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Durante el ano transcurrido desde que se inicio el pro-
yecto se han realizado las tareas que se detallan a con-
tinuaciéon, cumpliendo asi los objetivos perseguidos en la
memoria y el cronograma planificado.

El primer objetivo pretendia identificar sectorialmente
las practicas y necesidades actuales en gestion de da-
tos de investigacion por parte de grupos de investiga-
cion, instituciones cientificas y publicaciones, asi como
las websites que ofrecian sus datos abiertos en Espana
y sean susceptibles de ser preservados al tiempo que
difundidos (curation).

El segundo objetivo trataba de desarrollar recursos para
la gestion del ciclo de vida digital de los datos cientifi-
cos (Digital Data Curation) de forma sostenible desde
los Organismos Publicos de Investigacion, mediante la
redaccion de guias de buenas practicas para diferentes
colectivos: investigadores, gestores de investigacion, au-
toridades académicas.

1. TAREAS REALIZADAS

PRIMER OBJETIVO
1.1. Paquete de trabajo de encuesta

Para la realizacion del cuestionario se cre¢ un panel de
expertos formado por médicos de diversos sectores (in-
vestigadores, gestores vy clinicos) y gestores de la infor-
macion. Este panel sent6 los fundamentos en los que se
tenian que basar las preguntas a incluir en el cuestiona-
rio a enviar a los investigadores.

Posteriormente se disefid una encuesta que incluia tanto
aspectos relacionados con el investigador y con la insti-
tucion (modelo ciclo de vida). En relacion con los investi-
gadores, se indagaba sobre los siguientes aspectos: los
datos activos que se mantienen dentro de las institucio-
nes; como se almacenan, se administran, comparten y
reutilizan; identificar riesgos como el mal uso, la pérdida
de datos o su irrecuperabilidad; conocer cémo se han
creado y las posibilidades de intercambio (si usan pagi-
nas web o repositorios). Respecto a la institucion, se tra-
ta de identificar: acciones de curation que son aplicables
a los datos de investigacion; disefar los agentes y los
flujos principales en la organizacion en Espana.

Una vez disefiada la encuesta, ésta se envid en junio
de 2013 por correo electrénico a investigadores de las
siguientes instituciones:

— Hospital Severo Ochoa de Leganés (Madrid)
— Hospital General de Castellén

— Hospital General de Alicante

— Facultad de Medicina de Valencia

Analisis de las encuestas

Los resultados del analisis de las encuestas se presen-
tan en el anexo I.

1.2. Paquete de trabajo de datos ajenos

El paquete de trabajo de datos ajenos tenia los siguien-
tes objetivos:

— ldentificacion de los principales centros productores
de datos cientificos biomédicos en Espafia basando-
nos en productividad cientifica, e identificacion del tipo
de informacion trasversal que se utiliza en la investi-
gacion (datos estadisticos, geografico, demograficos,
etc.)

— ldentificacion de las websites que exponen los datos a
nivel internacional (inventario de repositorios, su conte-
nido y formas de trabajo) y nacional (inventario de URL
que suministran datos reutilizables).

— Identificar URL de revistas que admitan material
adicional

En el segundo informe presentado se identificaron y pre-
sentaron los principales centros productores de datos
cientificos biomédicos en Espafia basandonos en su pro-
ductividad cientifica.

En el presente informe se presentan como anexo ll, las
websites que exponen los datos a nivel internacional (in-
ventario de repositorios) y nacional (inventario de URL
que suministran datos reutilizables).

En relacion con la identificacion de las revistas que ad-
miten material adicional o suplementario, se han analiza-
do las revistas de diversas areas, entre ellas, la pediatria,
cardiologia, abuso de sustancias, aparato respiratorio y
ciencias de la informacion. Algunos de estos resultados
ya han sido publicados y pueden consultarse en la bi-
bliografia de la web del proyecto, y otros se encuentran
en tramite de publicacion.

SEGUNDO OBJETIVO

El segundo objetivo consistia en desarrollar recursos
para la gestion del ciclo de vida digital de los datos cien-
tificos (Digital Data Curation) de forma sostenible desde
los Organismos Publicos de Investigacion, mediante la
redaccion de guias de buenas practicas para diferentes
colectivos: Investigadores, Gestores de investigacion,
Autoridades académicas.

Por tal motivo, se ha elaborado una guia de buenas
practicas destinada a médicos e investigadores, profe-
sionales de la informacion y gestores de la informacion.
La guia consta de 11 capitulos y 3 anexos vy trata de res-
ponder a las preguntas que se plantean estos colectivos
en lo que respecta a la gestion de los datos brutos de in-
vestigacion: las practicas actuales de los investigadores
en relacion con la gestion y el intercambio de datos; las
necesidades de apoyo para gestionar y compartir sus
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datos; el desarrollo de infraestructuras necesarias para
ponerlo en practica; la orientacion practica y la forma-
cion en este campo; las normativas necesarias para la
citacion de los datos y sus publicaciones matrices para
aumentar la visibilidad y la accesibilidad de los datos y
de la propia investigacion; los aspectos éticos y legales
relacionados con la proteccion de la privacidad y del
copyright. La guia contiene también un glosario de tér-
minos, un anexo con organismos internacionales y otro
que incluye recursos en Internet. Esta guia se presenta
como anexo lll.

