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RESUMEN Introduccién y objetivo: El presente texto aborda los aspectos mas significativos para compartir
datos de investigacion del area de otorrinolaringologia en el contexto de la ciencia abierta
como ecosistema. Su objetivo es ofrecer una mirada panoramica que ayude al investigador a
gestionar sus datos como parte de la ciencia enriquecida. Método: Se efectud una revision
bibliografica y de la propia experiencia en el campo de los datos de investigacién. Resultados:
Se ofrecen los pilares basicos para alcanzar el éxito: sus dimensiones, politica, técnica y las
capacidades necesarias. Discusion: Las tareas de hacer disponibles los datos deben estar
reconocidas como parte del curriculo del investigador porque documentarlos para que sean
reutilizables es una tarea altamente especializada y laboriosa. Conclusiones: Se considera
que estamos en un momento crucial para comenzar a compartir datos, pues se esta plan-
teando en todos los escenarios de politica cientifica como en la Unién Europea a través de la
European Open Science Computing.

PALABRAS CLAVE gestién de datos de investigacion; ciencia abierta; nube cientifica europea abierta; comunica-
cion cientifica y difusion; publicaciéon en acceso abierto; otorrinolaringologia

SUMMARY Introduction and objective: The present text addresses the most significant aspects to share
research data in otolaryngology in the context of open science as an ecosystem. Its aim is to
offer a panoramic view that helps the researcher to manage their data as part of enriched
science. Method: A bibliographical review and of the own experience in the field of the investi-
gation data was performed. Results: The basic pillars for success are offered: its political, tech-
nical and necessary capacities. Discussion: The tasks of making data available should be rec-
ognized as part of the researcher's curriculum because documenting them to be reusable is a
highly specialized and time-consuming task. Conclusions: It is considered that we are at a
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crucial moment to begin to share data. It is being considered in all scientific policy scenarios
as in the EU through the European Open Science Computing.
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INTRODUCCION

La ciencia abierta es una de las revoluciones
mas recientes en la investigacion. Son tales los
cambios que ha incorporado en la comunica-
cion cientifica, que algunos la comparan con la
aparicion de la imprenta moderna de Guten-
berg, quien en el siglo XV introdujo los tipos
moviles para producir copias multiples. Junto
con la aplicacion de tecnologias de comunica-
cion e informacion en el siglo XX, la ciencia se
esta produciendo en este siglo XX| de manera
diferente, lo que se ha denominado enhanced
science o ciencia enriquecida [1]. Se sostiene
sobre tres pilares ligados indisolublemente:
tecnologia, colaboracion y apertura.

El presente texto se adentra en la ultima de sus
caracteristicas, la disponibilidad de sus resul-
tados, concretamente de los datos de investi-
gacion. Aporta ciertas claves para el area de la
otorrinolaringologia, dado que la medicina cli-
nica encabeza este movimiento segun eviden-
cian los datos del Data Citation Index (Figura

1).
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Figura 1. Distribucion de registros por disciplina en Data
Citation Index. Fuente: Torres-Salinas D, Martin-Martin, A,
Fuente-Gutiérrez E. Analysis of the coverage of the Data
Citation Index — Thomson Reuters: disciplines, document
types and repositories. Rev Esp Doc Cient. 2015; 37 (1):
e036.

UN ECOSISTEMA DE CIENCIA ABIERTA

LA GESTION DE LOS DATOS

Pero la ciencia no es patrimonio exclusivo de
cada una de las disciplinas en que los investi-
gadores la desarrollan. Conforma un ecosis-
tema, o sea un entramado social en el que in-
teractuan distintos grupos de interés. Como
documentalistas, en este texto los autores
aportamos una vision desde la perspectiva de

las ciencias sociales: la sociologia cientifica.
De hecho, ya participamos activamente en la
primera vez que se experimentaron las conse-
cuencias sociales de los movimientos open.
Desde su fundacion en 2003 formamos parte
del archivo internacional que da acceso abierto
a las publicaciones sobre Library and informa-
tion sciences, e-LIS (http://eprints.rclis.org).
Ahora, enfrentados a la liberacion de datos de
investigacién, observamos de nuevo los tres
polos que ya dominaron la infraestructura so-
ciotécnica que se necesita para alcanzar el
éxito [2-4]: la dimensién politica, la dimensién
técnica y la capacitacion profesional.

