Corte Inglés y
el Ayuntamiento de Barcelona,
recaudó 23.700 euros.

Además, a lo largo de la no-
che hizo llegar juguetes nuevos,
donados solidariamente por mi-
les de barceloneses, a más de
10.100 niños sin recursos de 39
entidades de carácter social de
la ciudad, según ha informado
la Cadena SER.

La maratón radiofónica, con-
ducida por Rosa Badia, directo-
ra del programa Tot es Comèdia,
empezó a las nueve de la noche
y se prolongó hasta las cuatro de
la madrugada. Como cada año,
consistía en una subasta de obje-

tos de personajes famosos. De
los 47 objetos por lo que se pujó,
los más valorados por la audien-
cia fueron una guitarra eléctri-
ca firmada por Agnus Young,
fundador del grupo AC/DC y el
único que continúa en la banda
desde sus inicios (3.400 euros);
el sofá del programa televisivo
Viajando con Chester (1.550 eu-

ros); el original a tinta de la por-
tada del álbum Mortadelo y
Filemón Por Isis, llegó la crisis y
autobiografiado por Francisco
Ibáñez (1.200 euros); las botas
firmadas por Leo Messi que lle-
van el nombre de su hijo, Thia-
go, (1.000 euros) o la camiseta
de Sergio García, delantero del
RCD Espanyol, también por

1.000 euros.
Noche de juguetes y día de

roscones de Reyes en el que los
pasteleros catalanes preveían
vender alrededor de 855.000
pasteles. Fue en Barcelona, don-
de las ventas ascendieron a
575.000 euros, lo que supuso un
ligero aumento respecto a otras
campañas.

El Síndic investiga la venta de
datos sanitarios que planea Salud
La institución asegura que “no está claro” el uso que se haría de esa información

La maratón de Reyes de Ràdio Barcelona
distribuye juguetes a 10.000 niños
La campaña ‘Cap nen sensa joguina’ consigue 23.700 euros

El exdiputado de CiU Oriol
Pujol comparecerá el próxi-
mo día 12 en los juzgados de
Barcelona como imputado
por un nuevo delito de cohe-
cho y falsificación en docu-
mento mercantil, que le
imputa la titular del Juzgado
de Instrucción número 9 de
Barcelona, Silvia López Me-
jía. La magistrada considera
que Pujol debe aclarar si pres-
tó su influencia política a su
amigo íntimo Sergi Alsina en,
al menos, cuatro operacio-
nes: la deslocalización de tres
empresas y un proyecto de
Seat en Martorell.

El auto, publicado ayer
por los diarios El Mundo y El
Periódico de Catalunya, ecoge
que “gracias” a la actuación
de Pujol “la operación mer-
cantil para la que fue contra-
tada la empresa de su amigo
Sergi Alsina tuvo el éxito es-
perado”. Además, recuerda
que por ayudar a ese empre-
sario en estos negocios el hijo
del expresidente de la Gene-
ralitat supuestamente reci-
bió “retribuciones económi-
cas ingresadas en las cuentas
bancarias de su esposa, Anna
Vidal, por una labor de aseso-
ramiento ficticia”.

Las influencias
El empresario obtuvo unos in-
gresos superiores a los 11 mi-
llones de euros y la familia
Pujol-Vidal recibió cerca de
medio millón de euros. Alsi-
na no lo consiguió solo por
sus méritos profesionales, si-
no que “contaba con un indu-
dable apoyo político en el Par-
lament y en el Gobierno de la
Generalitat que le facilitaban
su labor profesional”, señala
el auto.

La decisión judicial se pro-
duce tras aceptar lamagistra-
da la petición de nueva impu-
tación de Oriol Pujol, de su
esposa y de Sergi Alsina, ad-
ministrador de la consultora
Alta Partners, que realizó el
fiscal anticorrupción Fernan-
do Maldonado. El exdiputado
de CiU ya está imputado por
otro presunto delito de cohe-
cho derivado del intento de
amañar la adjudicación de es-
taciones de ITV.

El auto judicial sostiene
que, de este modo, el empre-
sario “contaba con un induda-
ble apoyo político en el Parla-
ment y en el Gobierno de la
Generalitat de Cataluña”, a
cambio de retribuciones a la
esposa del dirigente de Con-
vergència Democràtica. Oriol
Pujol, según la juez, no solo
habló con empresarios, sino
que facilitó el acceso al direc-
tor de la Agencia Tributaria
catalana, al presidente de la
Generalitat y a altos cargos
del departamento de Indus-
tria, coordinando “llamadas
y actuaciones” e incluso “fijó
la estrategia de comunica-
ción de la operación”.

EL PAÍS, Barcelona

Revisión de historiales médicos. / f. vargas

La juez imputa
a Oriol Pujol un
segundo delito
de cohecho

JESSICA MOUZO
Barcelona

EL PAÍS, Barcelona

Los Reyes Magos entregan en persona juguetes a un pequeño hospitalizado en Sant Pau. / consuelo bautista

“Es un tema que
nos interesa y nos
preocupa”, aseguran
fuentes del Síndic
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Cataluña: Síndic investiga la venta de datos
sanitarios que planea Salud

El  proyecto  del  Departamento  de

Salud  para  comercializar  datos

sanitarios  anónimos  de  los

catalanes  sigue  sumando

reticencias  apenas  tres  meses

después  de  que  el  Parlament

frenase temporalmente la puesta en

marcha del proyecto. A las críticas

suscitadas  desde  colectivos

sociales, partidos polítcos, expertos

en bioética e informática —dudan

de  que  se  pueda  asegurar  el

anonimato de los pacientes— y la

propia  Autoridad  Catalana  de

Protección de Datos (APDCAT) — que advertía de “falta de claridad” en el tipo de clientes que podían hacer uso de los

datos—, ahora es también el Síndic de Greuges el que se ha puesto a investigar el alcance del proyecto.

 

Fuentes de la institución han confirmado que llevan meses “trabajando en distintos frentes para analizar las repercusiones

tanto de una eventual venta de datos sanitarios, como de las consecuencias prácticas y éticas de la acumulación de datos de

carácter personal referentes a la salud”. El plan, conocido como VISC+, pretende, según sus promotores —la Agencia de

Cualidad y Evaluación Sanitaria de Cataluña (AQuAS)—, “dar valor” a la ingente cantidad de datos que genera el sistema

sanitario. Así, previa conversión de los datos en anónimos, Salud quiere ceder la gestión de la información a una empresa

externa para que ésta los venda a otras sociedades —públicas o privadas— susceptibles de emplearlos “con fines científicos”.

 

Con todo, pese a la insistencia del AQuAS de que la despersonalización de los datos está garantizada y solo se aceptarán

fines “científicos”, las mismas fuentes del Síndic han mostrado su “preocupación” por algunos aspectos del plan. “No está

claro el uso que se haría de esa información”, señalan.

 

El defensor del pueblo lleva desde octubre recogiendo información sobre el proyecto y, según voces conocedoras de la

investigación,  también se han celebrado reuniones con diversos comités de expertos para abordar la cuestión de forma

transversal. De todas formas, las mismas fuentes insisten en que aún es “una investigación incipiente” y no se prevé que

finalice hasta abril o mayo.

 

Las fuentes consultadas aseguran que al Síndic “no han llegado más que una o dos quejas” sobre el proyecto VISC+, por lo

que los motivos que dieron pie a la investigación fueron las críticas suscitadas por diversos colectivos en los últimos meses.

“Es un tema importante, que nos interesa y preocupa. Hay que seguir con él para que no nos coja desprevenidos si avanza,
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pero aun estamos recogiendo información, por lo que no sabremos qué conclusiones obtendremos”,  apuntan las citadas

fuentes.

 

Por otra parte, el Observatorio de Bioética de la Universidad de Barcelona, uno de los comités de expertos más críticos con el

proyecto  VISC+,  también  ultima un  documento de opinión para  alertar  de los  riesgos de la  venta  de datos  sanitarios

anónimos. Según la doctora María Casado, directora del Observatorio, el documento se hará público a finales de mes. “El

VISC+ es la gota que colma el vaso. Se basan en que los datos son anónimos y eso no es verdad porque se puede identificar

al paciente. Hay muchos métodos informáticos; algunos países donde se pretendía hacer esto, se echaron atrás porque existía

esta posibilidad”, apunta Casado.

 

La directora del Observatorio aplaude la resolución del Parlament de frenar el proyecto el pasado octubre como una forma de

ganar tiempo para que “más gente se conciencie de la importancia de que se custodien los datos personales” y critica que

medidas como éstas “no pueden hacerse por acto de gobierno por la puerta de atrás, sino que requieren de una ley orgánica

para ponerse en marcha”.

 

Por JESSICA MOUZO QUINTÁNS

 

http://elpais.com/m/ccaa/2015/01/06/catalunya/1420573081_524114.html
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La venta de los datos de la sanidad pública enerva a
los expertos

 2 Noviembre, 2014 - 14:28 |  AAS

EL PAÍS: El plan del consejero de Salud, Boi Ruiz, para vender datos de la sanidad pública a
empresas públicas y privadas se tambalea y acumula detractores pese a la insistencia de que
el  llamado  proyecto  VISC+  cuenta  con  el  aval  de  numerosos  expertos  y  comités  de
investigación.

La posibilidad de que los datos, inicialmente anónimos, permitan identificar a los pacientes a
través de un proceso de tratamiento inverso de la información; los problemas relacionados
con el consentimiento del paciente para ceder su historia clínica; y las líneas rojas que deben
marcar el uso que debe darse a la información cifrada son algunas de las cuestiones que se
han puesto sobre la mesa y que culminaron el pasado jueves con una moción aprobada en el
Parlament para frenar temporalmente la licitación del servicio. La Agencia Catalana de
Calidad y Evaluación Sanitarias de la Generalitat (Aquas), encargada del proyecto, planeaba
adjudicar la gestión de los datos anónimos a una empresa privada por valor de 25 millones
de euros durante los próximos ocho años.

Las primeras denuncias sobre las intenciones Salud fueron lanzadas por la diputada de la
CUP Isabel Vallets. Esta semana, la mayoría de los grupos votaron en el Parlament a favor de
la propuesta de ICV-EUiA para parar el VISC+ y abrir un proceso de debate con actores
sociales.

Los investigadores alertan de que es posible reidentificar a los pacientes

La Autoridad Catalana de Protección de Datos (ACPD) fue la primera en emitir un dictamen
desfavorable en el que ponía en tela de juicio, entre otras cuestiones, la seguridad de
despersonalizar informáticamente los datos. “En el entorno del big data […] incluso si la
información se ha convertido en anónima, puede acabar haciendo identificable a una
persona”, avisaba el informe. De hecho, el propio director del Aquas, Josep Maria Argimon,
confesó que la posibilidad de reidentificación, aunque “pequeñísima”, existe. El jefe de la
asesoría jurídica de la ACPD, Santiago Farré, advierte que, aunque el proyecto es una
operación legal —utilizar datos anónimos de la historia clínica para investigación médica ya
se contempla en la ley de autonomía del paciente—, “en un entorno tecnológico donde la
relación de información es cada día mayor, cualquier operación de anonimización puede
acabar no siéndolo”.

El proceso para convertir en anónimos los datos se basa “en transformar la información que
identifica al paciente en un número aleatorio”, explica el profesor Manel Medina, del
departamento de Arquitectura de Computadoras de la UPC de Barcelona. Esto se hace, añade
Oriol Pujol, jefe de estudios de Ingeniería informática de la UB, a través de un algoritmo
matemático: “Anonimizar no deja de ser cambiar tus datos clínicos por un número”. Así, para
despersonalizar la información susceptible de identificar al paciente, el Aquas, encargada del
proceso, crearía códigos diferentes para la información cada vez que se disponga de los
datos. “De esta forma se evita que haciendo un segundo extracto de la información, se
relacione con el primero”, concluye Medina.

Los expertos coinciden en que son precisos mecanismos de control que garanticen la
protección de los datos, con procesos de seguimiento continuados, apunta Farré.

La Autoridad Catalana de Protección de Datos fue la primera en emitir un dictamen
desfavorable

Pese a que la Generalitat se ha afanado en enumerar todos los grupos de investigación y
comités de expertos a los que ha dado a conocer el proyecto, partidos e investigadores de
bioética denuncian la “opacidad” con la que se ha llevado a cabo el proyecto. “No ha habido
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La venta de los datos de la sanidad pública enerva a los expertos | admi... http://www.administrativosdelasalud.com/laventadelosdatosdelasanid...

1 de 2 03/02/2015 12:49



debate social. La Administración tiene que protegerte a ti y a tus datos, y están haciendo
justo lo contrario”, denuncia la doctora Itziar de Lecuona, miembro del Comité de Ética de
investigación clínica del Hospital Clínic.

El Observatorio de Bioética de la UB, del que también forma parte De Lecuona, está
elaborando un documento de opinión para alertar de los riesgos de la venta de datos
sanitarios anónimos. “Que se está haciendo algo engañoso, no cabe duda. Si ellos mismos
dicen que es ‘casi seguro’ que no se puede reidentificar, es que confunden el deseo con la
realidad. Se trata de una cuestión técnica y económica”, explica la doctora María Casado,
directora del Observatorio.

Partidos e investigadores de bioética denuncian la “opacidad” del proyecto

Las investigadoras de la UB denuncian también el papel pasivo que se ha dado al paciente.
Según el director del Aquas, el usuario puede negarse a ceder los datos de su historia clínica,
pero partidos políticos y expertos en bioética critican la escasa información que ha dado la
Generalitat sobre el derecho a no participar en el VISC+. En esta línea, el jefe de la asesoría
jurídica de la ACPD comparte que “el proyecto tiene que dejar claro el derecho de oposición
Esto no puede hacerse sin el consentimiento de los ciudadanos, y no se les ha informado”,
sentencia la doctora Lidia Buisán, profesora de ética médica en la UB y miembro del
Observatorio.

Según la Generalitat, el VISC+ se basa en “una colaboración público-privada” para “dar
valor” a la ingente cantidad de datos que genera el sistema de salud. Y aunque Argimon
circunscribe la cesión de los datos a proyectos de investigación médica, el informe de la
ACPD alerta de la inconcreción con la que los promotores del VISC+ presentan el fin que
buscan los potenciales clientes al utilizar los datos. “Convendría que el proyecto lo dejara
muy claro. La liberación de datos tiene que verse caso por caso porque hay determinados
clientes que no pueden ser aceptables”, apunta Farré. Para la ACPD, las líneas rojas las
marca la ley de autonomía del paciente: “Solo se puede utilizar para estadística pública,
docencia e investigación”.

Las investigadoras de la UB insisten en que se trata de “información muy sensible”. “La
palabra investigación parece una especie de santo sacramento que todo lo bendiga y
depende de qué se investigue y quién la haga”, apostilla Casado. La doctora De Lecuona, por
su parte, es tajante: “Aquí hay un negocio emergente: disfrazan de eficacia y eficiencia un
proyecto que lo que te plantea es que toda la salud se puede rentabilizar”.

 

 
 

Información y consultas: info@administrativosdelasalud.com
C/César González Ruano, 4, 5º E. 16004. Cuenca | Tel: 618347845 | @AsoAdmiSalud
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CIUTADANS wCom cada any, Cobega, concessionària del grup
Coca-Cola, va obsequiar ahir el personal de La Vanguardia
amb la degustació dels seus productes amb motiu de la festivi-
tat de sant Francesc de Sales (24 de gener), patró de periodis-
tes i escriptors. / Redacció

CIÈNCIA wInvestigadors de la
Universitat de Tel Aviv han
descobert en una cova
d’Israel un crani parcial
d’Homo sapiens de
55.000 anys d’antiguitat. El
crani, que es presenta avui a
la revista científica Nature,
omple un buit en el registre
fòssil de l’època que la nos-
tra espècie va sortir de l’Àfri-
ca i va poblar l’Orient Mitjà
abans d’estendre’s per Eurà-
sia. Anàlisis del genoma de
neandertals i d’Homo sapiens
havien indicat que les dues
espècies es van creuar i van
tenir descendència juntes,
probablement en algun lloc
de l’Orient Mitjà, fa entre
50.000 i 60.000 anys. Però

fins ara no s’havien trobat
restes d’Homo sapiens
d’aquella època a la regió. El
crani ha aparegut a la cova
de Manot, descoberta acci-
dentalment el 2008 amb una
excavadora que estava fent
unes obres. A prop d’allà
s’havien trobat abans fòssils
de neandertals d’una antigui-
tat similar. El descobriment
suggereix que l’Homo sa-
piens de la cova de Manot
podria correspondre a algu-
na de les poblacions que es
van creuar amb els neander-
tals. També podria corres-
pondre a la població de la
qual descendeixen els Homo
sapiens, que es va estendre
per Europa. / Redacció

Elsperiodistes celebren
la festivitat del seupatró

Trobat un crani d’‘Homo
sapiens’ de fa 55.000 anys a Israel

La Vanguardia va rebre ahir la visita de Cobega

El nou crani, entre un d’Homo sapiens i un de neandertal

LUIS TATO

EFE / JIM HOLLANDER

ARXIU

‘Selfies’ contra el càncerde coll uterí
Una nova campanya viral a les
xarxes socials intenta cons-
cienciar sobre el risc del càncer
del coll uterí. La cadena consis-
teix a sumar selfies ambel hash-
tag #smearforsmear (citologia
per citologia) amb dones que
portin el pintallavis corregut.
La campanya ha estat impul-
sada per Jo’s Cervical Cancer
Trust, l’organització benèfica
més important del Regne Unit
conscienciada amb aquest càn-
cer, i ja té el suport de figures
com lamodel GeorgiaMay Jag-
ger (a la foto) i la bloguera Sam
Champman.
La campanya pretén que ca-

da dona que s’hagi fet una cito-
logia pengi una fotografia a les
xarxes socials amb el pintalla-
vis corregut per animar la resta
de dones a fer-se les revisions
periòdiques.
Els últims 10 anys, el nombre

de dones diagnosticades de càn-
cer de coll uterí ha augmentat
gairebé un 60%.c

ANA MACPHERSON
Barcelona

El projecte VISC+ d’explotació
de dades sanitàries per a la inves-
tigació rebaixa les expectatives
de desenvolupament per evitar
conflictes electorals i descon-
fiança al carrer. Un comunicat
que l’agència AQuAS (Agència de
Qualitat i Avaluació Sanitàries)
envia al seu consell d’administra-
ció explica dos grans canvis en la
gestió del projecte: tot ho pagarà
l’agència, principalment amb
fons Feder (europeus i del Go-
vern mateix) i els destinataris de
les dades per a investigació no-
més podran ser centres d’investi-
gació biomèdica acreditats a Ca-
talunya. Només recursos públics.
“L’important és començar, en-

cara que sigui reduint expectati-
ves, però no podemposar enmar-
xa un projecte clarament estratè-
gic amb oposició ciutadana”, afir-
ma el seu director, Josep Maria
Argimon. “Nosaltres no venem
dades sanitàries, això és il·legal.