La guia, aunque es uno de los resultados finales del pro-
yecto, se complementa con dos anexos: un vocabulario
de material suplementario (anexo IV) y otro que incluye
las publicaciones cientificas sobre los aspectos técnicos
y procedimentales (anexo V).

Todos estos materiales y anexos se encuentran deposi-
tados en la web del proyecto: www.helathdatasea.es y
son de libre acceso.

Con la entrega de estos materiales, la edicion impresa
y en formato electronico de la guia y su difusion, puede
afirmarse que se han cumplido todos los objetivos del
proyecto.

2. DIFUSION DEL PROYECTO

2.1. PAGINA WEB

Un medio importante para la difusion de los resulta-
dos del proyecto ha sido, junto a las presentaciones en

congresos Yy las publicaciones en revistas, la pagina web
(http://healthdatasea.es/).

La web contiene varias pestanas: Inicio (figura 1); El pro-
yecto; El equipo (figura 2); Resultados; Agenda; Area
privada; Contactar, y lleva incluida la mencion de que el
proyecto ha sido financiado por la Fundacion Mapfre, asi
como el logotipo de la entidad.

La web incluye en su home page un video de presenta-
cion del proyecto presentado por el investigador princi-
pal en el que se menciona la financiacion de la Funda-
cion Mapfre para su desarrollo.

2.2. ARTICULOS PUBLICADOS A LO LARGO
DE TODA LA VIGENCIA DEL PROYECTO

Se han publicado dos articulos, otro esta aceptado y un
cuarto articulo se encuentra pendiente de la revision por
pares. En todos ellos se indica que han sido subvencio-
nados por la Fundacion Mapfre.

Las referencias de estos trabajos son:

A) Articulos publicados

 Luis-Millan Gonzalez, Tomas Saorin, Antonia Ferrer,
Rafael Aleixandre, Fernanda Peset. Gestion y difusion
de datos de investigacion: infraestructuras para su di-
fusion. El profesional de la informacion. 2013; 22 (5):
414-423.

» Aleixandre-Benavent R; Ferrer Sapena A; Alonso-Arro-
yo A; Peset F. Compartir datos de investigacion en car-
diologia. Revista Espafola de Cardiologia 2013; http://
dx.doi.org/10.1016/j.recesp.2013.08.005

ealth

datasea.es
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NiCIo EL PROYECTO EL EQUIPO RESULTADOS AGENDA AREA PRIVADA CONTACTAR
SELECT LANGUAGE -

£l modela cientifico en el que el investigador es duefia de los datos de su trabajo estd siendo reemplazado progresivamente por
f:k:G:@:n: 8410 otro en el que es la sociedad la propietaria de los datos. Factores cientificos y culturales han convergido en la pasada década
para que esto sea asi. Hoy en dia yo existen numeroses ejemplos de uso compartido de dates y de como éste acelera y da
fuerza a la investigacion cientifica en beneficio de la sociedad, como el Human Genome Project, el estudio Framingham y el

Proyecto financiado por dbGaP database del National Institutes of Health (NIH).
2 Compartir datos cientificos es importante en la 6n sobre la salud, ya que los datos infrautiizados o
FUNDACIONMAPFRE perdidos pueden traducirse en unas vidas mas cortas y menos saludables y en la exposicion innecesaria a riesgos y a

enfermedades. Este proyecto estudia las mejores formas de preservar e intercambiar los datos cientificos biomédicos y parte de
Ia hipdtesis de que la gestion de los dates de investigacin en formate digital es insuficiente, con el consiguiente riesgo de

perderlos.
Objetivos

Promocionar del uso compartido de

datos cientificos sobre la salud

healthdatasea.es 2013

Estrategias para la gestién y la én del uso de datos Tif: sobre 1a salud

Figura 1. Home page de la web del proyecto: http://healthdatasea.es/
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INICIO EL PROVECTO EL EQUIPO RESULTADOS AGENDA

SELECT LANGUAGE Estd aqui: Inicio - El Equipo

fieicimiagn
: ealth

datasea.es

H)

Proyacto financiado por
FUNDACIONMAPFRE

Adolfe Alenso - Universitat de Valéncia

Antonio Vidal - Universitat de Valéncia

ZCSIC

UNIVERSITAT
);) POLITECNICA
:/ DE VALENCIA

v

UISys

Uridad de nfomacin &
Investigacidn Socialy Santaria

AREA PRIVADA

Rafael Aleixandre - Unidad de Informacion e Investigacion Social y Sanitaria (UISYS)-CSIC-UV
Fernanda Peset - Universidad Politécnica de Valencia

Antonia Ferrer - Universidad Politécnica de Valencia
Ricardo Albifiana - Universitat Oberta de Catalunya (UOC)

Isabel de la Riva Jiménez — Hospital Severo Ochoa, Leganés, Madrid
Alicia Garca-Garcia - Universidad Catdlica de Valencia

CONTACTAR

<]U0C

Figura 2. Pagina de la web del proyecto con la lista de miembros del equipo investigador

+ Aleixandre-Benavent R; Ferrer-Sapena A; Alonso Arro-
yo A; Peset F. Sharing research data in Cardiology.
Revista Espafola de Cardiologia 2013; 66:1007-8.