Una vez contextualizado este escenario, de
gran envergadura, pasemos a revisar en con-
creto qué significa. Los datos cientificos se de-
finen como aquellos que se producen durante
un proceso de investigacién [5], y adoptaran
diferentes formas segun la disciplina. Obvia-
mente los datos derivados del CERN no pue-
den compararse con los de la investigacion
histérica en archivos, pero todos son datos de
investigacion [6].

Sin embargo, no todos pueden disponerse en
abierto, por lo que se recomienda que sean tan
abiertos como sea posible (as open as possi-
ble). La razén es que ciertos resultados de investi-
gacién se encuentran en vias de explotacion, incluso
comercial, y otros son de imposible anonimizacion o
resultan criticos para la seguridad de los paises. Por
ello, algunos quedaran siempre ocultos. Mas
alla de excepciones, en estos momentos son
reclamados para el procomun los datos gene-
rados con financiacion publica [7]. Para regular
la situacion aparecen las llamadas politicas so-
bre los datos de investigacion. Como hemos
comentado, hasta el momento se estaban apli-
cando para las publicaciones (acceso abierto),
pero ahora comienzan a extenderse a los da-
tos. Se trata de normas o recomendaciones de
instituciones y revistas, y también clausulas en
las convocatorias de financiacién, que hacen
referencia a la necesidad de disponer en
abierto los datos o al menos mencionar cual
sera su gestion durante y al finalizar la investi-
gacion; lo que se denomina planes de gestién
de datos. Como consecuencia, las publicacio-
nes y los datos, como resultados de una inves-
tigacion, estan sujetos a requerimientos que
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pueden llegar a ser una obligacion exigible le-
galmente.

El acceso a los datos se erige como la verda-
dera revolucion de la que hablabamos. Los be-
neficios de disponer de los datos son aprecia-
dos por investigadores, financiadores,
revistas, instituciones... [8]. No sélo promueve
la difusién de nuestros hallazgos, lo que ya ha-
cian las publicaciones; abrir los datos permiti-
ria alcanzar el suefo de la validacion o certifi-
cacion de la ciencia. Seria posible reproducir
los experimentos si estuvieran bien documen-
tados. Esto situa la gestion de los datos y su
apertura en el centro del problema. Para que
un dato se considere abierto debe cumplir con
ciertos requisitos, que se resumen en los prin-
cipios FAIR —en castellano: encontrables, ac-
cesibles, interoperables y reutilizables—, y que
Eva Méndez [9] completa con dos «rr» mas,
reproducibles y confiables (reliables). Esta pro-
puesta apareci6 en 2014 de la mano de
Forcell, organizacién que esta innovando en
el area cientifica
(https://www.force11.org/node/6062) y que ha
sido recogida por la European Open Science
Cloud
(https://webcast.ec.europa.eu/european-open-
science-cloud-summit), una infraestructura fe-
derada orientada a la ciencia europea. La ver-
dadera transformacion se produce al situar los
datos en protagonistas del proceso investiga-
dor, de la adquisicion del conocimiento y en el
motor la economia. Los datos seran el petréleo
del futuro, auguran politicos y pensadores...
Cumplir estos principios implica una miriada
de acciones por parte de actores muy diferen-
tes, lo que nos conduce a la segunda de las
vertientes enunciadas: la dimension técnica o
el cdmo se gestionan los datos, por lo que la
figura del documentalista senso lato es mas
necesaria que nunca. Ya vimos que los planes
de gestidn de datos que se redactan en el mo-
mento de la solicitud de financiacién los con-
vierten en protagonistas desde los inicios.
Pero los datos pasan por etapas muy diferen-
tes durante el ciclo de vida de su conservacion,
tal y como muestra la Figura 2, aplicada al area
médica.