Nosaltres facturem l’explotació
anonimitzada d’aquestes dades,
però la idea de la venda ha calat”,
afegeix Argimon.
L’objectiu de VISC+ és “facili-

tar la investigació, accelerar la in-
novació i millorar la qualitat de
l’atenció sanitària, mitjançant la
relació de la informació de salut
demanera totalment anonimitza-
da i segura”, expliquen. Per exem-
ple, un grup investigador pot
sol·licitar les dades de 200.000
pacients durant set anys per revi-
sar el risc d’hemorràgia intracra-
nial associat a unmedicament o a
una altra circumstància.
Les dades procedents dels his-

torials clínics s’anonimitzen i re-
ben una clau aleatòria per poder
desfer camí en cas d’emergència
per a aquesta persona. “Apli-
quem un nivell de seguretat molt
superior al que s’exigeix per a da-
des sanitàries, estem aplicant el
nivell de dades personals”, asse-
nyala Argimon.
Però la sospita que hi hagi

empreses privades poguessin in-

tervenir en el projecte, i de re-
truc els seus interessos sobre
aquesta informació, ha derrotat
una part del projecte: la partici-
pació privada que garantís fer-
ho a l’engròs.
“Encara que no ho vulguem

veure, de col·laboració publico-
privada n’hi ha en cada èxit que
anuncien els nostres hospitals i
els nostres investigadors”, recor-
daArgimon. Aquestmatí, l’Obser-
vatori deBioètica iDret de laUni-
versitat de Barcelona presenta
un informe sobre l’ús de big data
sanitari que precisament recla-
ma més agilitat quan es dóna el
cas que un ciutadà es nega a
permetre fer ús de les seves da-
des sanitàries.
El projecte VISC+ intentava

donar forma a una demanda de la
investigació mèdica de poder fer
servir tota l’enorme quantitat
d’informació digitalitzada que
ara es reparteix en els informes
d’alta de cada malalt, dades de
farmàcia, proves diagnòstiques i
activitat dels hospitals.c

PANORAMA

Salutnodonaràaccésadades
sanitàriesaempresesprivades
La desconfiança obliga la Generalitat a redefinir el projecte
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Un estudi revela
que la neu
acumulada s’ha
reduït a la meitat
des del 1950

Cada cop hi ha
menys neu
al PirineuSocietat

Tecnologia

Començant per l’11-S i
acabant per l’atemptat a
la seu de Charlie Hebdo,
els atacs contra els fona-
ments d’occident re-
obren, periòdicament, la
necessitat d’enfortir el
control sobre els ciuta-
dans a canvi d’una supo-
sada millora de la segure-
tat global. La proposta, no
cal dir-ho, sorgeix de posi-
cions governamentals,
però diferents experts en
protecció de dades i segu-
retat de les comunica-
cions no creuen que la mà-
xima “com més vigilats,
més segurs” sigui necessà-
riament certa. Així doncs,
un dels grans reptes per
l’estat de dret serà trobar
l’equilibri entre la privaci-
tat de les comunicacions
interpersonals i la lluita
contra el terrorisme.

Aquest, com a mínim,
és el punt de vista de les
seccions de dret de les tec-
nologies de la informació i
la comunicació i de drets
de propietat intel·lectual
del Col·legi d’Advocats de
Barcelona, que ahir, en
un acte aprofitant que se
celebrava el Dia Interna-
cional de la Protecció de
Dades, van fer una crida
a “evitar prendre deci-
sions en calent”.

Joaquim Bayo, supervi-
sor europeu adjunt de pro-
tecció de dades, va consta-
tar que “estem assistint a
una reacció de vegades no
prou raonada als esdeve-
niments de París”. “Els po-
lítics s’han afanyat a par-
lar de garantir, si és que es
pot dir així, la seguretat
sense perjudici de la inti-
mitat i la protecció de da-

des. Jo, quan un polític diu
això ja tremolo, perquè es-
tà dient que en realitat vol
desequilibrar el balanç en-
tre dos drets fonamen-
tals”, hi va afegir.

Jordi Bacaria, presi-
dent de la secció de drets
de la propietat intel·lec-
tual i drets d’imatge, ma-
nifestava que, amb la tec-
nologia actual, “s’hauria
de poder discernir entre
els ciutadans que respec-
tem els drets i la petita
minoria que no respecta
la vida humana”.

Actualment, la Unió
Europea prepara tant la
directiva com el regla-
ment per regular aquesta
qüestió, però els experts
consideren que “s’ha
d’evitar legislar en calent
quan estem parlant de
mesures per limitar la pri-
vacitat de les comunica-
cions”. En qualsevol cas,
Manel Martínez, presi-
dent de la secció de dret de
les tecnologies de la infor-
mació, admet que actual-
ment “no hi ha un marc ju-
rídic clar” i la normativa
vigent “és insuficient” i fal-
ta “homogeneïtat”.

Eficàcia no demostrada
Les mesures restrictives
que es puguin prendre en
situacions com l’actual
podrien representar una
greu concessió en matè-
ria de drets socials, espe-
cialment si es té en consi-
deració que encara no se
n’ha demostrat l’eficàcia,
tal com recordava ahir
Gemma Galdón, investi-
gadora del departament
de sociologia de la Univer-
sitat de Barcelona.

“S’ha fet evident la ne-
cessitat d’avaluar les més
de 200 mesures regulado-

res aprovades els darrers
anys, perquè encara és
l’hora que se’n demostri
l’eficàcia. Amb fets com els
de París hem vist que no hi
havia prou recursos per
seguir persones concretes
de les quals es coneixien

activitats sospitoses per-
què bona part de pressu-
post s’ha dedicat a una vi-
gilància massiva que no
sabem si és útil”, reflexio-
nava la investigadora, que
fa una crida a “no posar a
tothom sota sospita”.

En aquest mateix sen-
tit es va pronunciar el di-
rector de l’Agència Estatal
de Protecció de Dades, Jo-
sé Luis Rodríguez, en
aquest cas en un acte que
va tenir lloc a Madrid. Se-
gons el seu parer, el “gra-
víssim” atemptat contra el
setmanari francès no jus-
tifica que els estats s’ex-
tralimitin en el control de
les dades personals dels
ciutadans emparant-se en
la seguretat: “Els atacs
han agreujat la tensió en-
tre seguretat i privacitat,
però això no obliga els go-
verns a prendre mesures
desproporcionades, sinó

que abans caldria revisar
les existents i comprovar
si han fallat o són insufi-
cients.” Per Rodríguez, el
problema no resideix en la
manca d’informació, per-
què les autoritats france-
ses sabien que els autors
eren a França després
d’haver estat a països on
s’entrenen terroristes.

I per gran volum d’in-
formació, el del Big Data,
que en teoria conté dades
reals que s’han convertit
en anònimes. Els juristes,
però, dubten que aquest
procés no pugui ser fàcil-
ment reversible. Un repte
més a resoldre. ■

Xavi Aguilar
BARCELONA

Protegim les dades o la
CONTROL Atacs com els de París
animen els estats a envair la privacitat
dels ciutadans apel·lant a la seguretat
DRETS Els experts aconsellen revisar
les mesures actuals i no actuar en calent

“Vivim en un oceà de
dades i aquest excés
d’informació pot ser
perjudicial, perquè cal
tractar-la i refinar-la”
Joaquim Bayo
SUPERVISOR EUROPEU ADJUNT DE
PROTECCIÓ DE DADES

“Estem fent una
societat de risc i, com
amb el canvi climàtic,
ens n’adonarem quan
ja hagi passat”
Maria Rosa Llàtzer
CATEDRÀTICA DE DRET CIVIL A LA
UNIVERSITAT DE BARCELONA

— — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — —

Les frases

Cedir a les autoritats el permís per
controlar les nostres dades pot ser una
regressió dels drets socials ■ REUTERS
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Protegir-los
dels ordinadors

ment escolar, alguna cosa haurem de fer tots plegats.
No s’hi val, a deixar-nos portar per la inèrcia. En
aquest sentit, seria convenient que les administra-
cions ajudessin pares i mestres amb campanyes de
conscienciació que alertessin dels efectes adversos
d’un ús inadequat de les tecnologies. Potser els ma-
teixos adolescents ens ho agrairien.Virtudes Pérez

No els els podem prohibir perquè són la finestra que
els connecta al món i també l’eina miraculosa que els
relaxa i els reconforta. Però sí que podem protegir-los.
Amb responsabilitat, esforç i altes dosis de paciència.
Perquè, si els estudis conclouen que fer un ús excessiu
dels ordinadors no els va bé, si els mateixos joves
s’adonen que contribueixen a abaixar el seu rendi-

a vida?

“¿Per què és important la pri-
vacitat?”, es demanava ahir
Maria Rosa Llàtzer, catedràti-
ca dret civil de la UB. “No es
redueix a la protecció de les
dades personals, és el reduc-
te de tota persona que ens
permet decidir sense imposi-
cions alienes. Controlar-nos
és el mitjà per tenir poder so-
bre les nostres decisions”, hi
afegia. Llàtzer recordava que
una complicació afegida al
control de la privacitat és de-
riva de la diversitat d’aparells
que duem a sobre i “van ge-

nerant dades i informació
mentre caminem”. Així doncs,
la catedràtica reclamava una
tecnologia més amigable,
dissenyada de manera que
no hi hagi tants tractaments
per defecte i es pugui decidir
clarament què volem indis-
criminadament. En aquesta
mateixa línia, els experts cri-
ticaven els serveis d’internet
que imposen unes condi-
cions llarguíssimes que ningú
no llegeix i que són “o això o
res” i demanaven una via in-
termèdia.

— — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — —

La importància de decidir

n ús intensiu de l’ordi-
nador sumat a un con-
trol insuficient per
part dels pares en una
etapa complicada com

és l’adolescència pot resultar un
còctel explosiu amb efectes greus
no només per al rendiment escolar
dels joves sinó també per a la seva
salut. Un estudi elaborat per inves-
tigadors de l’Institut Català de la
Salut, la UAB i la Universitat Ra-
mon Llull conclou que els joves que
passen més hores davant de l’ordi-
nador són també els que consu-
meixen més substàncies tòxiques,
com ara alcohol i drogues. Segons
aquest informe, elaborat a partir
d’una enquesta feta el curs 2010-
2011 a més de 5.500 estudiants de
primer a quart d’ESO de diferents
instituts públics i privats del Va-
llès, els joves que fan un ús més in-

U
tensiu de l’ordinador són també els
que reconeixen haver-se embor-
ratxat o haver consumit cànnabis
o altres substàncies tòxiques algu-
na vegada. Entre els enquestats de
primer d’ESO, per exemple, un
11% dels alumnes que diuen utilit-
zar l’ordinador més de tres hores
diàries admeten també haver tin-
gut una intoxicació etílica aguda, i
un 10%, haver consumit cànnabis.
Quan l’ús de l’ordinador baixa de
les tres hores, aquests percentat-
ges també baixen a un 4 o un 2%.

En tot cas, la directora de l’estu-
di, Raquel Muñoz-Miralles, no s’a-
treveix a establir una relació de
causa-efecte. “No es pot dir que
l’ordinador animi a abusar de l’al-
cohol, però el que és evident és que
els que passen més temps davant
de la pantalla són també els que
han respost en l’enquesta que han
patit una borratxera”, subratlla
Muñoz-Miralles. Una possible ex-
plicació, segons la responsable de

l’estudi, és que tant l’ordinador
com l’alcohol són un refugi per als
adolescents, una hipòtesi que for-
ma part de la segona part del tre-
ball, que es publicarà en breu.

Aquest primer estudi, publicat
a la revista Atención Primaria, sí
que estableix una relació directa
entre el consum de més de tres
hores diàries d’ordinador i el fra-
càs escolar. A primer d’ESO el
percentatge de baix rendiment
era del 30%; a segon, del 28%; a
tercer, del 31,6%, i a quart, del
24,8%. Tot i així, no utilitzar gens
l’ordinador també incrementa el
fracàs escolar fins al 27%.

En el moment de fer l’estudi, un
98% dels joves enquestats tenien
internet a casa i un 89% ja disposa-
ven de mòbil abans dels 13 anys.
Els autors de l’estudi alerten del
risc de l’ús addictiu de les tecnolo-
gies i recomanen “començar a tre-
ballar com prevenir les problemà-
tiques que porten associades”. ■

Com més ordinador,
més borratxeres

Virtudes Pérez
BARCELONA

ADDICCIÓ · Un estudi relaciona l’ús intensiu de les tecnologies amb un consum
més alt de substàncies tòxiques RENDIMENT · Els investigadors constaten
també una vinculació directa entre la connexió a internet i el fracàs escolar

Una jove amb una tauleta. L’estudi vincula l’augment d’hores a l’ordinador i el fracàs escolar ■ JOSEP LOSADA
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Experts en protecció de dades 
demanen una regulació clara

guem història clínica digital”, va de-
fensar Roca. “Hem de ser capaços de 
donar garanties legals, i necessitem 
marc legal, però a la vegada hem de 
ser capaços de dissenyar el tipus de 
serveis dels quals pretenem gaudir 
en una societat digital”, va afegir. 

Diversos participants en el debat 
van alertar que no es pot confiar en 
les tècniques d’anonimització de 
dades personals, com es planteja en 
el projecte VISC+. “La tecnologia no 
està prou desenvolupada per garan-
tir uns processos d’anonimització 
prou robustos”, va assegurar Gem-
ma Galdon, investigadora de la UB. 
“L’anonimització és bastant il·lusò-
ria, creuant dades podem singula-

ritzar una persona anònima”, va 
afegir Maria Rosa Llàtzer. 

Els especialistes en van posar 
com a exemple una hipotètica esta-
dística anònima sobre les dones de-
ganes que ha tingut el Col·legi d’Ad-
vocats. Un simple cop d’ull a la sala 
on es feia l’acte, que estava plena de 
retrats de degans amb majoria abso-
luta d’homes, permetia veure que 
aquesta hipotètica estadística anò-
nima es podria tornar a convertir fà-
cilment en dades personals de per-
sones concretes. 

Equilibri de llibertat i seguretat 
En el debat també es va plantejar la 
necessitat de trobar un equilibri en-
tre la privacitat de les comunicaci-
ons entre les persones i les mesu-
res de lluita contra el terrorisme. 
Jordi Bacaria, president de la secció 
de drets de propietat intel·lectual i 
drets d’imatge del Col·legi d’Advo-
cats, va alertar de “la temptacio dels 
governs europeus, després dels fets 
de París, de legislar en calent”, i va 
citar com a mal precedent la Patriot 
Act nord-americana. 

Gemma Galdon va anar més en-
llà i va assegurar que als Estats 
Units “la sobreactivitat legislativa 
després de l’11 de setembre del 2001 
ha fracassat”. Pel que fa a la situació 
actual a Europa, Galdon va lamen-
tar que els recursos destinats a la vi-
gilància massiva van en detriment 
del pressupost per a seguiments a 
persones concrets, i que els autors 
dels atemptats de París es van bene-
ficiar d’això.e

Defensen que la privacitat requereix proporcionar garanties

Diversos participants en un debat organitzat pel Col·legi d’Advocats de Barcelona van advertir que  
la tecnologia no permet garantir que les dades personals quedin anonimitzades. GETTY IMAGES

Especialistes en l’àmbit de la pro-
tecció de dades van demanar ahir 
una regulació més clara en aquesta 
matèria en un debat amb motiu del 
Dia Internacional de la Protecció de 
Dades organitzat pel Col·legi d’Ad-
vocats de Barcelona. “Falta un marc 
jurídic clar; els mateixos jutges se 
senten indefensos perquè no tenen 
una guia clara”, va lamentar Manel 
Martínez, president de la secció de 
dret de les tecnologies de la infor-
mació i la comunicació del Col·legi 
d’Advocats. 

“El dret a la protecció de dades es 
veu com un dret de prohibició, de 
dir que una cosa no es pot fer, i no 
estem parlant d’això, sinó de dir que 
una cosa es pot fer si es proporcio-
nen unes garanties”, va precisar Jo-
aquim Bayo, exadjunt al Supervisor 
Europeu de Protecció de Dades. “La 
privacitat no és un límit al progrés, 
es tracta de dir que una cosa es pot 
fer però que s’ha de fer d’una mane-
ra”, va afegir en la mateixa línia Ma-
ria Rosa Llàtzer, catedràtica de dret 
civil de la UB. 