B) Articulos en prensa

* Rafael Aleixandre Benavent (1); Antonio Vidal Infer (2);
Adolfo Alonso Arroyo (2); Javier Gonzalez de Dios (3);
Antonia Ferrer Sapena (4); Fernanda Peset (4). Disponi-
bilidad en abierto de los articulos y de los datos brutos
de investigacion en las revistas pediatricas esparolas.
Anales de Pediatria. 2013; http://dx.doi.org/10.1016/].
anpedi.2013.11.014.

C) Articulos en proceso de revision

* Fernanda Peset, Luis-Millan Gonzalez, Antonia Ferrer,
Rafael Aleixandre, Alicia Garcia Garrcia. Public availa-
bility of published research data in pediatrics journals.
Enviado a la revista Journal of Pediatrics.

+ Aleixandre-Benavent R; Vidal-Infer A; Alonso-Arroyo A;
Valderrama Zurian JC; Bueno Canigral F; Ferrer Sa-
pena A. Public availability of research data in subs-
tance abuse journlas. Enviado a la revista Addictive
Behaviours. 2014;

2.3. PRESENTACIONES EN CONGRESOS
Internacionales

» Aleixandre-Benavent, R; Ribeiro-Schneider, D; Bue-
no-Canigral, F.J; Ferrer Sapena, A.; Peset Mancebo, F;
Garcia Garcia, A; Valderrama Zurian, J.C. Disponibili-
dad de los datos publicos de investigacion publicados
en revistas sobre drogodependencias. Congreso Inter-
nacional sobre Drogas. Brasilia. Brasil, 3-5 de mayo de
2013. http://www.cid2013.com.br.

Aleixandre-Benavent, R.; Agullé Calatayud, V; Vidal In-
fer, A. Alonso Arroyo, A; Ferrer-Sapena, A; Peset, F.
Strategies to promote scientific data sharing on subs-
tance abuse. Les Rencontres de Biarritz: Colloque Eu-
ropéen et International Toxicomanies Heépatites SIDA.
Biarritz (France), 8-11 October 2013.

Aleixandre-Benavent, R; Vidal Infer, A; Agullo Cala-
tayud, V; Bueno Cafigral, FJ; Valderrama Zurian JC;
Schneider DR. Public availability of research data in
substance abuse journals. Les Rencontres de Biarritz:
Colloque Européen et International Toxicomanies Hé-
patites SIDA. Biarritz (France), 8-11 October 2013.

Nacionales

« Alicia Garcia-Garcia; Rafael Aleixandre-Benavent; An-
tonia Ferrer-Sapena; Miguel Villamon; Luis-Millan Gon-
zélez; Fernanda Peset; José Morales Aznar. ;Como se
gestionan los datos de investigacion en ciencias de
la salud? X Foro sobre Evaluacion de la Educacion
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Superior y de la Investigacion-FECIES. Granada, 25-28
de Junio, 2012.

* Aleixandre-Benavent, R.; Ferrer Sapena, A.; Peset
Mancebo, F; Agullé Martinez, A; Alonso Arroyo, A; Vi-
dal Infer, A. Estrategias para la gestion y la promocion
del uso compartido de datos cientificos sobre la salud.
Sitges. XllI: Congreso Nacional de Documentacion Mé-
dica, 12-14 de Junio de 2013. http://www.congresodo-
cumentacion2013.com/

» Aleixandre-Benavent, R.; Ferrer Sapena, A.; Peset
Mancebo, F; Garcia Garcia, A; Valderrama Zurian, J.C;
Bueno-Canigral, F.J. Disponibilidad en abierto de los
datos de investigacion publicados en revistas biomé-
dicas. Sitges. Xlll: Congreso Nacional de Documen-
tacion Médica, 12-14 de Junio de 2013. http://www.
congresodocumentacion2013.com/

2.4. VIDEO PROMOCIONAL DEL PROYECTO
EN YOUTUBE

La web incluye en su home page un video de pre-
sentacion del proyecto y puede también visionarse
en youtube en la direccion: http://www.youtube.com/
watch?v=zay3l66yYUQ

2.5. ENTREGABLES EN LA MEMORIA FINAL
— Anexo l. Resultados del analisis de las encuestas

— Anexo ll. Websites que exponen los datos a nivel inter-
nacional (inventario de repositorios) y nacional

— Anexo lll. Guia de buenas practicas destinada a médi-
cos e investigadores, profesionales de la informacion y
gestores de la informacion

— Anexo IV. Vocabulario de material suplementario

— Anexo V. Publicaciones cientificas sobre los aspectos
técnicos y procedimentales

Dada su longitud, estos anexos se entregan en ficheros
aparte.