Siguiendo el esquema, durante el disefo del
experimento el investigador busca y evalua los
datos existentes. Para solicitar financiacion,
existen agencias que exigen un plan de ges-
tion de datos que indique los datos que va a
generar y como los va a gestionar. Para ello,
existen herramientas técnicas como DMP o
PAGODA y ejemplos hechos publicos por

DMPtool
(https://dmptool.org/public_dmps?e=z&public
%3Apage=1&s=a).
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Figura 2. Datos en el ciclo de vida de la investigacion. Las
etapas esenciales para toda la investigacion médica y de
salud estan representadas en azul, mientras que otros pro-
cesos especificos del tipo de investigacién se indican en
verde Fuente: National Health and Medical Research
Council, NHMRC Statement on Data Sharing [sede Web].
Australia: National Health and Medical Research Council;
2017 [actualizada el 28 de junio de 2017; acceso 5 de julio
de 2017]. Disponible en: http://www.nhmrc.gov.au/grants-
funding/policy/nhmrc-statement-data-sharing.

Durante el desarrollo de la investigacion tam-
bién existen tareas de gestion, que han sido
predisefiadas en el plan mencionado. Por
ejemplo, los datos se compartiran con el
equipo, para lo que se pueden utilizar herra-
mientas de almacenamiento en la nube como
Dropbox, como la red institucional o como los
sistemas de gestion integral. En el caso de da-
tos sensibles como los sanitarios, se debe te-
ner especial cautela para compartirlos. Debe
asegurarse desde el inicio la anonimizacion de
los sujetos, la integridad de la informacién y no
utilizar dispositivos portables, dado que es facil
perderlos. Usar herramientas de usuario de la
nube puede dar lugar a problemas legales, por
lo que se recomiendan opciones mas profesio-
nales. Un ejemplo de servicios proporcionados
por la propia institucién es la Universidad de
Bristol [10] que pone a disposicion de sus in-
vestigadores la Research Data Storage Facility
(https://www.acrc.bris.ac.uk/storage.htm).

Mientras que para la gestion integral de datos
existen herramientas en la nube especializa-
das (Dataverse —https://dataverse.org— o
Figshare —https://figshare.com/—) que permi-
ten mantenerlos sin publicar en esta etapa del
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proyecto. En cualquiera de los casos en esta
fase se empieza a documentarlos y describir-
los con metadatos.

Por ultimo, una parte de estos datos seran he-
chos publicos, especialmente si han obtenido
financiacion publica o si lo requiere la revista
donde se publican los resultados. En la fase de
dar acceso a los datos pueden utilizarse repo-
sitorios o bancos de datos, lo que podria lla-
marse la via verde de los datos al estilo del ac-
ceso abierto; pero también es posible
publicarlos junto al articulo, lo que se llamaria
via dorada. Para encontrar un banco ade-
cuado a nuestros datos puede consultarse
Re3data (http://re3data.org), que contiene
unos 300 bancos bajo el epigrafe Medicina
(Tabla 1).

Tabla 1. Numero de bancos de datos en la clasificacion
Medicina, umbral de 10. Fuente: re3data, Registry of Re-
search Data Repositories [sede Web]. Karlsruhe (Alema-
nia): re3data.org Project Consortium; 2017 [acceso 8 de
junio de 2017]. Disponible en: http://re3data.org.