Genís Roca, president de la con-
sultoria especialitzada en transfor-
mació digital Roca Salvatella, es va 
referir al projecte VISC+ com un 
exemple de la necessitat de regula-
ció i de marc legal. “Em sembla molt 
bé que un projecte com aquest es re-
guli clarament, el que em sembla 
malament és que s’aturi i no tin-

BARCELONA
AURI GARCIA MORERA

El Govern ajudarà a 
reclutar sanitaris per 
lluitar contra l’Ebola

SOLIDARITAT

Acord marc per impulsar la campanya 
Una “campanya de reclutament” per encoratjar sani-
taris catalans perquè viatgin a l’Àfrica occidental a 
lluitar contra l’Ebola. Aquest va ser l’anunci que va fer 
ahir el conseller de Salut, Boi Ruiz, en la clausura 
d’una jornada celebrada a l’Agència de Salut Públi-
ca de Catalunya sobre les lliçons apreses durant la 
pandèmia. L’acord “permetrà que tots els professi-
onals que vulguin anar a l’Àfrica a lluitar contra l’Ebo-
la tinguin una sèrie de condicions de retorn i de pro-
tecció”, va assegurar el conseller. La previsió és que 
durant els pròxims dies l’Institut Català de la Salut 
(ICS) i dues patronals –la Unió Catalana d’Hospitals i 
el Consorci de Salut i Social de Catalunya (CSC)– fir-
min un acord marc per impulsar aquesta campanya 
de reclutament de sanitaris per ajudar els afectats i 
transferir in situ el seu coneixement als professio-
nals autòctons, en el marc del pitjor brot d’Ebola que 
s’ha registrat mai. L’acord, que ja està redactat i es-
tà pendent només de la signatura, era una petició de 
les ONG que treballen a la zona, segons Boi Ruiz, que 
havien traslladat la seva preocupació perquè no tro-
baven personal disposat a viatjar als països més afec-
tats pel brot, on ja hi ha hagut més de 8.600 morts i 
21.000 afectats. 

Retorn i protecció assegurada 
La iniciativa, que arriba un any després que comen-
cés l’epidèmia i quan hi ha països que ja fa mesos que 
van enviar els seus contingents de sanitaris, aporta 
“tranquil·litat” als candidats, va considerar el conse-
ller, perquè ara podran viatjar sabent que tindran 
el seu lloc quan tornin. L’acord, de fet, es basa en 
tres eixos bàsics: la garantia que els professionals 
conservaran el seu lloc de treball, que la seva ac-
tivitat serà reconeguda com a mèrit i que seran re-
patriats amb la màxima protecció en cas que sigui 
necessari. “És un orgull que les ONG puguin gaudir 
dels professionals catalans que vulguin ajudar sen-
se cap risc”, va afegir el conseller de Salut, que va 
animar el personal sanitari a sumar-se a la iniciati-
va, des de metges fins a conductors d’ambulància, 
passant per infermers i tècnics de laboratori. 
L’acord, impulsat amb la col·laboració de l’Institut de 
Salut Global de Barcelona (ISGlobal), inclou tots els 
centres del Sistema Sanitari Integral d’Utilització 
Pública (Siscat).

ARA ❊ BARCELONA

Salut fa campanya perquè metges catalans puguin 
ajudar a tractar l’Ebola a l’Àfrica. ACN

Opinions en un debat 
del Col·legi d’Advocats

Genís Roca  
ESPECIALISTA EN TRANSFORMACIÓ DIGITAL

“Hem de ser capaços de donar 
garanties legals, però també  
de dissenyar els serveis que 
volem en una societat digital”

Maria Rosa Llàtzer  
CATEDRÀTICA DE DRET CIVIL DE LA UB

“L’anonimització és bastant 
il·lusòria, creuant dades 
podem singularitzar  
una persona anònima”
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ANA MACPHERSON
Barcelona

La reutilització en bé de la ciència de
les dades dels usuaris dels serveis sani-
taris públics que apareixen en les
històries clíniques i en el conjunt de
documents en hospitals, centres de
primària, farmàcies i urgències s’ha de
sotmetre a un control molt més exi-
gent que el que preveu la normativa
vigent. És el que consideren els 33 pro-
fessors i catedràtics que han partici-
pat en l’informe sobreBioètica i big da-
ta en salut de l’Observatori de Bioètica
i Dret de la Universitat de Barcelona.
Aquest augment del control s’ha

d’exercir tant per part dels protago-
nistes d’aquestes dades, els pacients,
com dels governants, “perquè aques-
ta informació sensible no acabi perju-
dicant la privacitat dels propietaris”,
segons va explicar en la presentació
la directora de l’Observatori, la cate-
dràtica María Casado.
El mateix dia que la Generalitat

anunciava una forta restricció a la in-
tervenció privada en el projecte
VISC+ d’explotació de dades sanità-
ries per a investigació, el grup de bioè-
tica donava a conèixer el seu informe,
en què advoca per una àmplia discus-
sió prèvia i molta més informació a la
societat sobre riscos reals i beneficis
de l’ús de les històries clíniques. Un
exemple de control hauria de ser

“que hi hagués un lloc on l’usuari pu-
gui entrar per comprovar quines
dades sobre la seva salut estan dispo-
nibles i per què s’utilitzarà en cada
ocasió, quina és la finalitat de cada in-
vestigació a què se subministrarà
aquesta informació dels pacients”, ex-
plica Lidia Buisan, metge i membre
de l’Observatori de Bioètica.

Recomanen per aquest motiu que
sempre es demani el consentiment als
usuaris per a la utilització de les seves
dades. “En el projecte de l’Agència de
Qualitat i Avaluació Sanitàries
(Aquas) de la Generalitat es defensa
que en convertir totes aquestes dades
en anònimes es protegeix el dret a la
intimitat dels ciutadans, però que

amb l’anonimització no n’hi ha prou,
perquè s’ha pogut demostrar com
creuant dades, sense necessitat de
tenir noms ni adreça, es pot arribar a
reidentificar”, va assenyalar María
Casado.
Segons l’informede bioètica, la nor-

mativa que hi ha és massa antiga, del
1995, i la regulació de l’ús de dades
sanitàries hauria de basar-se en les
possibilitats actuals. “El ciutadà ha
de tenir molta més informació. Amb
transparència, hi haurà molts més
consentiments”, diuen els autors. “Es
tracta de ressituar el dret dels usua-
ris, perquè el valor coneixement ha
de conviure amb el valor privacitat, i
el ciutadà ha de millorar la seva au-
todeterminació, el control sobre la
informació sobre si mateix”, va asse-
nyalar la catedràtica deDret Civil, Ro-
ser Llàcer.
També recomanen que s’estableixi

un control públic que pugui indagar
sobre els conflictes d’interessos de
les empreses i grups d’investigació
que accedeixen a les dades, “per
garantir en tot moment el seu correc-
te ús i evitar la comercialització que
no tingui el consentiment exprés i no
prevegi demanera clara la manera en
què el benefici reverteixi als ciu-
tadans”.
El projecte VISC+ encara és una de

les joies de Salut en què es vol treu-
re’n partit de 80 milions de docu-
ments que s’emmagatzemen al seu
servidor. Aquestamuntanya de dades
és un bé preuat per a les investigaci-
ons biomèdiques que habitualment
són col·laboracions públic-privades. I
és aquesta segona part de l’equació la
que ha disparat alarmes al Parlament
i en grups d’estudi com l’Observatori
de Bioètica i Dret.
La desconfiança va arribar al Parla-

ment, que en una moció va paralitzar
el projecte en espera d’una àmplia dis-
cussió social, i els impulsors intenten
adaptar-se a aquests recels adjudi-
cant-se a si mateixos –la Generalitat–
la gestió de les dades, en lloc de donar
cabuda a una gran inversió privada
amb què en principi es comptava.c

Google i tu

CONSENTIMENT

Els ciutadans haurien de
poder autoritzar la cessió
de la seva història clínica
i saber per què s’utilitza

L a principal queixa sobre el ma-
trimoni a Google és sobre no
tenir relacions sexuals. Les cer-
ques de ‘matrimoni sense sexe’

són tres vegades i mitja més habituals
que ‘matrimoni infeliç’ i vuit vegades
més habituals que ‘matrimoni sense
amor’. Hi ha setze vegades més queixes
sobre un cònjuge negant-se a fotre un
clau que negant-se a parlar”.
És un paràgraf del darrer article de

l’economista Seth a la revista de TheNew
York Times. Stephens-Davidowitz ha fet
carrera analitzant dades agregades i anò-
nimes de les cerques, i sosté que són més
fiables que les enquestes, per dues raons:
hi ha més gent fent cerques que respo-
nent enquestes, i a Google no mentim.
Les cerques sobre si un fill és superdo-

tat són dues vegades i mitja més fre-
qüents que sobre si una filla ho és, mal-
grat que els especialistes diuen que és
més probable trobar signes de molta in-
tel·ligència en una nena que en un nen.
En canvi, hi ha gairebé el doble de pre-
guntes sobre si una filla té sobrepès que
sobre un fill, tot i que –a Nord-amèrica–
hi ha més nens grassos que no pas nenes
amb uns quilos de més.
Stephens-Davidowitz és prudent amb

les dades, però té talent per trepitjar ulls
de poll. En un article va defensar que l’op-
timisme de les administracions sobre el
descens del maltractament infantil
durant els mesos més durs de la crisi era
degut a la disminució de les denúncies,
no pas dels casos. Les cerques amb “el
meu pare em pega” o sobre com reco-
nèixer si un nen ha estat maltractat van
augmentar allí on la crisi era més forta i
on hi havia menys serveis socials per
recollir denúncies. Va arribar a trobar
correlacions, setmana a setmana, sobre
augment de l’atur a nivell local i augment
de les cerques sobre maltractaments.
Analitzant dades de Facebook sobre

equips de beisbol, va veure que a banda
de lleialtats familiars i geogràfiques, els
homes tenien més possibilitats de ser se-
guidors d’un equip si quan tenien entre 8
i 12 anys l’equip en qüestió va ser campió.
En un article sobre depressions, va veu-

re que el mes amb més cerques buscant
remeis és l’abril, i el que menys, l’agost. I
que on fa més fred hi ha més cerques so-
bre depressió que on fa calor. En un sobre
embarassades, va descobrir que els an-
tulls són iguals arreu delmón. També que
les mexicanes que viuen als Estats Units
tenen els mateixos dubtes que les seves
veïnes, però en espanyol, i no els habitu-
als a Mèxic.
Google no és el receptacle de la veritat

i hi ha coses que preguntaríem abans a
éssers humans. L’autor admet que aques-
tamena d’anàlisis són encara a les becero-
les. Però la intimitat de la finestreta de
Google és prou còmoda i acollidora per
abocar-hi tots els nostres tabús i les angoi-
xes, i renunciar al lubricant de la menti-
da. Hi ha més cerques sobre violacions
de gent que busca porno que de gent que
busca ajuda.
Vistos en el racó misantrop, semblem

menys lliures, més violents i més inse-
gurs. Vistos en conjunt, estemmenys sols
del que pensem. Les respostes de Google,
anònimes i inodores, fan companyia.

La informació de les històries clíniques digitalitzades és la principal font de dades reutilitzades en investigació

Méscontrol en la sanitat britànica

XAVIER CERVERA / ARXIU

VIGILÀNCIA PÚBLICA

Els experts recomanen que
un organisme garanteixi
l’ús correcte de les dades
i n’eviti la comercialització

Les dades agregades i
anònimes de les nostres
cerques són més fiables
que les enquestes

]Segons l’informe de bioètica,
la sanitat pública britànica es va
concedir un temps per analitzar
què havia passat amb l’ús de les
dades sanitàries per millorar les
garanties. Van observar que el
fet de convertir aquests docu-
ments dels ciutadans en una
massa d’informació anònima no
va garantir entre el 2005 i el
2013 que algunes empreses aca-
bessin reidentificant-ne els pro-

pietaris i aquesta informació
s’utilitzés en contra seu, en con-
cret en el preu de les primes de
risc de les assegurances. Arran
d’aquesta constatació, el tracta-
ment i cessió de les dades està
sotmès a auditoria i control pú-
blic i s’ha creat un grup consul-
tor, el Care Data Advisory
Group, per tal d’enfortir la pro-
tecció dels drets dels ciutadans
en l’àmbit sanitari.

L’ObservatorideBioèticademana
controlspera lesdadesmèdiques
L’informe adverteix que anonimitzar no garanteix la privacitat

Jordi
Graupera
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L'Observatori de
Bioètica de la
Universitat de
Barcelona (UB) ha
alertat aquest dijous
sobre els riscos
d'utilitzar i
comercialitzar dades
personals de salut a
través del pla VISC+
de la Generalitat, que
finalment ha decidit
excloure empreses
privades del projecte
(http://www.ara.cat
/societat/Salut-
rectifica-exclou-
privats-
pacients_0_1294070624.html).

En el document 'Bioètica i 'big data' en salut: l'explotació i comercialització de les dades sanitàries dels usuaris de la sanitat
pública', el Grup d'Opinió de l'Observatori de Bioètica i Dret de la UB ha remarcat la necessitat d'obrir un debat social informat i
previ a qualsevol decisió d'aquestes característiques.

Coordinat per la directora de l'Observatori, Maria Casado, el text adverteix la vulneració del caràcter anònim de les dades amb
l'aplicació d'una tecnologia de dades massius. El document descriu els perills de la "vulneració potencial i real de la intimitat i de
la confidencialitat de les dades personals" per usos no desitjats d'informació emmagatzemada.

L'objectiu dels autors és crear una "cultura de la privacitat", en un context en què les dades personals s'han convertit en un
element estratègic de la societat de la informació, i proposar mesures que permetin una garantia efectiva dels drets dels afectats.
El text de l'observatori analitza, des d'una perspectiva bioètica, els problemes de la reutilització de les dades sanitàries, una
informació estratègica i sensible que exigeix una protecció especial en el marc d'un model de negoci creixent al voltant de la
informació personal.

Segons aquests experts, la implementació de les tecnologies de dades en l'àmbit sanitari, associat a una comercialització, afecta
directament al sistema sanitari i investigador i l'esfera privada dels ciutadans.

Precisament ahir, el departament de Boi Ruiz ha fet pública la seva decisió d'excloure a empreses privades del projecte VISC+
de transferència de dades sanitàries dels pacients catalans als centres de recerca, després de nombroses queixes de partits
polítics i entitats pel risc de lucre il·lícit i vulneració de la privacitat.

La reorientació del projecte després de les crítiques es basa en dos eixos: el finançament de l'arxiu serà assumit íntegrament pel
Govern, amb fons públics, i la informació dels pacients només es transferirà a centres de recerca de Catalunya.

‘BIG DATA’ SANITARI Les atencions del sistema sanitari generen cada any un volum ingent d’informació. / GETTY

L'Observatori de Bioètica de la UB alerta sobre els riscos de comerciali... http://www.ara.cat/societat/LObservatori-Bioetica-UB-comercialitzar-s...

1 de 2 03/02/2015 12:31
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La información puede servir para, por ejemplo, 
denegar servicios según el perfil individual

El Grupo de Opinión del Ob-
servatorio de Bioética y De-
recho (OBD) de la Universi-
dad de Barcelona (UB), con 
la colaboración del Grupo 
de Investigación de Derecho 
Privado, Consumo y Nuevas 
Tecnologías, alertó ayer de 
los riesgos del uso y la co-
mercialización de datos 
personales de salud en el 
contexto de las tecnologías 
de datos masivas en un in-
forme titulado Bioética y 
Big Data en salud: la explo-
tación y comercialización 
de los datos sanitarios de 
los usuarios de la sanidad 
pública. 

El documento está coor-
dinado por María Casado, 
directora del OBD; María 

Expertos de la UB alertan sobre el uso 
y comercialización de datos personales

Consideran real el peligro de vulneración 
de la intimidad y de la confidencialidad

BARCELONA 
REDACCIÓN 
dmredaccion@diariomedico.com

Rosa Llácer, catedrática del 
Departamento de Derecho 
Civil de la UB, y Lidia Bui-
san, médica anestesista y 
miembro del OBD. 

EL VISC+ Y OTROS 

El estudio analiza diferen-
tes modelos, como el pro-
yecto catalán VISC +, y des-
cribe los peligros de la po-
tencial y real vulneración de 

la intimidad y la confiden-
cialidad de datos persona-
les por los usos no deseados 
de información almacenada 
en bases de datos sanita-
rios. Atendiendo a que la co-
mercialización se excusa o 
se justifica por el hecho de 
anonimizar los datos, el do-
cumento pone en evidencia 
que las tecnologías de datos 
masivas permiten acceder a 

un gran volumen de datos 
restringidos. El objetivo de 
los autores, según informa-
ron en rueda de prensa, es 
crear una "cultura de la pri-
vacidad en un contexto en el 
que los datos personales se 
han convertido en un ele-
mento estratégico de la so-
ciedad de la información, y 
proponer medidas que per-
mitan una garantía efectiva 

de los derechos de los afec-
tados". Las recomendacio-
nes del grupo se orientan "a 
promover, respetar y garan-
tizar el derecho a la intimi-
dad, en especial por parte de 
la Administración, e inclu-
yen principios tales como la 
transparencia y la rendición 
de cuentas, necesarios para 
valorar los riesgos y benefi-
cios en juego". 

Según se expone en el do-
cumento, la información clí-
nica puede convertirse en 
una herramienta que per-
mita, por ejemplo, "denegar 
un servicio en función del 
perfil personal". Por tanto, 
"habría que abrir a la ciuda-
danía un debate en torno al 
uso y la comercialización de 
datos personales sanita-
rios". 