Indicencias

En el primer trimestre del afio se incorpord al proyecto
la Dra. Isabel de la Riva Jiménez, del Servicio de Docu-
mentacion y Archivo del Hospital Severo Ochoa de Le-
ganés (Madrid). En el segundo trimestre se incorporaron
al proyecto el Dr. Juan Carlos Valderrama Zurian (Uni-
versitat de Valéncia), Alicia Garcia Garcia (Universidad
Catoélica de Valencia) y el Dr. Javier Gonzalez de Dios.
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3. ANEXO I. RESULTADO DEL ANALISIS DE LOS CUESTIONARIOS
SOBRE LA GESTION DE LOS DATOS DE INVESTIGACION

INTRODUCCION

El cuestionario constaba de 40 preguntas y fue cumpli-
mentado por 155 investigadores en ciencias de la salud
pertenecientes a diversas instituciones sanitarias y es-
pecialidades. Los resultados se dividen en tres aparta-
dos. El primero consiste en datos personales; el segundo
contiene preguntas relativas a la creacion y utilizacion de
los datos; en el tercero, las preguntas indagan sobre la
preservacion de los datos una vez terminado el proyecto.

A. DATOS PERSONALES

De los 155 profesionales que respondieron el cuestiona-
rio, 97 eran hombres (62,6%) y 58 mujeres (37,4%).

La distribucion de los 155 respondientes segun la fun-
cion habitual desempefiada en los equipos de trabajo
en los ultimos anos se presenta en la tabla 1. El 44,52%
eran investigadores principales, el 32,26% investigado-
res colaboradores, el 16,13% investigadores seniors, el
4,52% asistentes o técnicos de investigacion y el 1,29%

Tabla 1

Senale cual ha sido la funcion habitual
que ha desempeinado en los equipos

de trabajo de las investigaciones

estaban realizando estudios de doctorado e eran inves-
tigadores en formacion. La distribucion segun el nimero
de anos que llevan investigando es la siguiente (tabla 2):
el 12,9% llevaba menos de 5 afos; el 19,35% de 5 a
10 afnos; el 30,32% de 11 a 20 afos; el 37,43% mas de
20 afios.

B. CREACION Y UTILIZACION DE LOS DATOS

La pregunta relativa a si en los proyectos de investiga-
cion en los que ha participado el investigador existe al-
guna politica o plan de gestion de los datos (implicita
0 por escrito) (grafico 1) ha obtenido los siguientes re-
sultados: la repuesta mas frecuente ha sido que no se
dispone de ellas (22,8%); el 15,4% de los encuestados
respondié sobre la existencia de politicas de “Normas
de anonimizacion”; el 12% indicaba “Unidades donde
se almacenan para el uso del grupo de investigacion”;
el 11,6% marco “Niveles de autorizacion para acceder y
modificar datos”.

¢Cuantos anos lleva investigando?

y X . ’ Total
Menos de 5 afilos | De 5 a 10 afios De 11 a 20 aflos | Mas de 20 afios
desarrolladas en los ultimos cinco afos

Asistente/Técnico de investigacion 3 (42,86%) 2 (28,57%) 2 (28,57%) 7 (4,52%)
Estudiante de doctorado 1 (50,00%) 1 (50,00%) 0 0 2 (1,29%)
Investigador colaborador 12 (24,00%) 10 (20,00%) 16 (32,00%) 2 (24,00%) 50 (32,26%)
Investigador en formacién 2 (100,00%) 0 0 2 (1,29%)
Investigador principal 1(1,45%) 13 (18,84%) 21 (30,43%) 34 (49,28%) 69 (44,52%)
Investigador senior 1 (4,00%) 4 (16,00%) 8 (32,00%) 12 (48,00%) 25 (16,13%)
Total 20 (12,90%) 30 (19,35%) 47 (30,32%) 58 (37,42%) 155 (100,00%)

Tabla 2
L ] [ [ T
De 11 a 20 afios 1(2,13%) | 9(19,15%) | 9(19,15%) | 9(19,15%) | 13 (27,66%) | 6 (12,77%) 7 (30,32%)
De 5 a 10 afios 3(10,00%) | 6(20,00%) | 7(23,33%) | 6(20,00%) | 3 (10,00%) 0 4(13,33%) | 1(3,33%) | 30 (19,35%)
Mas de 20 afios 0 0 0 3(517%) | 9(15,52%) | 16 (27,59%) | 19 (32,76%) | 11 (18,97%) | 58 (37,42%)
Menos de 5afios | 9(45,00%) | 4(20,00%) | 1 (5,00%) 0 1(500%) | 1(500%) | 3(15,00%) | 1(5,00%) | 20(12,90%)
Total 12(7,74%) | 11(7,0%) | 17 (10,97%) | 18 (11,61%) | 22 (14,19%) | 30 (19,35%) | 32 (20,65%) | 13 (8,39%) | 155 (100,00%)
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22,8

11,6

12,2

Gréfico 1. En los proyectos de investigacion en los que ha participado ¢existe alguna politica o plan de
gestion de los datos (implicita o por escrito) que incluya alguno de estos item?