Categoria N° total

Public Health, Health Services Research, | 99
Social Medicine

Human Genetics 96

Epidemiology, Medical Biometry, Medical | 40
Informatics

Pharmacology 16

Biomedical Technology and Medical Phys- | 15
ics

Physiology 12

Hematology, Oncology, Transfusion Medi- | 11
cine

Cada revista decide si debe requerir los datos
de forma obligatoria o recomendada, de ma-
nera que no es facil saberlo de antemano. Al
buscar el término otorhinolaryngology en Pub-
med Central (PMC)
(https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/) (consulta
realizada el 22/6/2017) aparecen 4366 items
que contienen supplementary data. Se repar-
ten en su mayoria en las siguientes revistas,
tal y como se muestra en la Tabla 2.
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Figura 3. Modelizacién del BIMCV. Fuente: Banco digital
de Imagen Médica de la Comunidad Valenciana [sede
Web]. Valéncia: Conselleria de Sanitat; 2017 [acceso 5 de
junio de 2017]. Conselleria de Sanitat. Disponible en:
http://ceib.san.gva.es/bimcv.

Tabla 2. Revistas con articulos que contienen material su-
plementario para el término otorrinolaringologia, con um-
bral 50. Fuente: Elaboracién propia con datos PMC.

Pharmacy 10 Titulo N° arts.
Toxicology and Occupational Medicine 10 PLoS ONE 790
Oncotarget 195
. - . Scientific Reports 165
Un ejemplo especializado de lo que se esta rentific Rep
consiguiendo en el 4rea de medicina son los | Proceedings of the National Academy of Sci-
bancos abiertos de imégenes médicas proce- ences of the United States of America 155
dentes de los archivos hospitalarios. En el Clinical cancer research: an official journal of
Centro de Excelencia e Innovacién Tecnolo- | the American Association for Cancer Re-
gica de Bioimagen de la Conselleria de Sanitat | S6a™h 80
de la Generalitat Valenciana se trabaja en la Cancer research 60

anonimizacion y control de calidad de la ima-
gen [11] con el fin de abrir el Banco de Imagen
Médica de la Comunidad Valenciana BIMCV
(http://ceib.san.gva.es/bimcv) (Figura 3).

En cuanto a la via dorada, la que adjunta ma-
terial suplementario al articulo de revista, es un
modelo muy apreciado por los investigadores,
puesto que permite entender la investigacion
gracias al apartado material y método [12].

LA PUBLICACION DE LOS DATOS

En el momento de publicar los datos, un inves-
tigador asume dos roles, como autor que ha de
depositar los datos o como editor de una re-
vista. En el primero de los casos, debera cono-
cer la politica de la revista con respecto a los
datos que ha generado.
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ODISEA (http://odisea.ciepi.org) es el unico
proyecto que las esta recogiendo. El segundo
de los casos es bastante frecuente ya que un
investigador suele asumir tareas como editor,
comité, asesor, revisor, etc. en las revistas
cientificas. Puede verse en la tesitura de plani-
ficar la politica sobre datos de su revista:
donde y como depositar los datos. En este
caso existen recomendaciones de la National
Information Standards Organization [13] sobre
el material suplementario de las revistas y una
breve guia de orientacion que redactamos
[14]. Técnicamente se opta por incluirlo en la
propia plataforma, o depositarlo en un reposi-
torio con una cita reciproca desde el articulo al
banco y viceversa. Por ejemplo, el sistema de
edicion de esta misma revista, OJS, dispone
de médulos que relacionan la publicacion con
el repositorio Dataverse antes mencionado.
Por todo lo que hemos referido hasta ahora, el
tercer vértice del triangulo propuesto, las capa-
cidades necesarias para afrontar la situacion,
se convierte en crucial. Necesitamos urgente-
mente la alfabetizacion en datos. Sin duda nos
encontramos en un ecosistema nuevo en el
que se interrelacionan capacidades de varios
campos. En primer lugar, el conocimiento pro-
pio de la comunidad médica, quienes al fin y al
cabo producen datos de forma acorde a su cul-
tura de trabajo. En segundo lugar, las capaci-
dades procedentes de la disciplina de la ges-
tion de la informacidn, en la que existe un claro
compromiso con la utilizacion de estandares
internacionales y las infraestructuras mas ex-
tendidas. En tercer lugar, el sector tecnoldgico
es quien desarrolla los sistemas, con sus fun-
cionalidades y limitaciones, tanto en el nivel
institucional como en la nube. Por ultimo, es
necesario un minimo conocimiento juridico,
pues el marco legal determinara las obligacio-
nes que se adquieren durante la investigacion.
Son capacidades tan necesarias que la se-
gunda fase de nuestro proyecto Datasea Ex-
tended (http://www.datasea.es) se orienta al
data literacy, con un reenfoque de su web ha-
cia las necesidades de los distintos usuarios,
que identificamos en la Guia Datasea para in-
vestigadores [15] (Figura 4).