Los autores también de-

fienden que "la apuesta por 
la innovación no puede de-
jar de lado los aspectos éti-
cos y los derechos funda-
mentales de las personas y 
habría que garantizar la 
protección de los ciudada-
nos en el contexto de los 
nuevos avances en tecnolo-
gía".  Por ello sugieren que 
se tomen medidas sobre la 
aplicación de las tecnolo-
gías de datos masivas en el 
ámbito de la salud a fin de 
asegurar "el ejercicio de los 
derechos y las decisiones li-
bres e informadas de todas 
las personas implicadas". 

Hay que recordar que la 
Autoridad Catalana de Pro-
tección de Datos estudió el 
proyecto de Big Data cata-
lán (ver DM de 7-X-2014) y 
concluyó que requería más 
concreción, teniendo en 
cuenta "la casuística amplia 
y diversa que se puede dar 
en relación con los clientes 
potenciales, las finalidades 
previstas, los servicios ofre-
cidos y los archivos que se-
rían fuente de información". 
Posteriormente el Departa-
mento de Salud decidió te-
ner en cuenta las observa-
ciones de Protección de Da-
tos (ver DM de 21-I-2015).

La Agencia de Calidad y 
Evaluación Sanitarias de 
Cataluña anunció ayer, tres 
horas antes de la presenta-
ción del informe de la UB, 
que su proyecto de Big 
Data, llamado VISC+, irá 
destinado únicamente a 

El 'Big Data' catalán será de uso público
centros de investigación y 
a centros sanitarios públi-
cos. "El Proyecto VISC + es 
un proyecto estratégico del 
Departamento de Salud y, 
dada su importancia y 
complejidad, se considera 
necesario contar con el má-

ximo apoyo para su desa-
rrollo. Es por este motivo 
que después de unos me-
ses de trabajo la Agencia 
ha decidido llevar a cabo 
una reorientación estraté-
gica del proyecto", reza su 
comunicado.

Contratación
Facturación
Plazos de pago
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CiU i PSC indultaran les corrides incruentes 

SÍLVIA BERBÍS
TORTOSA

Dues esmenes de CiU i el PSC a l’ar-
ticulat del projecte de llei de mesu-
res fiscals que està previst abordar 
al Parlament la setmana que ve in-
troduiran a la Cambra catalana una 
fórmula per a la legalització de les 
funcions taurines incruentes i amb 
públic que reclamen les ramaderies 
de les Terres de l’Ebre.

 Les dues esmenes, amb una redac-
ció idèntica, es dirigeixen a la modifi-
cació de l’article 6 de la llei de protec-
ció dels animals perquè legalment 
no es consideri espectacle taurí el que 
les esmenes defineixen com a «pro-
ves de bravura», així que s’exclouri-
en les proves públiques de tota pro- 
hibició. Tant aquest intent de mo-
dificacó de la llei de protecció dels 
animals com específicament la fór-
mula triada pels dos grups parla-
mentaris ha indignat els promotors 
de la ILP que va aconseguir abolir  
les corrides de toros a Catalunya, 
que confia en la retirada d’aquestes 
esmenes.
 El text sosté que «no es conside-

raran espectacles taurins les pro-
ves de bravura dels animals que es 
portin a terme a les instal·lacions fi-
xes de les ramaderies (…), per part 
de professionals taurins (…) i en cas 
que es realitzin davant de públic, i 
comptin prèviament amb la precep-
tiva autorització o llicència munici-
pal». També afegeix que està prohi-
bit causar dany als toros.
 Les entitats promotores de la ILP 
abolicionista, no obstant, rebutgen 
una proposta que consideren «do-
blement mesquina», segons va asse-
nyalar ahir Leonardo Anselmi, por-
taveu de la Plataforma Prou. «Es pre-
tén tocar un text que va ser aprovat 
amb totes les garanties democràti-

ques a través d’un mecanisme sense 
debat», va afirmar en referència a les 
esmenes. Sosté que això va en con-
tra de la voluntat popular i, a més a 
més, va en contra de la resolució ju-
dicial que acaben de conèixer. 
 Perquè un jutjat contencios- 
administratiu de Barcelona acaba 
de sentenciar que la Conselleria 
d’Agricultura ha  d’incoar expedi-
ent sancionador a una ramaderia 
d’Alfara de Carles per la celebració 
dels espectacles taurins que ara es 
pretenen protegir per llei. El PP i 
Ciutadans podrien recolzar les es-
menes de CiU i el PSC, ja que els seus 
vots són suficients per aprovar la 
modificació. H

33 Un espectacle taurí incruent per a turistes en una ramaderia d’Alfara de Carles, el 2012.

CARLOS COLL

Les proves de toros 
amb públic de les 
Terres de l’Ebre seran 
excloses del veto

El conseller de Salut de la Gene-
ralitat, Boi Ruiz, va viatjar ahir 
a Tarragona per fer públic que el 
16 de febrer començaran a funci-
onar les 24 hores del dia, en lloc 
de les 12 actuals, les unitats d’he-
modinàmia contra infartats dels 
hospitals Joan XXIII (Tarragona), 
Arnau de Vilanova (Lleida) i Josep 
Trueta (Girona).  Aquests cen-
tres derivaven els seus pacients a 
Barcelona si arribaven després de 
les 8 de la tarda. El cost de l’am-
pliació horària serà d’uns dos mi-
lions d’euros.
 La convocatòria de la reunió 
de Ruiz a Tarragona amb alcaldes 
i responsables de centres hospita-
laris per informar de la data esta-
va precedida de l’onada de pro-
testes arran de la mort d’un paci-
ent. Enrique Gheron, de 76 anys, 
va morir per un infart durant el 
trasllat a Barcelona, ja que la se-
va malaltia va ser diagnosticada 
quan la unitat d’hemodinàmia ja 
estava tancada.
 Malgrat això, Ruiz es va entes-
tar a negar cap «relació de cau-
sa efecte» entre la mort de Ghe-
ron i l’ampliació de l’horari a les 
unitats contra infartats. Només 
a Tarragona, l’any passat van ser 
derivats cap a Barcelona uns 80 
infartats per la limitació horària 
ara abolida. H

AMPLIACIÓ HORÀRIA

Girona, Lleida 
i Tarragona 
tractaran infarts 
les 24 hores a 
partir del dia 16 

RAFAEL MORALES
TARRAGONA

MARXA ENRERE A UNA INICIATIVA POLÈMICA

Salut rebaixa el seu pla de vendre 
dades sanitàries de pacients

ÀNGELS GALLARDO / CARMEN JANÉ
BARCELONA

L’
ambiciós projecte amb 
què la Conselleria de Sa-
lut havia previst proces-
sar i vendre a centres 

d’investigació les dades mèdiques, 
anonimitzades, dels set milions 
d’usuaris de la sanitat pública, inici-
ativa anomenada Visc+, ha quedat 
substancialment rebaixat, segons va 
anunciar aquest dijous el citat de-
partament, per la reticència expres-
sada per nombroses institucions, 
que temien un ús comercial interes-
sat d’una informació tan valuosa. 

A la informació 
només tindran accés 
els centres públics 
d’investigació 

La Generalitat no 
cedirà la gestió del 
projecte VISC+ a 
empreses externes 

 El pla, que es va retornar als seus 
autors el novembre passat per tots 
els grups del Parlament, ha elimi-
nat la pretensió inicial de cedir a 
una entitat externa el tractament de 
les dades, decidint que sigui l’Agèn-
cia de Qualitat i Avaluació Sanitària 
de Catalunya (Aquas), la que finan-
ci, gestioni i operi els milions de da-
des sanitàries, inclosa la seva anoni-
mització, i que únicament es pugui 
cedir la citada informació –sempre 
gratuïtament– a centres d’investi-
gació acreditats, en principi sense 
ànim de lucre.
 El pla VISC+, considerat per Salut 

com «un projecte estratègic» que ha-
via de «posicionar Catalunya com 
a referent mundial», preveia crear 
«un centre de competència en ana-
lítica de dades de salut contractant 
«una empresa o un grup d’empreses 
(UTE)» per processar aquesta infor-
mació. És a dir, l’intercanvi de fins 
a 32 fitxers i la substitució de les da-
des personals per ítems que perme-
tin camuflar la identitat dels paci-
ents, una cosa que es coneix com a 
anonimització. El plec de condici-
ons del futur concurs públic exigia 
a més a més un perfil concret d’em-
presa, amb més de 100 treballadors 
i quatre milions d’euros de factura-
ció en projectes similars al llarg de 
quatre anys.  
 
10 ANYS DE CONTRACTE / Les condicions 
del concurs també preveien un con-
tracte màxim de 10 anys, subjecte «a 

l’interès públic» i la possibilitat que 
els guanyadors externalitzessin fins 
al 40% del projecte, a més a més d’in-
cloure-hi socis estrangers. 
 Un dur dictamen de l’Autoritat 
Catalana de Protecció de Dades l’oc-
tubre passat va donar munició a 
l’oposició parlamentària, al revelar 
els errors tècnics del projecte que, 
des de la perspectiva de la protecció 
de la privacitat, presentava greus ca-
rències pel que fa als consentiments, 
l’anonimització, els propòsits de la 
cessió i una possible comercialitza-
ció de la informació.
 Coincidint amb el canvi de po-
sició de Salut, l’Observatori de Bio-
ètica i Dret (OBD) de la Universitat 
de Barcelona va fer públic un docu-
ment en què va alertar dels riscos del 
projecte original Visc+ i d’una possi-
ble reutilització de les dades de sa-
lut en un context de tecnologies que 
permeten un tractament massiu 
(big data). «Es podrien crear perfils 
de pacients sobre els quals s’adoptin 
decisions sanitàries sense que l’usu-
ari en sigui conscient», va advertir la 
doctora Lidia Buisán, una de les co-
ordinadores de l’informe. «Els ciuta-
dans no confien les seves dades al sis-
tema sanitari perquè algú les utilit-
zi amb altres finalitats», va dir María 
Casado, de l’OBD.  H 

TÈCNIQUES BÀSIQUES
J Tècnics i juristes alerten de la 
possibilitat de revertir el procés 
d’anonimització de les dades 
personals si es poden 
intercanviar diversos fitxers 
informàtics. I de les condicions en 
què es demana el consentiment 
per processar dades mèdiques. 
La identificació dels pacients no 
és, no obstant, d’un gran interès 
comercial, reconeixen. Sí que ho 
són els llistats de malalts de 
determinades patologies, la seva 
evolució i seqüeles de salut.

ANONIMITZACIÓ 
REVERSIBLE

crítiques
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La presión social y la desconfian-
za ciudadana han obligado a la
Generalitat a dar marcha atrás en
su plan para vender datos sanita-
rios anónimos a empresas públi-
cas o privadas con fines, en princi-
pio, “científicos”. La intervención
de entes privados en el proyecto
se ha quedado en agua de borra-
jas tras el alud de críticas que reci-
bió el plan después de que EL
PAÍS avanzase un informe de la
Autoridad Catalana de Protección
de Datos (APDCAT) sobre el pro-
yecto y los riesgos que, según va-
rios expertos, suponía la manipu-
lación de esta información sensi-
ble. Las suspicacias de los actores
sociales culminaron, el pasado oc-
tubre, con una moción en el Parla-
ment para frenar la iniciativa.

El proyecto, de nombre VISC+,
pretendía —previo proceso de
despersonalización— adjudicar la
gestión del llamado big data sani-
tario a una empresa privada por
unos 25 millones de euros duran-
te ocho años. La compañía adjudi-
cataria sería la encargada de co-
mercializar los datos y venderlos
a otras empresas, públicas o priva-
das, que tuviesen fines científicos.

Sin embargo,la Agencia de Ca-

lidad y Evaluaciones Sanitarias
de Cataluña (AQuAS), la institu-
ción pública encargada del pro-
yecto, ha tenido que recular y re-
orientar el plan para sacarlo ade-
lante. La Agencia, que se hará car-
go de la gobernanza de todo el
proyecto, no externalizará final-
mente la gestión de los datos. El
concurso público para adjudicar
la gerencia del proyecto era uno
de los aspectos más discutidos
por los actores sociales, que no
entendían por qué no podía hacer-
se cargo la propia AQuAS del con-
trol de este proceso.

El director del AQuAS, Josep
Maria Argimon, explicó ayer que
la inversión del VISC+ será ahora
totalmente pública, con recursos
procedentes de la misma Agencia
y del Fondo Europeo de Desarro-
llo Regional (Feder). Así, apuntó,
“como la inversión será mucho
más modesta”, el VISC+ pasará
“de ser un proyecto global a uno
más local”. Salud cederá los datos
sanitarios anónimos sólo a los
centros de investigación acredita-
dos en Cataluña —una veintena
de instituciones—, que recibirán
la información de forma gratuita.
“No hay contraprestación porque
lo que queremos es estimular el
uso de los datos”, aclaró.

Argimon reconoció que los

cambios en el proyecto respon-
den a la necesidad “de contar con
el máximo apoyo” y acabar con
las suspicacias y desconfiazas que
provocó el VISC+. “Lo hacemos
para dar más facilidades y que la
gente se sienta más cómoda. Ya
iremos creciendo poco a poco”,
apuntó. Argimon no descartó que
más adelante el plan alcance los
niveles previstos en sus inicios.

El director del AQuAS también
insistió de nuevo en que la protec-
ción de los datos estaba garantiza-

da y que se harían auditorías con-
tinuas para revisar el proceso.
“Tendremos la misma seguridad
que antes, que es la máxima. Esta-
mos ofreciendo un nivel de seguri-
dad muy superior al que se exi-
ge”, puntualizó. El peligro de rei-
dentificar a los pacientes es otra
de las cuestiones controvertidas
del proyecto, que contó, en este
sentido, con las dudas de la APD-
CAT en un informe del verano pa-

sado y causó la apertura de una
investigación de oficio por parte
del Síndic de Greuges.

La cambios realizados por Sa-
lud en el VISC+ coincidieron ayer
con la presentación de un infor-
me del Observatorio de Bioética y
Derecho de la Universidad de Bar-
celona sobre la explotación y co-
mercialización de los datos de los
usuarios de la sanidad pública. La
directora del Observatorio y una
de las coordinadoras del docu-
mento, María Casado, explicó
que, precisamente, el VISC+ fue
“el elemento detonante” para pu-
blicar el análisis.

Los investigadores alertaron
de que los procesos de
anonimización “ya no garantizan
la irreversibilidad”, por lo que es
posible reidentificar a los pacien-
tes. El Observatorio instó a abrir
“un debate parlamentario y so-
cial” para repensar el proyecto e
insistió en “exigir que se solicite
consentimiento expreso de los
usuarios para la utilización de sus
datos con fines diferentes a aque-
llos para los que se obtuvieron”.

Argimon, por su parte, confir-
mó que, pese a los cambios, sigue
adelante el proceso de participa-
ción abierto y las campañas infor-
mativas que se solicitaron desde
el Parlament.

Salud recula y no venderá datos
de pacientes a empresas privadas
A La Generalitat gestionará el ‘big data’ sanitario y renuncia a externalizarlo
A La información se cederá gratis a centros de investigación catalanes acreditados

“Tiene que haber alguien que pague por esto,
han matado a una persona”. Esta es la exigen-
cia de Francisco Carrillo, padre de Jonathan,
joven que murió en 2009 por una fractura
craneal al caer a tierra después de que un
policía local de Terrassa le pegara una bofeta-

da. Cuatro agentes fueron a juicio, pero la sen-
tencia, conocida el miércoles, los absuelve por-
que no puede identificar al culpable, pese a
que el juez admite que es un homicidio impru-
dente. Como rechazo a esta sentencia, que el
padre considera “sorprendente e injusta”, un

centenar de personas se concentraron ayer
por la noche ante el Ayuntamento de Terras-
sa. Eran familiares, vecinos, amigos de la vícti-
ma y miembros de la entidad Solidaritat Anti-
repressiva de Terrassa, que impulsa una cam-
paña para aclarar los hechos y hacer justicia.

cristóbal castro

Protesta por una muerte impune

Las matrículas y las tasas en
las universidades catalanas
han aumentado el 47% desde
2009 hasta el actual curso. Y
la proporción del coste de do-
cencia que asume el alumno
ha pasado, en ese mismo perio-
do, va del 21,6% al 41,6%. Estas
son dos de las principales con-
clusiones a las que llega un es-
tudio del Observatorio del Sis-
tema Universitario (OSU) que
analiza, a partir de las liquida-
ciones presupuestarias de los
centros desde 1996, la evolu-
ción de la financiación de la
educación superior.

“Caminamos hacia un mo-
delo de universidad con me-
nos financiación pública y más
basado en la financiación de
los estudiantes”, explicó ayer
durante la presentación del in-
forme Alfonso Herranz, coau-
tor de la investigación y profe-
sor de Historia Económica de
la Universidad de Barcelona.
Las cifras muestran que Cata-
luña está más cerca del mode-
lo anglosajón, donde los estu-
diantes pagan una elevada pro-
porción del coste total de las
universidades, en contraposi-
ción al modelo que siguen la
mayoría de países de Europa,
donde pagan menos del 15%
del coste de los estudios.

Menos transferencias
Paralelamente, OSU conclu-
ye que entre 2009 y 2012, las
transferencias públicas se
han reducido un 45%, el equi-
valente a un retroceso de nue-
ve años. En Cataluña, el gasto
universitario representa el
0,8% del PIB, mientras que en
la media de la OCDE es del
1,27%.

El informe permite consta-
tar el impacto del real decreto
14/2012 del Ministerio de Edu-
cación, mediante el cual, bus-
cando una mayor estabilidad
presupuestaria, se establece
que los estudiantes paguen en-
tre el 15% y el 25% de su educa-
ción universitaria. “Entende-
mos que la Generalitat ha he-
cho una reforma del sistema
de precios que va mucho más
allá de lo que pidió el ministe-
rio”, aseguró Herranz, que ca-
lificó de “excesivas” los pre-
cios de las matrículas, si ade-
más se tiene en cuenta la pér-
dida en el poder adquisitivo de
los últimos años.