Los motivos para desarrollar esas politicas vienen refle-
jados en la grafico 2. Casi el 30% de los entrevistados
indicod que se debia a “la necesidad de la investigacion
para acceder, analizar o anotar los datos de otros”; el
20% indicaba “la complejidad o volumen de los datos
asociados al proyecto”; el 17% indicaba que el motivo
era “el tamafno del equipo de investigacion”.

Respecto a los motivos por los que no existe esa politica
(gréfico 3), el 25,1% respondié que era debido a “la au-
sencia de una obligacion institucional de gestién de los
datos” y el 17% “por el tiempo y el esfuerzo requerido”.
Otras respuestas cercanas al 13% vy al 14% son: “la falta
de apoyo u orientacion” y “no requerido por el ente finan-
ciador del proyecto”. El 13,6% indicaba que no lo sabia
0 no podia contestar a la pregunta.

35 29,6
25 20 17
i 12,6
}a ] ’ 53
‘M 07 L5 07 07 I 15
0 = T T — T T T T T T
2> N & N < 2 <2 N 2 o
e & Q‘N\O S & bc‘\ \\\\& 5 'o(\m & S
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Gréfico 2. En caso de tenerla, ¢cual fue el motivo principal para desarrollar esta politica?
30 25,1
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Gréfico 3. ;Cual cree que es el motivo principal por el que no existe ninguna politica?
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El relacion con la pregunta ¢Quién tiene en el grupo la
responsabilidad de gestionar los datos? (grafico 4), el
29,3% indicaba que es el director del proyecto o del
grupo de investigacion, el 32,3% la persona que respon-
dia a la encuesta, el 9,2% un asistente o estudiante de
investigacion, y el 7,4% un técnico de investigacion.

Respecto al lugar de almacenamiento de los datos (grafi-
co 5), el 43,2% lo hace en ordenadores locales de los in-
vestigadores, el 30,8% en unidades de almacenamiento
portables, el 15,6% en servidores de red institucionales y
el 8,4% en un servicio de almacenamiento externo.

La siguiente pregunta hacia referencia al tipo de formato
utilizado para en el tratamiento de los datos (grafico 6).
El 67,7% utiliza principalmente formatos libres, mientras
que el 29,7% utiliza formatos propietarios.

Ante la pregunta de si les gustaria utilizar datos de inves-
tigacion recogidos por otros investigadores, las respues-
tas son afirmativas mayoritariamente, con los porcen-
tajes siguientes: 50% en los estudiantes de doctorado;
75,36% en los investigadores principales; 85,71% en los
asistentes y técnicos de

investigacion; 88% en los investigadores senior; 92% en
los investigadores colaboradores; 100% en los investiga-
dores en formacion (tabla 3 (a)).

La contestacion afirmativa a la respuesta anterior se pro-
duce en todos los rangos de tiempo de investigacion y
va del 81,03% en los que llevan mas de 20 afios al 90%
en los que llevan menos de 5 afios (tabla 3 (b)).

En la siguiente pregunta se indaga sobre si el inves-
tigador utiliza actualmente datos de investigacion no

35

(Quién tiene en el grupo la responsabilidad de gestionar los
datos?

32,3

30

25

20

15

Grafico 4. ;Quién tiene en el grupo la responsabilidad de gestionar los datos?
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2,6

“-No sabe no contesta

B Principalmente formatos
libres

Principalmente formatos
propietarios

Grafico 6. En el tratamiento de los datos de sus investigaciones utiliza

Tabla 3 (a)

¢Le gustaria utilizar datos de investigacion recogidos por otros investigadores?

Funcion desempenada \[+} Si Total
Asistente/Técnico de investigacion 1(14,29%) 6 (85,71%) 7 (4,52%)
Estudiante de doctorado 1(50,00%) 1(50,00%) 2 (1,29%)
Investigador colaborador 4 (8,00%) 46 (92,00%) 50 (32,26%)
Investigador en formacion 0 2(100,00%) 2 (1,29%)
Investigador principal 17 (24,64%) 52 (75,36%) 69 (44,52%)
Investigador senior 3(12,00%) 22 (88,00%) 25(16,13%)
Total 26 (16,77%) 129 (83,23%) 155 (100,00%)

Tabla 3 (b)

¢Le gustaria utilizar datos de investigacion recogidos por otros investigadores?

¢Cuantos anos lleva investigando?
Menos de 5 afios
De 5 a 10 afos
De 11 a 20 afios
Mas de 20 afos
Total

2 (10,00%)
5 (16,67%)
8 (17,02%)
11 (18,97%)
26 (16,77%)

18 (90,00%)
25 (83,33%)
39 (82,98%)
47 (81,03%)
129 (83,23%)

20 (12,90%)
30 (19,35%)
47 (30,32%)
58 (37,42%)
155 (100,00%)

publicados de otros investigadores con los que no cola-
bora (tabla 4 (a)). El 85,81% de todos los encuestados
respondieron que no los utilizan, y esta situacion se pro-
duce en todos los rangos de tiempo que llevan investi-
gando (tabla 4 (b)).