Las lecciones aprendidas sobre las capacida-
des y actitudes pueden ser sintetizadas en tres
puntos, de nuevo:

e La gestion de los datos de investigacion se
ha convertido en parte del area de comuni-
cacion cientifica, en la que las bibliotecas
han trabajado desde siempre. EDISON, el

proyecto que estudia las profesiones emer-
gentes relacionadas con datos (desde la
web semantica/datos enlazados, al analisis
de los datos masivos) contempla el papel
de los bibliotecarios.

e Dado que el ecosistema de los datos de in-
vestigacion no pertenece a una sola disci-
plina, la capacidad de colaborar con otros
grupos de interés se convierte en un factor
critico para el éxito de este movimiento.

e Los datos de investigacion pasan por dife-
rentes etapas, y para cada una de ellas los
conocimientos necesarios son variables.

o Gositons s Compar
BR "patos de Investigacion

\TA SEA EXTENDE
RA UN MUNDO [0S
"

p -

OPEN DATA RESEARCH DATA

[l

|

Figura 4. Prototipo de Datasea y Guia: Gestiona y com-
parte datos de investigacion: guia Datasea para investiga-
dores. Fuente: DATASEA, Datos Abiertos de Investigacion
— Open Research Data [sede Web]. Valencia: DATASEA,;
2013- [acceso 5 de junio de 2017]. Disponible en:
http://www.datasea.es y  http://www.datasea.es/dt/in-
dex.php/resultados/gestiona-y-comparte-datos-de-investi-
gacion-guia-datasea-para-investigadores/presentacion.

No podemos terminar este texto sin traer a pri-
mer plano al protagonista de la accion, el in-
vestigador. Sin su participacion todo esfuerzo
institucional estara condenado a un éxito muy
limitado. A diferencia del caso de las publica-
ciones, compartir datos de investigacion no
esta todavia reconocido como una labor de ca-
racter cientifico por parte las agencias de eva-
luacién de la actividad investigadora. Quiza
sea porque es un ambito nuevo que todavia
necesita de métricas [16, 17] con las que esta-
blecer una politica objetiva de incentivos. Pa-
raddjicamente, si que se proclama que los da-
tos de investigacion derivados de la
financiacion publica son un bien publico que ha
de ser compartido con el resto de la sociedad.
Las tareas de hacerlos disponibles deben es-
tar reconocidas como parte del curriculo del in-
vestigador porque documentar los datos para
que sean reutilizables es una tarea altamente
especializada y laboriosa.
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En definitiva, parece que en numerosas decla-
raciones de politica cientifica se reconoce el
valor de los datos [18]. Aunque queda mucho
camino por recorrer, muchos otros ya lo han
andado y en ellos hemos de apoyarnos. De he-
cho, uno de los postulados de la Nube Europea
de Ciencia Abierta (EOSC) de la Comisién Eu-
ropea es que esta metafora se convierta en un
espacio federado de iniciativas ya en marcha
con «un amplio grado de libertad en relacién a
su implementacion practica» [19] (Figura 5).
Esto significa que todos los pasos que ahora
se estan dando en los diferentes niveles for-
maran parte de una estrategia comun. Es el
momento.

TRAINING
&
SUPPORT

share and
archive your
data

Figura 5. Data lifecycle and training needs. Fuente:
LEARN. LEARN Toolkit of Best Practice for Research Data
Management [informe en Internet]. Barcelona: LEARN;
2017. [acceso 5 de junio de 2017]. Disponible en:
http://learn-rdm.eu/wp-content/uploads/RDMToolkit.pdf
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