A pesar de la diferencia de
gasto universitario, el cálculo
de lo que se dedica a cada estu-
diante en Cataluña es compa-
rable con la mediana de la
OCDE, aunque se mantiene
por debajo de la mayoría de
países europeos. La diferen-
cia, dice el informe, se explica
porque el porcentaje de alum-
nos es menor que en el resto
de países.

Las matrículas
universitarias
en Cataluña han
subido el 47%
desde 2009
CAMILO. S. BAQUERO, Barcelona

JESSICA MOUZO
Barcelona

El Observatorio de
Bioética de la UB
alerta del peligro de
usar datos médicos
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La pressió social i la desconfiança ciutadana han obligat la

Generalitat a fer marxa enrere en el seu pla per vendre

dades sanitàries anònimes a empreses públiques o privades

amb finalitats, a priori, “científiques”. El projecte, de nom

VISC+, pretenia adjudicar la gestió de la informació

sensible de Salut –previ procés de despersonalització– a

una empresa privada per un valor aproximat de 25 milions

d'euros. Sota la tutela de l'Agència de Qualitat i Avaluació

Sanitàries de Catalunya (AQuAS), encarregada del projecte,

aquesta companyia havia de ser l'encarregada de

comercialitzar les dades i de vendre-les a altres empreses

interessades per a investigacions científiques. No obstant

això, el VISC+ va xocar de cara amb una allau de crítiques

que va culminar amb una moció al Parlament per frenar el

projecte temporalment.

Salut ha hagut de recular i reorientar el projecte per fer

avançar un pla que tenia fins i tot un informe poc favorable

de l'Autoritat Catalana de Protecció de Dades (APDCAT),

que posava en dubte que les dades convertides en anònimes

no poguessin tornar a personalitzar-se a través d'algun

programa informàtic. Malgrat que l'AQUAS va assegurar,

per tots els mitjans, que era gairebé impossible que es

descobrís de qui era la informació anonimitzada, Salut no

va convèncer ni els ciutadans, ni els sanitaris, ni els partits

polítics. De fet, fins i tot el Síndic de Greuges, Rafael Ribó,

va decidir obrir una investigació d'ofici "per analitzar les

repercussions tant d'una eventual venda de dades sanitàries

com de les conseqüències pràctiques i ètiques de
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l'acumulació de dades de caràcter personal referents a la

salut".

“La inversió per dur a terme el

projecte provindrà de recursos

propis”, ha assegurat l'AQuAS en un comunicat, en què

confirma que es reorientarà el projecte “per tenir el màxim

suport”. El Departament de Salut fa marxa enrere i no

traurà a concurs la gestió de les dades, una de les peticions

més demanades pels actors socials, que no entenien per què

no podia fer-se càrrec la mateixa institució del control

d'aquesta informació com fins ara.

Un altre dels canvis que durà a terme l'AQuAS en el seu

projecte és que limitarà la cessió d'aquesta informació

sensible a centres només catalans. “Com que la inversió

serà limitada, els destinataris del projecte es restringeixen

als centres d'investigació acreditats a Catalunya”, apunta

Salut. El que no ha explicat el Departament és si es tracta

exclusivament de centres d'investigació públics o també de

titularitat privada.

La decisió de Salut de no externalitzar la gestió del projecte

i limitar la cessió de les dades anònimes ha coincidit

justament amb la presentació d'un document de

l'Observatori de Bioètica i Dret de la Universitat de

Barcelona (UB) sobre l'explotació i comercialització de les

dades dels usuaris de la sanitat pública. La directora de

l'Observatori i una de les coordinadores del document,

María Casado, ha explicat que precisament el VISC+ va ser

"l'element detonant immediat" per publicar l'anàlisi.

Tot i que Casado i les altres dues coordinadores del

document —la doctora Lidia Buisán i la catedràtica de dret

civil de la UB, María Rosa Llàcer— han reconegut que no

han tingut temps material d'analitzar en profunditat els

canvis del VISC+ —el comunicat de Salut es va presentar tot

just dues hores abans de la presentació del document—, sí

que han valorat positivament les modificacions, encara que

assenyalen que "no és suficient".

En el document, els investigadors han alertat que els

processos d'anonimització de les dades —una de les

qüestions en què es basa el VISC+ i que tant han posat en

dubte els actors socials— "ja no garanteixen la

irreversibilitat", és a dir, que és possible que es pugui

reidentificar els pacients. "Recórrer a l'anonimització per

defensar el projecte és un supòsit arriscat, imprudent,

ingenu i fins i tot pervers perquè això de ser anònim és molt

relatiu. Creuant dades amb altres bases de dades no es pot

assegurar que es mantingui l'anonimat. Si hi ha mitjans

tècnics, diners i una motivació, es pot reidentificar", ha

resolt Casado.

Els investigadors també han insistit a "exigir que se sol·liciti

i s'obtingui consentiment exprés dels usuaris per a la

utilització de les seves dades de salut amb finalitats

diferents d'aquelles per a les quals es van obtenir". En el cas

de la informació sensible que contenen les històries

clíniques, els pacients cedeixen les seves dades amb la

finalitat de facilitar l'exercici de l'assistència sanitària en el

sistema públic, un propòsit diferent del que proposa el

La Generalitat fa marxa enrere en la venda de dades sanitàries | Catalu... http://cat.elpais.com/cat/2015/01/29/catalunya/1422523017_964966.html

2 de 3 03/02/2015 12:38



VISC+.

L'Observatori ha instat a obrir "un debat parlamentari i

social" per repensar el projecte des de l'inici, de manera que

s'estableixin més mecanismes de control en la seguretat i el

tractament de les dades i s'asseguri que s'evitarà la

comercialització d'aquesta informació sensible sempre que

"no tingui el consentiment exprés i no prevegi de forma

clara la manera en què el benefici reverteixi en els

ciutadans".

© EDICIONES EL PAÍS S.L.
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Convidat:

Unicef comença l’any amb
una crida d’emergència
sense precedents per
atendre els més de 62 mi-
lions de nens que estan en
situació de risc en disset
països per crisis humani-
tàries. El Fons de les Na-
cions Unides per a la In-
fància ha demanat una
aportació d’uns 2.700 mi-
lions d’euros, 880 més que
l’any anterior, per afron-
tar “una nova generació de
crisis humanitàries”.

L’objectiu és tractar
2,7 milions de nens con-
tra la desnutrició aguda
greu, vacunar 13,6 mi-

lions de nens contra el
xarampió, donar accés a
aigua potables a 34,3 mi-
lions de persones i con-
tribuir a l’educació d’uns
cinc milions de nenes,
entre altres actuacions.
La previsió és facilitar
ajut a 98 milions d’euros.

Preocupen els infants
que viuen als països de
l’Àfrica Occidental afec-
tats per l’Ebola, que han
perdut els seus pares,
han deixat de ser escola-
ritzats i que ja no són va-
cunats contra malalties
evitables, com ara la poli-
omielitis, la rubèola o la
malària.

Però, sobretot, on hi ha
més feina és en l’atenció
als infants que viuen di-
rectament en zones de
conflicte o en països mar-
cats pels conflictes. Su-
marien més de 230 mi-
lions de nens. Síria se si-
tua com el país que neces-
sita més fons, a petició de
la Unicef, que demana

més de 800 milions d’eu-
ros per a aquest país col-
pejat per la guerra des del
2011. En el cas de Nigèria,
país marcat per l’amena-
ça del grup terrorista Bo-
ko Haram, són necessaris
23,4 milions, mentre que
Ucraïna, on 1,7 milions de
nens pateixen els efectes
del conflicte armat, la pe-
tició arriba als 28,6 mi-
lions d’euros.

El president del comitè
espanyol d’Unicef, Car-
melo Angulo, va explicar
que la crida internacional
inclou també ajuda per a
les “crisis oblidades” per
la comunitat internacio-
nal: l’Afganistan, Palesti-
na i el Níger. ■

Crida d’emergència sense
precedents d’Unicef

COOPERACIÓ

a L’organització demana 2.700 milions d’euros per aquest any, 880 més que
el 2014 a Més de 62 milions de nens estan en una situació de risc

Redacció
MADRID — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — —

La xifra

Unicef demana 23,4 milions d’euros per atendre els prop de dos milions de nens nigerians ■ SIA KAMBOU / AFP

16,7
milions de nens viuen en zo-
nes de conflicte, com ara la
República Centreafricana,
l’Iraq, Palestina, Síria, Ucra-
ïna i el Sudan del Sud.

L’Observatori de Bioètica i
Dret de la Universitat de
Barcelona va alertar ahir
sobre els riscos de l’ús i la co-
mercialització de dades
personals de salut. La direc-
tora de l’Observatori, la ca-
tedràtica de dret María Ca-
sado, va presentar un docu-
ment titulat Bioètica i big
data en salut, que conclou
que l’explotació de les dades
sanitàries pot suposar una
“vulneració de la intimitat i
la confidencialitat”.

Aquest document es va
fer públic justament el dia
en què el Departament de
Salut va anunciar que ha
decidit excloure les em-
preses privades del seu
projecte Visc+ de transfe-
rència de dades sanitàries
dels pacients catalans als
centres d’investigació, un
projecte criticat per par-
tits polítics i comitès de
bioètica pel risc del lucre
il·lícit d’aquesta informa-
ció personal.

El projecte Visc+ és un
dels models analitzats
per l’Observatori de Bio-
ètica. Segons l’informe
presentat ahir, no n’hi ha
prou d’argumentar que
les dades es poden comer-
cialitzar perquè es pre-
serva l’anonimat ja que
“les tecnologies de dades
massives permeten acce-
dir a un gran volum de da-
des restringides”.

En vista d’aquesta
realitat, el document re-
ivindica una “cultura de
la privacitat” en un con-
text en què les dades
personals han esdevin-
gut un element estratè-
gic de la societat de la in-
formació. L’Observatori
de Bioètica recomana
“promoure, respectar i
garantir el dret a la inti-
mitat, especialment per
part de l’administració”.

El canvi d’orientació del
Visc+ va ser anunciat ahir
a través d’un comunicat
per l’Agència de Qualitat i
Avaluacions Sanitàries
(Aquas). Entre els canvis
introduïts hi ha que el fi-
nançament serà assumit
íntegrament pel govern
amb fons públics i que
tampoc es transferiran
dades a centres d’investi-
gació internacionals. ■

a Salut exclou els privats del projecte
d’explotació de dades sanitàries

Alerta del perill
d’usar les dades
dels pacients

Redacció
BARCELONA

SALUT

Maria Casado, directora de
l’Observatori de Bioètica
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Marcha atrás         
en la venta de 
datos sanitarios 
El Govern rectifica y no privatizará el historial 
de los pacientes con fines científicos

El TSJC defiende la actuación 
judicial en el proceso del ‘4F’ 
Cree que la instrucción fue «correcta y ajustada a derecho» y  la investigación 
de las presuntas torturas de los agentes archivada «suficente y adecuada» 

CRISTINA RUBIO BARCELONA 
El Departament de Salut se ha vis-
to obligado a rectificar a última ho-
ra y ha dado marcha atrás a su in-
tención de comercializar a empre-
sas privadas el historial de los 
pacientes catalanes con fines cien-
tíficos. Un controvertido proyecto 
que generó cierta desconfianza en-
tre la comunidad médica y los pa-
cientes por miedo a que se acaba-
ran haciéndose públicos los datos 
sanitarios.  

La presión política y social ha 
decantado la balanza y ha logrado 
que el Ejecutivo catalán modifique 
el llamado proyecto Visc+: en vez 
de sacar a concurso por ocho años 
la gestión de los datos de los pa-
cientes de forma anónima, con los 
que la Generalitat quería obtener 
unos 25 millones de euros, ahora 
la iniciativa se desarrollará a tra-
vés de una inversión que hará la 
Agencia de Calidad y Evaluación 
Sanitarias de Cataluña (AQuAS) y 
los datos irán destinados única-
mente a centros de investigación 
catalanes. 

En la nueva «reorientación» del 
proyecto, Salut y las entidades del 
SISCAT (sistema de salud público 
de Cataluña) podrán utilizar los 
datos sanitarios de los pacientes 
catalanes «como herramienta de 
análisis para mejorar la toma de 
decisiones y su capacidad de pla-
nificación, gestión y evaluación». 

 La AQuAS también será la res-
ponsable del establecimiento de la 
estrategia global de VISC+, de la 
aprobación de su código ético y de 
las políticas de transparencia y de 
seguridad. Asimismo, realizará el 
proceso de anonimización de los 
datos y la aprobación de las solici-
tudes de los estudios a realizar. 

«Tenemos digitalizados todos 
los datos relacionados con la ima-
gen radiológica, así como las dosis 
de radiación emitidas», y una in-
terpretación de estos datos «podría 
convertirse en una recomendación 
para toda la ciudadanía sobre los 
efectos nocivos o no del TAC», pu-
so como ejemplo el director de la 
Aquas, Josep Maria Argimon, en 
la presentación del llamado big 
data sanitario.  

Sin embargo, el punto conflicti-
vo del proyecto era el concurso 
que la Generalitat preveía abrir un 
concurso público a finales del año 
pasado para adjudicar la gestión 
de dichos datos a una empresa pri-
vada por un valor de 25 millones 
de euros. Esta privatización de los 

historiales clínicos de los pacientes 
fue lo que generó las primeras in-
certidumbres. De hecho, ICV-EUiA 
presentó una moción en el pleno 
de la cámara catalana y apoyada 
por todos los partidos, incluido 
CiU, para frenar la iniciativa y evi-
tar que el historial de los pacientes 
cayera en manos de laboratorios 
privados.  

A raíz de esta oposición en blo-
que de los grupos, el Govern se 
comprometió a impulsar un proce-
so participativo a través de la orga-
nización de unas jornadas abiertas 
a la ciudadanía en los próximos 
meses, que deberían de haber con-
tado con la participación de los co-
legios profesionales implicados. 

La Autoridad Catalana de Pro-
tección de Datos (ACPD) ya advir-
tió de que el proyecto para poner 
el big data sanitario a disposición 
de los centros de investigación 
puede comprometer el anonimato 
de los pacientes, un peligro cons-
tatado en un informe redactado en 
julio del año pasado.  

En dicho documento se alerta-
ba de la posibilidad de que los da-
tos inicialmente anónimos pudie-
ran acabar «haciendo identifica-

ble a una persona» en el big data 
sanitario gestionado por empre-
sas privadas. 

De hecho, ayer mismo el Obser-
vatorio de Bioética de la Universi-
tat de Barcelona (UB) alertó sobre 
los riesgos de utilizar y comercia-
lizar datos personales de salud a 
través del Plan Visc+ de la Gene-
ralitat y advirtió «que las tecnolo-
gías de datos masivas permiten ac-
ceder a un gran volumen de datos 
restringidos». Así, la entidad reco-
mienda «promover, respetar y ga-
rantizar el derecho a la intimidad, 
en especial por parte de la Admi-
nistración». 

GERMÁN GONZÁLEZ BARCELONA 
El tribunal que condenó a los pro-
cesados por el caso 4F «cumplió ri-
gurosamente con los estándares 
constitucionales exigidos para ven-
cer el derecho a la presunción de 
inocencia de los acusados» mien-
tras que el juzgado de instrucción 
que investigó la agresión a los 
agentes de la Guardia Urbana en 
sant Pere més Baix actuó «de for-
ma correcta y ajustada a la ley». 
Así lo consideró la Sala de Govern 
del Tribunal Superior de Justícia 
de Catalunya (TSJC) que ha defen-
dido la actuación de todos los jue-
ces y tribunales implicados en el 
llamado caso del 4F tras los ata-
ques recibidos después de la emi-
sión del documental Ciutat Morta. 
Además, el TSJC lamentó que las 
instituciones den credibilidad este 
audiovisual y a las declaraciones 
de «personas interesadas» sin exa-
minar las actuaciones. 

En un acuerdo judicial poco ha-
bitual por su defensa cerrada del 
estamento judicial, el TSJC recor-
dó que estas instituciones han creí-
do estas declaraciones «interesa-
das» sin que «se hayan examinado 
las resoluciones judiciales surgidas 
de un proceso que cumplió con to-
das las garantías exigibles». Por 
eso el TSJC lamentó las «descalifi-
caciones gratuitas que se han he-
cho de la juez de instrucción, el tri-
bunal sentenciador y el Tribunal 
Supremo (TS)» y subraya que la 
investigación y el acto del juicio 
oral «se realizaron con estricta ob-
servación de los derechos constitu-
cionales y legales de los acusados, 
especialmente el de defensa». 

Sobre las denuncias por maltra-

tos contra la policía que presenta-
ron cuatro de los condenados por 
el caso la Sala de Govern «fueron 
objeto de una investigación sufi-
ciente y adecuada que contó con la 
participación, como parte acusado-
ra, de los querellantes». Para el 
TSJC, en las denuncias por tortu-
ras se practicaron «las diligencias 
de instrucción que se estimaban 
oportunas, incluidas las solicitadas 
por la acusación particular» y fue-
ron archivadas tras una investiga-
ción judicial que dio pie a hasta 
900 folios de sumario. 