Ante la pregunta de si utiliza actualmente datos de inves-
tigacion no publicados de otros investigadores con los
que no colabora se ofrecieron varas posibilidades de res-
puesta (tabla 5 (a)). La mayor parte de los respondientes
(64,74%) manifestaron que “mis datos estan disponibles
para mi grupo de investigacion y/o colegas colaborado-
res en la investigacion”. Las otras respuestas obtuvieron
porcentajes mucho menores que fueron del 9,83% en la

respuesta “no comparto mis datos, pero me gustaria ha-
cerlo en un futuro”; 9,25% en la respuesta “mis datos po-
drian estar disponibles con los cambios apropiados (por
ejemplo, datos clinicos anénimos o con la obligaciéon de
citarlos)”; 6,94% en la respuesta “mis datos estan dis-
ponibles en abierto para todo el mundo”; y 6,36% en la
respuesta “mis datos estan disponibles en abierto para
mi disciplina cientifica”. Sélo un 2,31% respondié que no
compartia sus datos y que no queria hacerlo en el futuro
y so6lo un 0,58% respondi6 que sus datos estaban dispo-
nibles mediante el pago de una tasa. En relacién con los
diversos colectivos encuestados (tabla 5 (b)), el mayor
porcentaje de los que respondieron que “Mis datos estan
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Tabla 4 (a)

¢Utiliza actualmente datos de investigacién no publicados de otros investigadores con los que no colabora?

Asistente/Técnico de investigacion (100,00%) 7 (4,52%)
Estudiante de doctorado 2 (100,00%) 0 2 (1,29%)
Investigador colaborador 44 (88,00%) 6 (12,00%) 50 (32,26%)
Investigador en formacion 1 (50,00%) 1 (50,00%) 2 (1,29%)
Investigador principal 56 (81,16%) 13 (18,84%) 69 (44,52%)
Investigador senior 23 (92,00%) 2 (8,00%) 25 (16,13%)
Total 133 (85,81%) 22 (14,19%) 155 (100,00%)
Tabla 4 (b)

¢Utiliza actualmente datos de investigacion no publicados de otrosinvestigadores con los que no colabora?

¢Cuantos anos lleva investigando?

Menos de 5 afos
De 5 a 10 afios
De 11 a 20 afios
Mas de 20 afios

Total

No
7 (85,00%

86,67%
87,23%

9 (84,48%
133 (85,81%

26

( )
( )
41 ( )
( )

Si Total
3 (15,00%) 20 (12,90%)
4 (13,33%) 30 (19,35%)
6 (12,77%) 47 (30,32%)
9 (15,52%) 58 (37,42%)
) 22 (14,19%) 155 (100,00%)

Tabla 5 (a)

¢Utiliza actualmente datos de investigacion no publicados de otros investigadores con los que no colabora?

Mis datos
estan
disponibles
en abierto
para mi
disciplina
cientifica

Mis datos
estan
disponibles
en abierto
para todo el
mundo

Funcién
desempenada

_AS|ste_nte/'_I"ecn|co de 1(12,50%) 1(12,50%)
investigacion

Estudiante de 0 0
doctorado

Investigador o o
colaborador 3 (5,36%) 3(5,36%)
Investigador en 1(33,33%) 0
formacion el

Investigador 4(526%) | 6(7,89%)
principal

Investigador senior 2 (7,14%) 2 (7,14%)
Total 1(6,36%) 2 (6,94%)

Mis datos
podrian
Mis datos estar
estan dispo- | disponibles
Mis datos nibles para con los N T No comparto
estan mi grupo cambios ;?:da’:c:so mis datos,
disponibles de investi- apropiados n ier pero me
mediante el gacion y/o | (por ejemplo, hyac:rﬂ')u; ZI gustaria
pago de una | colegas co- datos futur hacerlo en
tasa laboradores clinicos uturo un futuro
en lainvesti- | anénimos
gacion ocon la
obligacion
de citarlos)
0 4 (50,00%) 1(12,50%) 0 1(12,50%)
0 2 (100,00%) 0 0 0
1(1,79%) 38 (67,86%) 3 (5,36%) 2 (3,57%) 6 (10,71%)
0 1(33,33%) 0 0 1(33,33%)
0 47 (61,84%) 9 (11,84%) 1(1,32%) 9 (11,84%)
0 20 (71,43%) 3(10,71%) 1(3,57%) 0
1(0,58%) 112 (64,74%) 6 (9,25%) 4(2,31%) 7(9,83%)

8 (4,62%)

2 (1,16%)

56 (32,37%)

3(1,73%)

76 (43,93%)

28 (16,18%)

173 (100,00%)




ESTRATEGIAS PARA LA GESTION Y LA PROMOCION DEL USO COMPARTIDO DE DATOS CIENTIFICOS SOBRE LA SALUD | 13

Tabla 5 (b)
¢Utiliza actualmente datos de investigacion no publicados de otros investigadores con los que no colabora?
Mis datos
podrian
Mis datos estar
Mis datos estan dispo- | disponibles
tan Mis datos Mis datos nibles para con los N B— No comparto
di estd estan estan mi grupo cambios © comparto | - e datos,
;Cuantos afos |spor!|bles disponibles | disponibles de investi- apropiados mis da!os ero me
& . . n abierto pon P y prop y no quiero p .
lleva investigando? e e en abierto mediante el gacion y/o | (por ejemplo, Creete G gustaria
d? i Iinl para todo el | pago de una | colegas co- datos futur hacerlo en
.sc p a mundo tasa laboradores clinicos uturo un futuro
cientifica . X -
en la investi- | anénimos
[EET] ocon la
obligacion
de citarlos)
Menos de 5 afios 1(4,35%) 1(4,35%) 1(4,35%) 14 (60,87%) 1(4,35%) 1(4,35%) 4 (17,39%) 23 (13,29%)
De 5a 10 afios 3(8,82%) 4 (11,76%) 0 22 (64,71%) 4 (11,76%) 0 1(2,94%) 34 (19,65%)
De 11 a 20 afios 2 (3,77%) 4 (7,55%) 0 39 (73,58%) 5(9,43%) 1(1,89%) 2 (3,77%) 53 (30,64%)
Mas de 20 afios 5 (7,94%) 3 (4,76%) 0 37 (58,73%) 6 (9,52%) 2 (3,17%) 10 (15,87%) 63 (36,42%)
Total 11 (6,36%) 12 (6,94%) 1(0,58%) 112 (64,74%) | 16 (9,25%) 4(2,31%) 17 (9,83%) | 173 (100,00%)

disponibles para mi grupo de investigacion y/o colegas
colaboradores en la investigacion” corresponde a los in-
vestigadores que estan cursando estudios de doctorado
(100%), seguido de los investigadores senior (71,43%),
investigadores colaboradores (67,86%) e investigadores
principales (61,84%).

La pregunta “;Qué le preocupa a la hora de compartir
los datos en un servicio externo?” (tabla 6 (a)) ha ob-
tenido las siguientes respuestas, en orden decreciente:
el 25,29% aduce “cuestiones legales: confidencialidad /
derechos de propiedad intelectual”; con un porcentaje
similar, 24,42%, “mal uso o interpretacion de los datos”;
la “pérdida de autoria” preocupa al 14,24%; el “miedo
a perder la delantera en investigacion” al 11,63%. Otras
cuestiones como la “confidencialidad de datos del pa-
ciente”, “falta de interés para otros”, “gastar tiempo ha-
ciéndolos disponibles” y “pérdida de autoria”, son asun-
tos que no preocupan, a juzgar por el bajo numero de
encuestados que respondieron afirmativamente a estas
cuestiones.

No se aprecian discrepancias en estas respuestas que
llamen especialmente la atencion segun las categorias
relativas al numero de afios que llevan investigando

(tabla 6 (b)). Las cuestiones legales, el mal uso o ma-
linterpretacion de los datos, el miedo a perder la de-
lantera en la investigacion, el desconocimiento de los
archivos y repositorios existentes, la pérdida de tiempo
haciéndolos disponibles y la pérdida de autoria son pre-
ocupaciones que afectan casi por igual a todos los gru-
pos, independientemente del nimero de afos que lleven
investigando.

C. PRESERVACION DE LOS DATOS UNA VEZ
TERMINADO EL PROYECTO

Las siguientes preguntas indagan sobre las amenazas
que perciben los investigadores relacionadas con los
datos. En la siguiente tabla (tabla 7 (a)), se presentan
las respuestas a la pregunta sobre si “los usuarios pue-
den ser incapaces de comprender o utilizar los datos
(semantica, formatos o algoritmos implicados)”. Como
se puede apreciar, no existe unanimidad en estas per-
cepciones v los resultados son dispares, aunque por |o
general no se percibe este riesgo, ya que predominan
los porcentajes en las valoraciones que perciben la ame-
naza como menor. Tampoco los porcentajes segun los
afos que llevan investigando permiten identificar diferen-
cias significativas (tabla 7 (b)).
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Tabla 7 (a)

Califique del 1 al 7 las siguientes amenazas A SUS DATOS para los préximos 10 afios

[Los usuarios pueden ser incapaces de comprender o utilizar los datos (semantica, formatos o

Funciéon desempeiada

algoritmos implicados)]

]2 ] e 5 ] e ] 7

Asistente/Técnico de 3 (42,86%) 0 0 3 (42,86%) 0 1(14,29%) 0 7 (4,61%)
investigacion