El acuerdo repasa exhausitva-
mente todo el juicio que acabó con 
la condena de los procesados y re-
cuerda que el tribunal escuchó el 
testimonio incriminatorio de tres 
guardias urbanos que acompaña-
ban al herido y de un cuarto que 
habló con los procesados en la co-
misaría, así como de vecinos y asis-
tentes a la fiesta frente a la que su-
cedieron los hechos. Además, indi-
ca que se tuvo en cuenta también 
el dictamen de los forenses, que 
apuntaron a la compatibilidad de 
las heridas sufridas por el urbano 
con el lanzamiento de una piedra, 
tesis que las defensas siempre han 
rebatido porque mantienen que el 
agente lo lesionó el impacto de una 
maceta que le lanzaron desde la 
finca ocupada. 

El TSJC también cree que la 
sentencia argumenta de forma 
«amplia» la condena respecto a Pa-
tricia Heras, la joven que se suici-
dó en un permiso penitenciario y 
cuyos poemas aparecen en el do-
cumental. El tribunal la identificó 
como integrante del grupo agresor 
por su «particularísima estética ca-

Fotograma del documental ‘Ciutat Morta’. 

pilar», con media cabeza con pelo ra-
pado simulando cuadros de ajedrez. 

La compañera de Heras, que apa-
rece en el documental, ha demanda-
do a la empresa Segur Ibérica por 
haberla despedido dos días después 
de emitirse el audiovisual por la ca-
dena pública catalana. Considera 
que la empresa ha vulnerado su de-
recho a la libertad de expresión e 
ideológica, así como discriminación 
por razón de género y orientación 
sexual. Por eso inició acciones judi-
ciales contra la empresa asesorada 
por el Col·lectiu Ronda.

Una agencia del 
Departament de Salut 
será quien gestione la 
información médica 

Todos los partidos, 
incluido CiU, 
rechazaron el plan 
en el Parlament

Ajuntament de Barcelona
Gerència d’Hàbitat Urbà

ANUNCI INFORMACIÓ PÚBLICA
Exp. núm. 14PL16194

La Comissió de Govern, en sessió celebrada el dia
17dedesembrede2014, adoptà el següent acord:

APROVAR inicialment, de conformitat amb l’ar-
ticle 68.1,a) de la Carta Municipal de Barcelona,
el Pla especial integral per a la protecció i desen-
volupament de la Casa Barangé situada al car-
rer de Monestir, núm. 22 i la plaça de Jaume II,
núm. 8, promogut pel Sr. Marcos Bernat Serra;
EXPOSAR-LO al públic pel termini d’un mes;
SOTMETRE’L al Consell Municipal per a la seva
aprovació definitiva; i DONAR-NE compte a la
Comissió d’Hàbitat Urbà i Medi Ambient.

La documentació restarà exposada al públic
pel termini d’un mes, als efectes de l’art. 23.1
del Reglament de la Llei d’Urbanisme, en el
Departament d’Informació i Documentació
de la Gerència d’Hàbitat Urbà, (Av. Diagonal,
núm. 230, planta segona. Horari d’aten-
ció al públic: consultar-lo en el lloc web:
www.bcn.cat/urbanisme, clicant “cita previa”).

Per tal de donar compliment al punt 2 del citat ar-
ticle 23, i als efectesdegarantir l’accéspermitjans
telemàtics, també podrà consultar-se en l’esmen-
tat lloc web, clickant: “Informació Urbanística;
Recerca de Planejament; Qualificacions i
Convenis: cercador de Planejament”.

Dins el termini esmentat, que començarà a
comptar a partir de l’última de les dues publi-
cacions obligatòries (en el Butlletí Oficial de la
Província de Barcelona i en un dels diaris demés
divulgació), podeu examinar-lo i presentar les
al·legacions que considereu pertinents.

Barcelona, 7 de gener de 2015

EL SECRETARI GENERAL, Jordi Cases i Pallarès
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SOCIEDAD

Cataluña da marcha atrás y no privatizará los
datos de salud de los pacientes
E. ARMORA / BARCELONA

Día 29/01/2015 - 18.21h

Modifica el proyecto VISC+ tras las fuertes presiones recibidas por políticos y sindicatos

INÉS BAUCELLS

Pacientes con cáncer reciben tratamiento en el hospital Vall d'Hebron

La Generalitat de Cataluña ha cedido finalmente a las presiones de partidos, sindicatos y comités de

bioética, y ha reorientado su proyecto VISC+, que contemplaba la cesión de datos personales de pacientes

a empresas privadas con fines científicos. Este jueves, coincidiendo con la presentación de un informe

sobre los riesgos del uso y la comercialización de los datos personales de salud en el contexto de las

tecnologías de datos masivos, la consejería de Salud ha anunciado que ha decidido excluir a empresas

privadas del proyecto VISC+ y que el proyecto será financiado íntegramente por el Govern con fondos

públicos. Se compromete, asimismo, a que la información de los pacientes solo se transferirá a centros de

investigación de Cataluña y no internacionales como se había apuntado inicialmentes, según informó en un

comunicado la Agencia de Calidad y Evaluaciones Sanitarias de Cataluña (Aquas, por sus siglas en catalán),

impulsora de la iniciativa.

En vez de sacar a concurso por ocho años la gestión de los datos de los pacientes catalanes de forma

anónima, con los que la Generalitat quería obtener unos 25 millones de euros, ahora el Proyecto VISC+ se

desarrollará a través de una inversión inferior a esta cantidad que realizará a través de la AQuAS y los datos

irán destinados a centros de investigación catalanes.

El Govern echa marcha atrás después de numerosas quejas de partidos políticos y comités de bioética por el

riesgo de lucro ilícito y vulneración de la privacidad que presentaba el proyecto en su formulación inicial.
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Estas presiones hicieron que a finales de octubre de 2014 el Parlament aprobara por unanimidad paralizar

el proyecto, que fue presentado públicamente en julio del año pasado.

Visc+ es un proyecto estratégico de la consejería de Salud y "dada su importancia y complejidad se

considera necesario contar con el máximo apoyo para su despliegue", apunta la Aquas. Añade que por este

motivo se ha apostado por redefinirlo.

En el comunicado, concreta que la Aquas ejercerá la gobernanza del proyecto, efectuará la inversión, lo

gestionará y operará y "será la responsable del establecimiento de la estrategia global", un ámbito que

incluye la elaboración de un código ético y de políticas de seguridad y transparencia.

"Al mismo tiempo, la Aquas realizará el proceso de anonimación de los datos y la aprobación de las

solicitudes de los estudios" que requieran el uso de información de los pacientes, precisa.

Inversión inferior a 25 millones

Explica, asimismo que, debido a la exclusión de empresas privadas del proyecto, "la inversión será

limitada", por lo que será menor a los 25 millones de euros inicialmente previstos para impulsar el proyecto.

"El despliegue del proyecto mediante esta fórmula podrá dar respuesta a un número limitado de estudios y

de menos complejidad de lo que se había previsto inicialmente", subraya.

Para la financiación, la Aquas optará a recursos provenientes del fondo Feder europeo y "otros fondos

competitivos que se puedan captar para obtener recursos adicionales".

El proyecto VISC+ tiene como objetivo relacionar la información de salud que se genera en Cataluña, según la

Generalitat, "de una manera totalmente anónima y segura", con el fin de impulsar y facilitar la

investigación, la innovación y la evaluación en ciencias de la salud.

El proyecto, que cuenta con el apoyo de la comunidad científica, fue presentado el pasado mes de julio por el

director y el presidente de la Agencia de Calidad y Evaluación Sanitarias de Cataluña, los doctores Antoni

Trilla y Josep Maria Argimon, tras lo cual surgieron múltiples críticas a la privatización de los datos

sanitarios de los pacientes catalanes.
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La Sala de Govern del Tribunal
Superior de Justícia de Catalunya
(TSJC) va defensar ahir el procés
judicial del cas del 4-F i va criticar
que les institucions donessin cre-
dibilitat al documental Ciutat Mor-
ta i a les declaracions de «persones
interessades» sense examinar les
actuacions. En un acord de la re-
unió de la seva Sala de Govern, el
TSJC surt al pas de la polèmica ge-
nerada per l'emissió a Televisió de
Catalunya del documental que
denuncia que els joves condem-
nats per deixar en coma un guàr-
dia urbà el 4 de febrer de 2006 a les
portes d'una festa en una finca
ocupada a Barcelona van ser víc-
times d'un muntatge policial i ju-
dicial. 

La sala de govern lamenta en el
seu acord les «desqualificacions
gratuïtes que s'han fet de la jut-
gessa d'instrucció, el tribunal sen-
tenciador i el Tribunal Suprem
(TS)» i subratlla que la investigació
i l'acte del judici oral «es van re-
alitzar amb estricta observació
dels drets constitucionals i legals
dels acusats, especialment el de
defensa». En aquest sentit, el TSJC
considera que «no és acceptable,
i molt menys si prové d'institu-
cions, que es doni credibilitat a un

document audiovisual o a les de-
claracions de persones interessa-
des sense que ni tan sols s'hagin
examinat les resolucions judicials
sorgides d'un procés que va com-
plir amb totes les garanties exigi-
bles». D'aquesta forma, l'escrit del
TSJC fa una velada referència a la
decisió de l'Ajuntament de Barce-
lona i del Parlament de dirigir-se a
la Fiscalia, després de l'emissió
del documental a la televisió pú-
blica, per demanar-li que reobri la
investigació del 4-F.

Els estàndards
Segons l'opinió de la sala de govern
del TSJC, el tribunal de l'Audièn-
cia de Barcelona que va jutjar el cas
«va complir rigorosament els es-
tàndards constitucionals exigits
per al venciment del dret a la pre-
sumpció d'innocència dels acu-
sats, sense perjudici de la llibertat
de crítica que pugui realitzar-se».
L'alt tribunal català manté també
que les denúncies per maltracta-
ments contra la policia que van
presentar quatre dels condem-
nats pel cas «van ser objecte d'u-
na investigació suficient i ade-
quada que va comptar amb la
participació, com a part acusa-
dora, dels querellants». Per al
TSJC, a les denúncies per tortures

es van practicar «les diligències
d'instrucció que s'estimaven opor-
tunes, incloses les sol·licitades per
l'acusació particular» i van ser ar-
xivades després d'una investigació
judicial que va donar peu a fins a
900 folis de sumari.

Respecte al tribunal que va con-
demnar els acusats, l'acord de la
sala de govern del TSJC recorda
que la sala va escoltar el testimo-
ni incriminatori de tres guàrdies
urbans que acompanyaven al fe-
rit i d'un quart que va parlar amb
els processats en la comissaria, així
com de veïns i assistents a la fes-
ta front a la qual van succeir els fets.
L'acord subratlla que el tribunal
jutjador va tenir en compte també
el dictamen dels forenses, que
van apuntar a la compatibilitat
de les ferides sofertes per l'urbà

amb el llançament d'una pedra, te-
sis que les defenses sempre han re-
batut perquè mantenen que l'a-
gent va ser ferit per un test llançat
des de la finca ocupada. En relació
amb la participació de Patricia
Heras, la jove condemnada pel 4-
F que es va suïcidar en un permís
penitenciari, l'acord de la Sala de
Govern del Tribunal Superior de
Justícia de Catalunya recorda que
la sentència «dóna una àmplia
resposta» a la tesi de la seva de-
fensa i que va ser identificada com
a integrant del grup agressor per la
seva «particularíssima estètica ca-
pil·lar», amb mig cap amb el pèl ta-
llat simulant quadres d'escacs. 

La denúnia
La CGT de Catalunya va presentar
ahir una denúncia a l'Oficina An-
tifrau de Catalunya per tal que re-
visi la concessió d'incapacitat per-
manent dels guàrdies urbans Víc-
tor Bayona i Bakari Samyang, im-
plicats en el cas 4-F i condemnats
per tortures en un altre cas. El se-
cretari general del sindicat, Er-

mengol Gassiot, va assegurar a
Catalunya Ràdio que hi ha prou in-
dicis per revisar les seves pen-
sions vitalícies. El secretari gene-
ral de la CGT va apuntar que la re-
visió de les prestacions la podria fer
l'Institut Nacional de la Seguretat
Social a partir d'una petició de
l'Ajuntament de Barcelona. Fa una
setmana el sindicat ja va portar cas
davant d'Inspecció de Treball per-
què es revisés.

«El que demanem és que es
revisi tot el procediment que ha
portat a una concessió d'una in-
validesa permanent absoluta en
aquests dos agents», va explicar el
secretari general del sindicat, Er-
mengol Gassiot, en una entrevis-
ta a Catalunya Ràdio. Gassiot va
apuntar que «qui ho podria revi-
sar és l'Institut Nacional de la Se-
guretat Social, el que passa és que
ho ha de fer a instàncies de dife-
rents institucions, i una d'elles po-
dria ser l'empresa, en aquest cas
l'Ajuntament de Barcelona, o una
altra podria ser la Inspecció de Tre-
ball». 

BARCELONA | EFE/DdG

El TSJC critica 
el Parlament per
veure creïble
«Ciutat Morta»

Recrimina a les institucions que donin
credibilitat a un documental sense examinar
primer les resolucions judicials del procés



El principal condemnat pel cas 4-F, Rodrigo Lanza, amb la seva mare, en una roda de premsa.  

ACN

El departament de Salut català
ha fet marxa enrere en el seu pro-
jecte de vendre a una empresa
privada, amb fins científics, les
dades sanitàries que genera la sa-
nitat pública i ara aquest aprofi-
tament el farà amb recursos pú-
blics a través de l'Agència de Qua-
litat i Avaluació Sanitàries de Ca-
talunya. Salut va anunciar ahir
«una reorientació estratègica» del

projecte VISC+, el mateix dia en
què l'Observatori de Bioètica i
Dret de la Universitat de Barcelo-
na va alertar en un informe dels ris-
cos de l'ús i la comercialització de
les dades personals de salut en el
context de les tecnologies de dades
massius.

El projecte
En comptes de treure a concurs
per vuit anys la gestió de les dades
dels pacients de forma anònima,
amb els quals la Generalitat volia
obtenir uns 25 milions d'euros,
ara el Projecte VISC+ es desenvo-
luparà a través d'una inversió que
farà l'Agència de Qualitat i Ava-
luació Sanitàries de Catalunya

(AQuAS) i les dades aniran desti-
nades únicament a centres d'in-
vestigació catalans. El projecte
VISC+ té com a objectiu relacionar
la informació de salut que es ge-
nera a Catalunya, segons la Ge-
neralitat, «d'una manera total-
ment anònima i segura», amb la fi-
nalitat d'impulsar i facilitar la in-
vestigació, la innovació i l'avalua-
ció en ciències de la salut. El pro-
jecte, que compta amb el suport de
la comunitat científica, va ser pre-
sentat el juliol passat pel director
i el president de l'AQuAS, Antoni
Trilla i Josep Maria Argimon, res-
pectivament, després de la qual
cosa van sorgir múltiples críti-
ques a la privatització de les dades.

BARCELONA | EFE/DdG

Marxa enrere en la privatització
de les dades sanitàries catalanes

La Generalitat preveia
obtenir uns 25 milions
d’euros amb la venda
d’informació a una empresa



La CGT denuncia a Antifrau 
la concessió d'incapacitat
permanent als guàrdies
urbans implicats en el cas 4-F

EDICTO
YO, CONCEPCIÓN DE LOS REYES ARIAS GALLEGO, notaria de Lloret de Mar, del Ilustre Colegio de Ca-
taluña, con despacho en Passatge Sant Pere número 6 1º, hago constar:

Que ante mí se tramita acta de notoriedad (número de protocolo 130)  instada por DOÑA CRIS-
TINA (o CRISTINA MARIA) CABAÑAS RODRÍGUEZ, D.N.I. 45.538.999-B y DOÑA CONCEPCION PAS-
CUAL SOLER, D.N.I. número 40.541.797-L,  para hacer constar un exceso de cabida de que es la
diferencia que consta en el Registro y la superficie actual real de la finca:
URBANA: FINCA URBANA, compuesta de una CASA, de planta baja y tres pisos, sita en Lloret de Mar, calle
San Pedro, números sesenta y tres y sesenta y cinco, hoy según catastro número 67; y según registro
de la Propiedad, de manera que en conjunta la total finca tiene una extensión superficial de unos mil seis-
cientos cincuenta y un metros, ocho decímetros, ochenta centímetros cuadrados, poco más o menos.
LINDANTE: por el frente, Oriente, con la calle de San Pedro; por la izquierda entrando, mediodía, con la
calle de la Oliva; por el fondo detrás, Poniente, parte con causahabientes de Bartolom Carreras y parte
con José Rafart, en esta última parte según los antiguos títulos lindaba con callejón o «torrentó»; - hoy
según catastro: al fondo, parte con la finca que tiene su acceso por la calle Vge. Loret, 17-21, referencia
catastral: 7168506DG8176N0001JO;  titular: DOÑA CRISTINA (o CRISTINA MARIA) CABAÑAS RODRÍ-
GUEZ y parte con finca que tiene su acceso calle Oliva, número 64, referencia catastral:
7168502DG8176N0001RO; titular: entidad mercantil «GUITART HOTELS, SOCIEDAD LIMITADA»; y  por
la derecha entrando, o sea por la izquierda saliendo con callejón sin nombre o «torrentó», hoy según ca-
tastro: a la derecha, entrando, parte con calle verge de Loreto (antes con callejón sin nombre o «to-
rrentó») y parte con la misma finca que tiene su acceso por la calle Vge. Loret, 17-21, referencia catastral:
7168506DG8176N0001JO;  titular: DOÑA CRISTINA (o CRISTINA MARIA) CABAÑAS RODRÍGUEZ.
INSCRITA en el Registro de la Propiedad Número Uno de los de Lloret de Mar, al Tomo 2.267, Libro 455,
Folio 78, Finca Registral Número 3.697 del archivo común.
Ello para acreditar por juicio de notoriedad que la superficie de la parcela de la finca descrita en realidad
tiene en realidad una superficie de mil novecientos noventa y seis metros con cuarenta decímetros
cuadrados (1.996,4 m2), por lo cual  se pide que se acredite el exceso de cabida de unos trescientos
cuarenta y cinco metros con veinticuatro decímetros cuadrados (345,24 m2), poco más o menos, que
es la diferencia entre el que consta en el Registro y la superficie actual real de la finca.
Durante el plazo de  veinte días desde el siguiente a aquel en que se haga esta notificación podrán com-
parecer ante mí los interesados para exponer y justificar sus derechos.
En Lloret de Mar a veintiocho de enero del año dos mil quince.
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POLÍTICA /

Los especialistas definen los
límites de la bioética en la
aplicación de los 'big data'

MAR BARBERÁ / BARCELONA

@GacetaMedicaCom

viernes, 30 de  enero de  2015 / 16:00

El Observatorio de Bioética y Derecho de la Universitat de
Barcelona ha alertado sobre los riesgos de utilizar y comercializar
información almacenada en bases de datos. La coordinadora del
Observatorio, María Casado, presentó el documento 'Bioética y big
data en salud: la explotación y comercialización de los datos
sanitarios de los usuarios de la sanidad pública', junto con Lídia
Buisan, médico y miembro del Observatorio y Maria Rosa Llàcer,
catedrática del Departamento de Derecho Civil de la Universidad de
Barcelona.

Su objetivo es crear una "cultura de la privacidad del paciente",
según Casado, en un contexto en el que la irrupción de las nuevas
tecnologías ha convertido los datos personales en un elemento
estratégico. Es el caso de la historia clínica compartida. Según Lídia
Bisan, "cuando se montó este sistema no se ofreció ningún tipo de
información ni a médicos ni a pacientes sobre qué datos se tenían
que compartir". Por lo tanto, "falta transparencia desde el inicio",
añadió.

El documento analiza desde la perspectiva de la bioética los
problemas de la explotación y la comercialización de datos de los
usuarios de la sanidad pública y pone de manifiesto que la
implementación de las tecnologías big data en el ámbito sanitario,
asociada a una eventual comercialización de estos datos, "impacta
directamente en el sistema sanitario y de la investigación y afecta
de pleno al ámbito privado de los ciudadanos". Según Llàcer, "hace
falta un permiso para la reutilización de los datos sanitarios, que
puede venir por ley, pero hace falta un consentimiento informado del
paciente". Y añadió que "se tiene que abrir un debate a la
transparencia, explicar cada paso a la ciudadanía para que pueda
tener más presencia en todo este proceso".

María Casado también se refirió al proceso de anonimización de
datos. "Si se dispone de la competencia técnica y de los medios
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necesarios, a partir de datos no personales se puede identificar una
persona", alertó. El debate, pues, se centra ahora en este punto:
hay que encontrar un fundamento que legitime el análisis de datos
personales de salud a gran escala porque, si no es así, se está
abriendo la puerta a usos no deseados de estos datos y queda bien
patente la vulnerabilidad del paciente.
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L'OBD-UB alerta dels riscos de

comercialitzar dades sanitàries

MAR BARBERÀ / BARCELONA

@GacetaMedicaCom

domingo, 01 de  febre ro de  2015 / 8:00

L'OBD-UB presenta un document que té com a objectiu  crear una
cultura de la privacitat del pacient

L'Observatori de Bioètica i Dret de la Universitat de Barcelona
(OBD-UB) alerta sobre els riscos d'utilitzar i comercialitzar
informació emmagatzemada en bases de dades sanitàries. La
coordinadora de l'Observatori, Maria Casado, catedràtica de Dret,
va presentar en roda de premsa el passat 29 de gener el document
titulat 'Bioètica i Big Data en salut: l'explotació i comercialització de
les dades sanitàries dels usuaris de la sanitat pública', juntament
amb Lídia Buisan, metge i membre de l'OBD-UB, i Maria Rosa
Llàcer, catedràtica del Departament de Dret Civil de la UB.

L'objectiu d'aquest document és crear una "cultura de la privacitat
del pacient", segons Casado, en un context on la irrupció de les
noves tecnologies ha convertit les dades personals en un element
estratègic. És el cas de la història clínica compartida. Segons Lídia
Bisan, "quan es va muntar aquest sistema no es va donar cap tipus
d'informació ni a metges ni a pacients de quines dades s'havien de
compartir". Per tant, "aquí hi ha una manca de transparència des de
l'inici perquè el ciutadà no sap què conté la seva història clínica i
n'és el titular", va afegir.

Protegir la informació sanitària

El document analitza, des de la perspectiva bioètica, els problemes
de l'explotació i la comercialització de dades dels usuaris de la
sanitat pública i posa de manifest que la implementació de les
tecnologies Big Data (tractament massiu de dades per mitjà
d'algoritmes matemàtics) en l'àmbit sanitari, associada a una
eventual comercialització d'aquestes dades, "impacta directament
en el sistema sanitari i investigador i afecta de ple a l'àmbit privat
dels ciutadans". Segons Maria Rosa Llàcer, "cal un permís per a la
reutilització de les dades sanitàries, que pot venir de la llei, però cal
un consentiment informat del pacient". I va afegir que "s'ha d'obrir
un debat a la transparència, explicar cada pas a la ciutadania
perquè pugui tenir més presència en tot aquest procés".
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Maria Casado també es va referir al procés d'anonimització de
dades. "Avui en dia no és suficient per protegir-les, ja que si es
disposa de la competència tècnica i dels mitjans necessaris, a partir
de dades no personals es pot identificar una persona". El debat,
doncs, es centra ara en aquest punt: cal trobar un fonament que
legitimi l'anàlisi de dades personals de salut a gran escala perquè, si
no és així, s'està obrint la porta a usos no desitjats d'aquestes
dades i queda ben palesa la vulnerabilitat del pacient. Com a
exemple de reutilització de dades, els membres de l'OBD-UB van
esmentar el projecte VISC+, de l'Agència de Qualitat i Avaluació
Sanitàries de Catalunya (AQuAS), que es nodreix de les diferents
bases de dades sanitàries dels pacients catalans i les transfereix
cap als centres de recerca.

Segons la coordinadora de l'OBD-UB, el document que han elaborat
no pretén rebutjar el nou model d'emmagatzemament massiu o Big
Data, sinó que vol alertar tant als pacients com als professionals de
l'àmbit sanitari i de la recerca dels riscos que comporta. A més, va
concloure, "l'aposta per la innovació no pot deixar de banda els
aspectes ètics i els drets fonamentals de les persones".

PROJECTE VISC+

L'Agència de Qualitat i Avaluació Sanitàries de Catalunya (AQuAS) ha anunciat

una modificació en el seu projecte VISC+, que té com a objectiu posar la

informació sanitària al servei de la recerca. Després de nombroses queixes de

partits polítics i entitats pel risc que suposa la vulneració de la privacitat de

dades sanitàries, l'AQuAS va dir que el finançament de l'arxiu serà assumit

íntegrament pel Govern i, atès que la inversió serà limitada, la informació dels

pacients només es transferirà a centres de recerca de Catalunya. A aquests

centres se'ls proporcionarà la informació sense que hagin d'assumir cap cost.

El nou enfocament del projecte donarà resposta a un nombre limitat d'estudis i

de menys complexitat que els previstos inicialment.
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Las  tecnologías  de  datos  masivos,  lo  que  conocemos

como  ‘big  data’,  nos  permiten  gestionar  y  abordar  el

trabajo  con  un  gran  volumen  de  datos  de  gran

complejidad. El sector sanitario es uno de los diversos

ámbitos en los que el ‘big data’ tiene plena aplica ción ,

ya  que  toda  la  información  generada  por  los  servicios

públicos de salud puede ser utilizada en la investigación

de nuevos fármacos, tratamientos o enfermedades.
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Sin  embargo,  este  nuevo  contexto  supone  riesgos  para  la

privacidad de  los  usuarios ,  como ha  puesto de manifiesto  el

Grupo de Opinión del Observatorio de Bioética y Derecho de la

Universidad  de  Barcelona  (http://www.pcb.ub.edu/bioeticaidret/)

(OBD), que ha elaborado el documento ‘Bioètica i Big Data en

salut:  l’explotació i  comercialització de les dades  sanitàries

dels usuaris de la sanitat pública ’ para alertar de los riesgos del

uso  y  comercialización  de  datos  personales  de  salud  en  el

contexto de las tecnologías de datos masivos (big data).

“Cuando  hay  intereses  económicos  tan  fuertes,  aunque  la

intención  sea  buena,  pueden  pasar  cosas  y  los  ciudadanos

tenemos que estar muy pendientes”, ha afirmado la directora del

OBD, la Dra. María Casado, que ha presentado el documento en

la  Facultad  de  Derecho  de  la  Universitat  de  Barcelona  (UB)

acompañada  por  la  Dra.  Maria  Rosa  Llàcer,  catedrática  del

Departamento de Derecho Civil de la UB, y la Dra. Lídia Buisan,

médica  anestesista  y  miembro  del  OBD,  coordinadoras  del

proyecto.

El documento apunta a la necesidad de abrir un debate social

informado y previo a ninguna decisión política para  usar  y

comercializar  estos  datos  en  el  ámbito  sanitario ,  y  la

vulneración de su  carácter  anónimo con la  aplicación de estas

tecnologías. Se han analizado diferentes modelos, como el VISC+

(Valorización  de  Información  del  Sistema  Sanitario  Catalán),

proyecto de la Generalitat de Catalunya para poner la información

sanitaria  a  disposición  de  los  ciudadanos,  las  empresas  y  la

investigación.

 

Vulneración de la intimidad

El  Observatorio  de  Bioética  y  Derecho  de  la  UB alerta  de  los

peligros de la potencial y real vulneración de la intimidad y la

confidencialidad  de  datos  personales  frente  a  los  usos  no

deseados  de  información  almacenada  en  bases  de  datos

sanitarios. Atendiendo a que la comercialización se justifica por el

hecho  de  volver  anónimos  los  datos,  el  documento  pone  en

evidencia que el ‘big data’ permite acceder a un gran volumen de

información  restringida.  “Con  los  datos  de  sexo,  fecha  de

nacimiento y distrito postal puedes saber al 90 por ciento quién es

una persona”, ha destacado la Dra. Casado.

Así,  el  objetivo  de  los  autores  es  crear  una  cultura  de  la

privacidad en un contexto en que los datos personal es se han

(/media/k2/items/cache/53bed31cb74891ae64a31e4c592ef86d_XL.jpg)

Alertan sobre los riesgos del uso y comercialización de datos personale... http://smartandhealth.com/index.php/noticias/item/150-alertan-sobre-lo...

2 de 6 03/02/2015 14:40



Big Data (/index.php/noticias

/itemlist/tag/Big Data)

Biomedicina

(/index.php/noticias

/itemlist

/tag/Biomedicina)
Biotecnología (/index.php/noticias/itemlist

(http://twitter.com/intent

/user?screen_name=S

mart_Health_) The first

details for the 2nd Health

and Welness Congress @

the @MW_Centre foresee

a high level agenda

goo.gl/a2xpGP

(http://t.co

/NiiU2aRrQw)
@ECHAlliance

Smart_Health_

(http://twitter.com/intent

/user?screen_name=S

mart_Health_)
.@ticbiomed: un

interlocutor imparcial en

el

#AsesoramientoTecnológi

co de #Salud que

promueve el desarrollo de

las #TICSalud .gl/mZZzTx

Valora este artículo (0 votos)

Twittear 0

La AIOM adquiere el primer
secuenciador de Andalucía capaz
de individualizar el diagnóstico
del cáncer (/index.php
/instituciones/item/133-la-aiom-
adquiere-el-primer-secuenciador-
de-andalucia-capaz-
de-individualizar-el-diagnostico-
del-cancer)

Al servicio del paciente
(/index.php/instituciones
/item/124-al-servicio-del-paciente)

convertido en un elemento estratégico de la socieda d de la

información ,  y  proponer  medidas  que  permitan  proteger  con

eficacia  los  derechos  de  los  afectados.  “Los  defensores  de  la

privacidad como valor no pretendemos ser una piedra en el zapato

del progreso, pero el ‘big data’ tiene que encajar en una sociedad

democrática en la que las personas tienen derecho a controlar su

propia información”, ha asegurado la Dra.Llàcer.

Atendiendo  a  las  recomendaciones  de  este  documento,  la

Generalitat  de  Catalunya,  a  través  de  la  Agència  de  Qualitat  i

Avaluació  Sanitàries  de  Catalunya  (http://aquas.gencat.cat/ca/)

(AQuAS),  ha rectificado y ha excluido a entidades privadas del

gran archivo de datos generado en el marco del proyecto VISC+

(http://aquas.gencat.cat/ca/projectes/visc/). Según ha publicado el

departamento de Salud en un comunicado, la AQuAS ha llevado a

cabo  una  reorientación  estratégica  del  proyecto,  que  se

desarrollará  únicamente  con  recursos  públicos  y  su  destino

quedará  restringido  a  centros  de  investigación  en  salud

acreditados en Catalunya.
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.

En la actualidad, las tecnologías de datos masivos permiten gestionar

y abordar el trabajo con un gran volumen de datos d e gran

complejidad. La necesidad de abrir un debate social  informado y

previo a ninguna decisión política para usar y come rcializar estos

datos en el ámbito sanitario, y la vulneración de s u carácter anónimo

con la aplicación de estas tecnologías, son los dos  ejes principales

que han impulsado la elaboración de un nuevo docume nto. Este

analiza diferentes modelos, como el VISC+ (Valoriza ción de

Información del Sistema Sanitario Catalán), proyect o de la Generalitat

de Cataluña para poner la información sanitaria a d isposición de los

ciudadanos, las empresas y la investigación.

.

UB / El documento Bioètica i big data en salut:

l’explotació i comercialització de les dades

sanitàries dels usuaris de la sanitat

pública describe los peligros de la potencial y real

vulneración de la intimidad y la confidencialidad

de datos personales frente a los usos no

deseados de información almacenada en bases

de datos sanitarios. Atendiendo a que la

comercialización se excusa o justifica por el

hecho de volver anónimos los datos, el

documento pone en evidencia que las tecnologías

de datos masivos permiten acceder a un gran

volumen de información restringida.

Así, el objetivo de los autores es crear una cultura

de la privacidad en un contexto en que los datos

personales se han convertido en un elemento

estratégico de la sociedad de la información, y proponer medidas que

permitan proteger con eficacia los derechos de los afectados. Las

recomendaciones del grupo se orientan a promover, respetar y garantizar el

derecho a la intimidad, en especial por parte de la Administración, e

incluyen principios como la transparencia y la rendición de cuentas,

necesarios para valorar los riesgos y beneficios en juego.

Bioètica i big data en salut: l’explotació i comercialització de les dades

sanitàries dels usuaris de la sanitat pública es el título del documento

elaborado por el Grupo de Opinión del Observatorio de Bioética y Derecho

de la Universidad de Barcelona (OBD) con la colaboración del Grupo de

Investigación en Derecho Privado, Consumo y Nuevas Tecnologías de la UB
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(GREDINT), que alerta de los riesgos del uso y comercialización de datos

personales de salud en el contexto de las tecnologías de datos masivos (big

data).

El nuevo documento está coordinado por la Dra. María Casado, directora

del OBD; la Dra. Maria Rosa Llàcer, catedrática del Departamento de

Derecho Civil de la UB, y la Dra. Lídia Buisan, médica anestesista y

miembro del OBD.

 .

El documento analiza, desde una perspectiva bioética, los problemas de la

reutilización de los datos sanitarios, una información estratégica y sensible

que exige una protección especial en el marco de un modelo creciente de

negocio en torno a la información personal.

La nueva publicación describe los peligros de la vulneración de la intimidad

y la confidencialidad de datos personales en los usos no deseados de

información almacenada en bases de datos sanitarios. Según el documento,

la ciudadanía queda carente de una cultura de la privacidad que le permita

comprender los efectos de acumular y rentabilizar la información personal

conánimo de lucro, una información que puede convertirse en una

herramienta para, por ejemplo, «denegar un servicio en función del perfil

personal». Por consiguiente, debería abrirse al público un debate en torno al

uso y comercialización de datos sanitarios personales.

Con el referente del principio de autonomía de las

personas, el documento revela que la

implementación de las tecnologías de datos

masivos en el ámbito sanitario, asociada a una

comercialización de los datos, afecta

directamente al sistema sanitario e investigador y

a la esfera privada de los ciudadanos. La apuesta

por la innovación no puede dejar de lado los

aspectos éticos y los derechos fundamentales de

las personas, por lo que sería preciso garantizar

la protección de los ciudadanos en el contexto de

los nuevos avances en tecnología. Así pues, es

necesario tomar medidas respecto a la aplicación

de las tecnologías de datos masivos en salud, a fin de garantizar el ejercicio

de los derechos y las decisiones libres e informadas de todas las personas

implicadas en el cambio de paradigma que suponen las nuevas tecnologías

de la información.

.

La labor del Observatorio de Bioética y Derecho de la UB (OBD) se basa en

una concepción flexible y pluridisciplinaria de la bioética, enmarcada en el

respeto a los derechos humanos reconocidos, que tiene por objetivo

suministrar argumentos para fomentar la autonomía de los ciudadanos en la
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Dra. Lídia Buisan Dra. María Casado

Dra. Maria Rosa Llàcer privacidad en salud

toma de decisiones y contribuir a la construcción de una sociedad más

transparente y democrática.

En este contexto, una de las líneas de trabajo del OBD es analizar las

implicaciones éticas, sociales y jurídicas de las nuevas tecnologías y los

problemas biotecnológicos y biomédicos, e incidir en el diálogo entre la

universidad y la sociedad para generar un debate social plural y

contrastado. El Grupo de Opinión surgido en 1996 en el seno del OBD es

autor de un total de veintidós documentos que identifican problemas,

contrastan argumentos y proponen recomendaciones de consenso sobre

temas de actualidad de gran interés social.

.
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Bioètica i Big Data en salut: l’explotació i comercialització de les dades sanitàries dels
usuaris de la sanitat pública

És el títol del document elaborat pel Grup d’Opinió de l’Observatori de Bioètica i Dret de la Universitat de
Barcelona (OBD), amb la col· laboració del Grup de Recerca en Dret Privat, Consum i Noves Tecnologies
de la UB (GREDINT), que alerta dels riscos de l´ús i comercialització de dades personals de salut en el
context de les tecnologies Big Data.
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La Generalitat da marcha atrás en la venta de datos  sanitarios anónimos
Publicado el 29 enero 2015 de Dempeus per la salut pública

Salud no adjudicará la gestión de la información sensible a una empresa privada

La Generalitat planea vender datos sanitarios anónimos al sector privado

La presión social y la desconfianza ciudadana han obligado a la Generalitat

a dar marcha atrás en su plan para vender datos sanitarios anónimos a

empresas públicas o privadas con fines, a priori, “científicos”. El proyecto,

de nombre VISC+, pretendía adjudicar la gestión de la información

sensible de salud -previo proceso de despersonalización- a una empresa

privada por un valor aproximado de 25 millones de euros. Bajo la tutela de

la Agencia de Calidad y Evaluación Sanitarias de Cataluña (AQUaS),

encargada del proyecto, esa compañía sería la encargada de la

comercializar con los datos y venderlos a otras empresas interesadas para

investigaciones científicas. Sin embargo, el VISC+ chocó de bruces con un

alud de críticas que culminó con una moción en el Parlament para frenar

el proyecto temporalmente.

Salud ha tenido que recular y reorientar el proyecto para sacar adelante un plan que contaba hasta con un informe

poco favorable de la Autoridad Catalana de Protección de Datos (APDCAT), que ponía en tela de juicio que los

datos convertidos en anónimos no pudiesen volver a personalizarse a través de algún programa informático. Pese

a que el AQUAS aseguró, por activa y por pasiva, que era casi imposible que se descubriese de quién era la

información anonimizada, Salud no convenció ni a los ciudadanos, ni a los sanitarios, ni a los partidos políticos.

De hecho, hasta el Síndic de Greuges, Rafael Ribó, decidió abrir una investigación de oficio “para analizar las

repercusiones tanto de una eventual venta de datos sanitarios, como de las consecuencias prácticas y éticas de la

acumulación de datos de carácter personal referentes a la salud”

La inversión para llevar a cabo el proyecto provendrá de recursos propios”, ha asegurado el AQUAS en un

comunicado, en el que confirma que se reorientará el proyecto “para contar con el máximo apoyo”. El

departamento de Salud da marcha atrás y no sacará a concurso la gestión de los datos, una de las peticiones más

demandadas por los actores sociales, que no entendían por qué no podía hacerse cargo la propia institución del

control de esta información como hasta ahora.

Otro de los cambios que llevará a cabo el AQUAS en su proyecto es que limitará la cesión de esta información

sensible sólo a centros catalanes. “Ya que la inversión será limitada, los destinatarios del proyecto se restringen a

los centros de investigación acreditados en Cataluña”, apunta Salud. Lo que no ha explicado el Departamento es si

se trata exclusivamente de centros de investigación públicos o también de titularidad privada.

La decisión de Salud de no externalizar la gestión del proyecto y limitar la cesión de los datos anónimos ha

coincidido justamente con la presentación de un documento del Observatorio de Bioética y Derecho de la

Dempeus per la salut pública
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Universidad de Barcelona (UB) sobre la explotación y comercialización de los datos de los usuarios de la sanidad

pública. La directora del Observatorio y una de las coordinadoras del documento, María Casado, ha explicado que

precisamente el VISC+ fue “el elemento detonante inmediato” para publicar el análisis.

Aunque Casado y las otras dos coordinadoras del documento —la doctora Lidia Buisán y la catedrática de derecho

civil de la UB, María Rosa Llàcer— han reconocido que no han tenido tiempo material de analizar en profundidad

los cambios del VISC+ —el comunicado de Salud se publicó apenas dos horas antes de la presentación del

documento—, si han valorado de forma positiva las modificaciones, aunque “no son suficientes”.

En el documento, los investigadores han alertado de que los procesos de anonimización de los datos —una de las

bases sobre las que se asienta el VISC+ y que tanto han puesto en duda los actores sociales— “ya no garantizan la

irreversibilidad”, es decir, que es posible que se pueda reidentificar a los pacientes. “Recurrir a la anonimización

para defender el proyecto es un supuesto arriesgado, imprudente, ingenuo e incluso perverso porque lo de ser

anónimo es muy relativo. Cruzando datos con otras bases de datos no se puede asegurar que se mantenga el

anonimato. Habiendo medios técnicos, dinero y una motivación, se puede reidentificar”, ha zanjado Casado.

Los investigadores también han insistido en “exigir que se solicite y se obtenga consentimiento expreso de los

usuarios para la utilización de sus datos de salud con fines diferentes a aquellos para los que se obtuvieron”. En el

caso de la información sensible que contienen las historias clínicas, los pacientes ceden sus datos con el fin de

facilitar el ejercicio de la asistencia sanitaria en el sistema público, un propósito diferente al que propone el

VISC+, por lo que sería necesario un consentimiento específico para ello.

El Observatorio ha instado a abrir “un debate parlamentario y social” para repensar el proyecto desde el inicio, de

manera que se establezcan más mecanismos de control en la seguridad y tratamiento de los datos y se asegure que

se evitará la comercialización de esta información sensible siempre y cuando “no cuente con el consentimiento

expreso y no prevea de forma clara la manera en que el beneficio revierta a los ciudadanos”.

más información

La Generalitat planea vender datos sanitarios anónimos al sector privado

El Síndic investiga la venta de datos sanitarios que planea Salud

La venta de los datos de la sanidad pública enerva a los expertos

Fuente: El País
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Jueves, 29 de enero de 2015, a las 15:27

REACCIONES AL EL PROYECTO VISC+

El documento describe los peligros de "la potencial  y real vulneración de la intimidad”

Redacción. Barcelona
El Observatorio de Bioética y Derecho de la Universidad de Barcelona (UB) ha alertado sobre los riesgos
del uso y la comercialización de datos personales de salud en el contexto de las tecnologías de datos
masivos.

La directora del Observatorio, la catedrática de Derecho María Casado, ha presentado hoy el documento
titulado "Bioética y 'big data' en salud: la explotación y comercialización de los datos sanitarios de los
usuarios de la sanidad pública".

El documento describe los peligros de "la potencial y real vulneración de la intimidad y la confidencialidad
de datos personales por los usos no deseados de información almacenada en bases de datos sanitarias".

El  trabajo del  observatorio se  ha hecho público  el  mismo día  en que el  Departamento de Salud  ha
anunciado que da marcha atrás en su proyecto VISC+ y ya no sacará a concurso la venta de los datos
sanitarios,  de  forma  anónima,  de  los  catalanes,  sino  que  los  explotará  una  agencia  pública  para
compartirlos únicamente con los centros de investigación de Cataluña.

Precisamente,  el  estudio  analiza  diferentes  modelos,  como  el  proyecto  VISC+  (Valorización  de
Información del Sistema Sanitario Catalán) y argumenta que "la comercialización se excusa o se justifica
por el hecho de anonimizar los datos", pero advierte "que las tecnologías de datos masivas permiten
acceder a un gran volumen de datos restringidos".

El documento reivindica crear una "cultura de la privacidad" en un contexto en que los datos personales
se han convertido en un elemento estratégico de la sociedad de la información.
El Observatorio de Bioética recomienda "promover, respetar y garantizar el derecho a la intimidad, en
especial por parte de la administración",  e incluye principios como "la transparencia y la rendición de
cuentas, necesarios para valorar los riesgos y beneficios en juego".

El  documento analiza, desde una perspectiva bioética, los problemas de la reutilización de los datos
sanitarios, "una información estratégica y sensible que exige una protección especial en el marco de un
modelo de negocio creciente en torno a la información personal".

Según  el  documento,  "la  ciudadanía  queda  carente  de  una  cultura  de  la  privacidad  para  poder
comprender los efectos de la acumulación y rentabilización de la información personal  con ánimo de
lucro, una información que puede convertirse en una herramienta que permita, por ejemplo, denegar un
servicio en función del perfil personal".

Por  tanto,  según el  Observatorio,  "habría que  abrir  a  la  ciudadanía  un  debate en  torno  al  uso y  la
comercialización  de  datos  personales  sanitarios".  "La  implementación  de  las  tecnologías  de  datos
masivas en el ámbito sanitario,  asociada a una comercialización de los datos, afecta directamente al
sistema sanitario e investigador y la esfera privada los ciudadanos", añade el documento.

Los autores también opinan que "la apuesta por la innovación no puede dejar de lado los aspectos éticos
y los derechos fundamentales de las personas" y piden "garantizar la protección de los ciudadanos en el
contexto de los nuevos avances en tecnología".
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OBSERVATORIO DE BIOÉTICA Y DERECHO

Expertos de la UB alertan
sobre el uso y
comercialización de datos
personales
Consideran real el peligro de vulneración de la int imidad y de la
confidencialidad. La información puede servir para,  por ejemplo,
denegar servicios según el perfil individual.

Redacción. Barcelona | dmredaccion@diariomedico.com   |  30/01/2015 00:00

  Twittear 11

El Grupo de Opinión del Observatorio de Bioética y Derecho (OBD) de la

Universidad de Barcelona (UB), con la colaboración del Grupo de Investigación de

Derecho Privado, Consumo y Nuevas Tecnologías, alertó ayer de los riesgos del

uso y la comercialización de datos personales de salud en el contexto de las

tecnologías de datos masivas en un informe titulado Bioética y Big Data en salud: la

explotación y comercialización de los datos sanitarios de los usuarios de la sanidad

pública.

El documento está coordinado por María Casado, directora del OBD; María Rosa

Llácer, catedrática del Departamento de Derecho Civil de la UB, y Lidia Buisan,

médica anestesista y miembro del OBD.

El VISC+ y otros

El estudio analiza diferentes modelos, como el proyecto catalán VISC +, y describe

los peligros de la potencial y real vulneración de la intimidad y la confidencialidad

de datos personales por los usos no deseados de información almacenada en

bases de datos sanitarios. Atendiendo a que la comercialización se excusa o se

justifica por el hecho de anonimizar los datos, el documento pone en evidencia que

las tecnologías de datos masivas permiten acceder a un gran volumen de datos

restringidos. El objetivo de los autores, según informaron en rueda de prensa, es

crear una "cultura de la privacidad en un contexto en el que los datos personales se

han convertido en un elemento estratégico de la sociedad de la información, y

proponer medidas que permitan una garantía efectiva de los derechos de los

afectados". Las recomendaciones del grupo se orientan "a promover, respetar y

garantizar el derecho a la intimidad, en especial por parte de la Administración, e

incluyen principios tales como la transparencia y la rendición de cuentas,

necesarios para valorar los riesgos y beneficios en juego".

Según se expone en el documento, la información clínica puede convertirse en una
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herramienta que permita, por ejemplo, "denegar un servicio en función del perfil

personal". Por tanto, "habría que abrir a la ciudadanía un debate en torno al uso y

la comercialización de datos personales sanitarios".

Los autores también defienden que "la apuesta por la innovación no puede dejar de

lado los aspectos éticos y los derechos fundamentales de las personas y habría

que garantizar la protección de los ciudadanos en el contexto de los nuevos

avances en tecnología". Por ello sugieren que se tomen medidas sobre la

aplicación de las tecnologías de datos masivas en el ámbito de la salud a fin de

asegurar "el ejercicio de los derechos y las decisiones libres e informadas de todas

las personas implicadas".

Hay que recordar que la Autoridad Catalana de Protección de Datos estudió el

proyecto de Big Data catalán y concluyó que requería más concreción, teniendo en

cuenta "la casuística amplia y diversa que se puede dar en relación con los clientes

potenciales, las finalidades previstas, los servicios ofrecidos y los archivos que

serían fuente de información". Posteriormente el Departamento de Salud decidió

tener en cuenta las observaciones de Protección de Datos.

El 'Big Data' catalán será de uso público

La Agencia de Calidad y Evaluación Sanitarias de Cataluña anunció ayer, tres

horas antes de la presentación del informe de la UB, que su proyecto de Big

Data, llamado VISC+, irá destinado únicamente a centros de investigación y a

centros sanitarios públicos. "El Proyecto VISC + es un proyecto estratégico del

Departamento de Salud y, dada su importancia y complejidad, se considera

necesario contar con el máximo apoyo para su desarrollo. Es por este motivo

que después de unos meses de trabajo la Agencia ha decidido llevar a cabo

una reorientación estratégica del proyecto", reza su comunicado.
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POLÍTICA

Las SS.CC. piden que los
biosimilares no sean una traba
para la innovación
JUAN PABLO RAMÍREZ / MADRID

Las sociedades científicas coinciden en que la llegada de nuevos productos
puede suponer un elemento de ahorro, pero advierten de que no deben primar
los criterios economicistas por encima de la evidencia científica.

Ver video de la noticia

POLÍTICA

La Aemps despeja las dudas sobre
el uso del biosimilar

J.R-T. / MADRID

La directora de la Agencia Española
del Medicamento (Aemps)
aprovechó la jornada para defender
los estándares de calidad de estos
fármacos y desterrar las dudas que
puedan existir sobre las normativas
que los legislan.

ESPECIALIZADA

Los antagonistas de los receptores
del glutamato, esperanza en
depresiones graves

JOSÉ A. RODRÍGUEZ / BARCELONA

Un derivado de la ketamina, un
antagonista de una fracción de los
receptores NMDA del glutamato,
mejora "en unos 40 minutos los
síntomas depresivos" de los
pacientes con trastorno bipolar o que
sufren depresiones graves y
recurrentes.
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POLÍTICA

"Cada vez que sale un nuevo
medicamento creamos unas
ansias desmedidas"

J. R-T / LA RIOJA

José Ignacio Nieto es
ya un veterano al
frente de la salud
riojana. Con la vista
puesta en las
elecciones

autonómicas, el consejero hace balance de esta
última legislatura.

POLÍTICA

"El ministerio debe controlar el
umbral mínimo de gasto
sanitario por habitante"
L.B./C.M.LÓPEZ / MADRID

"El hecho de que existan competencias delegadas a
las comunidades autónomas, no debe significar que
el resultado vaya en contra de la equidad de los
ciudadanos".

Ver video de la noticia

POLÍTICA

"Medir lo que hacemos es clave,
para saber si lo estamos
haciendo bien"
L.B./C.M.LÓPEZ / MADRID

Virar hacia una medicina generalista en los centros
hospitalarios es una necesidad de la que son firmes
defensores los internistas.

Ver video de la noticia

ESPECIALIZADA

Primer implante de oído medio
que permite RM

GM / MADRID

La Clínica Universidad de
Navarra (CUN) ha
realizado con éxito el
primer implante de oído
medio de última
generación en España
indicado para personas

con pérdidas auditivas no severas que, además de
mejorar el sonido, permite al paciente someterse
posteriormente a resonancias magnéticas (RM).
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almacenada en bases de
datos.

ESPECIALIZADA

Un estudio de la Ricet descubre
por qué el tripanosoma es capaz
de escapar al sistema inmune
gracias a cambios en VSG

GACETA MÉDICA / MADRID

Este hallazgo podría ser
útil ahora en otras
enfermedads troopicales
como las provocadas por

plasmodium y gardia.

CATALUÑA

L'OBD-UB alerta dels riscos de
comercialitzar dades sanitàries
MAR BARBERÀ / BARCELONA

L'Observatori de Bioètica i
Dret de la Universitat de
Barcelona (OBD-UB)
presenta un document on
analitza, des de la
perspectiva bioètica, els
problemes de l'explotació i
la comercialització de

dades dels usuaris de la sanitat pública.

MADRID

En marcha la primera Unidad
Multidisciplinar de Linfomas

GM / MADRID

El Hospital Universitario
Fundación Jiménez Díaz
(Hufjd), integrado en la
red sanitaria pública de la
Comunidad de Madrid,
acaba de poner en
marcha la Unidad
Multidisciplinar de

Linfomas, centrada en el diagnóstico y tratamiento de
todas las variantes de este tipo de tumor que se
origina en el sistema linfático.

POLÍTICA

Proponen mejorar la gestión de
las reclamaciones como garantía
de calidad

E.M.C. / MADRID

Las urgencias son una de
las áreas asistenciales
donde mayor es el riesgo
para la seguridad de los
pacientes. La saturación

en estas áreas incrementan el riesgo de error
humano y el aumento de la morbimortalidad.

trabajar en urgencias
ALMUDENA FERNÁNDEZ / MADRID

Las tres sociedades de primaria se
reunirán con la Consejería de Salud
de Andalucía los primeros días de
febrero para abordar la resolución del
Servicio Andaluz de Salud (SAS) de
establecer que sólo los médicos con
título de especialista en medicina
familiar y comunitaria puedan
trabajar en los servicios de urgencias
hospitalarias.

ESPECIALIZADA

Estudian nuevas vías de
administración para la adrenalina
y los corticoides

ROCÍO CHIVA / MADRID

Estos ensayos clínicos en marcha
buscan facilitar el tratamiento de la
anafilaxia y la esofagitis eosonofílica,
respectivamente

POLÍTICA

Las aseguradoras admiten ajustes
pero rechazan recortes en la

Twitter
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