Estudiantede doctorado 0 0 1 (50,00%) 0 0 1 (50,00%) 0 2 (1,32%)
Investigador colaborador | 4 (8,51%) | 9(19,15%) | 7 (14.89%) | 12 (25,53%) | 9(19,15%) | 4 (851%) | 2(426%) | 47 (30,92%)
Investigador en formacion 0 0 0 0 1(50,00%) | 1(50,00%) 0 2 (1,32%)
Investigador principal 9(13,04%) | 13(18,84%) | 6(8,70%) |13 (18,84%) | 13(18,84%) | 8 (11,59%) | 7(10,14%) | 69 (45,39%)
Investigador senior 6(24,00%) | 3(12,00%) | 3(12,00%) | 4(16,00%) | 3(12,00%) | 5(20,00%) | 1(400%) | 25(16,45%)
Total 22 (14,47%) | 25 (16,45%) | 17 (11,18%) | 32 (21,05%) | 26 (17,11%) | 20 (13,16%) | 10 (6,58%) | 152 (100,00%)
Tabla 7 (b)

Califique del 1 al 7 las siguientes amenazas A SUS DATOS para los préximos 10 afios

[Los usuarios pueden ser incapaces de comprender o utilizar los datos (semantica, formatos o
algoritmos implicados)]

]2 ] e e 5 ] e ] 7

¢Cuantos aios lleva
investigando?

Menos de 5 afios 4(22,22%) | 5(27,78%) | 1(556%) | 3(16,67%) | 3(16,67%) | 2 (11,11%) 0 18 (11,84%)
De 5 a 10 afios 4(1333%) | 4(13,33%) | 5(16,67%) | 9(30,00%) | 4(13,33%) | 3(10,00%) | 1(3,33%) | 30 (19,74%)
De 11 a 20 afios 9(19,57%) | 9(19,57%) | 3(6,52%) | 6(13,04%) | 6(13,04%) | 9(1957%) | 4(8,70%) | 46 (30,26%)
Més de 20 afios 5(8,62%) | 7(12,07%) | 8(13,79%) | 14 (24,14%) | 13 (22,41%) | 6 (10,34%) | 5(8.62%) | 58 (38,16%)
Total 22 (14,47%) | 25 (16,45%) | 17 (11,18%) | 32 (21,05%) | 26 (17,11%) | 20 (13,16%) | 10 (6,58%) | 152 (100,00%)

La siguiente amenaza, la falta de software, hardware o
soporte sostenibles de los ordenadores, también propor-
ciona resultados heterogéneos (tabla 8 (a)). Asi, en los
investigadores principales y en los investigadores cola-
boradores, este supuesto no se percibe como amenaza
en alrededor del 50% de los respondientes, mientras que
en los investigadores seniors los resultados son mas dis-
pares, de manera que mientras un 36% de los respon-
dientes no lo percibe como amenaza, un 32% si que lo
percibe. En relacion con los anos que llevan investigan-
do, predominan los porcentajes altos entre quienes no
perciben esta amenaza en todos los periodos.

La siguiente pregunta trata de averiguar si el hecho de
que el origen y la autenticidad de los datos puede ser
incierto se percibe como una amenaza y también ha
proporcionado respuestas heterogéneas: el 40% de los
investigadores seniors no lo perciben como amenaza,
pero este porcentaje solo es del 26% en los investiga-
dores principales y del 33% en los investigadores cola-
boradores (tabla 9 (a)). En este colectivo, el 43% si que
perciben este hecho como amenaza. En relacion con los
anos que llevan investigando, los porcentajes también
son dispares entre los que no perciben amenaza y los
que si que lo perciben como amenaza (tabla 9 (b)).
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Tabla 8 (a)

Califique del 1 al 7 las siguientes amenazas A SUS DATOS para los préximos 10 afios

[La falta de software, hardware o soporte sostenibles de los ordenadores]
Funcién desempeiada

Asistente/Técnico de

. L 3 (42,86%) 0 0 2 (28,57%) 0 1(14,29%) | 1(14,29%) 7 (4,73%)
investigacion

Estudiantede doctorado 1(50,00%) 0 0 0 0 1(50,00%) 0 2 (1,35%)

Investigador colaborador | 4 (8,70%) | 17 (36,96%) | 8 (17,39%) | 8(17,39%) | 6(13,04%) | 2(4,35%) | 1(217%) | 46 (31,08%)

Investigador en formacion 0 1(100,00%) 0 0 0 0 0 1(0,68%)

Investigador principal 21(31,34%) | 11(16,42%) | 7 (10,45%) | 6(8,96%) | 9(13,43%) | 7(10,45%) | 6 (8,96%) 67 (45,27%)

Investigador senior 4(16,00%) | 5(20,00%) | 4(16,00%) | 3(12,00%) | 1(4,00%) | 5(20,00%) | 3(12,00%) 25 (16,89%)

Total 33 (22,30%) | 34 (22,97%) | 19 (12,84%) | 19 (12,84%) | 16 (10,81%) | 16 (10,81%) | 11(7,43%) | 148 (100,00%)
Tabla 8 (b)

Califique del 1 al 7 las siguientes amenazas A SUS DATOS para los proximos 10 afos
¢Cuantos afios lleva [La falta de software, hardware o soporte sostenibles de los ordenadores] —

Menos de 5 afios 6 (37,50%) | 6(37,50%) | 1(6,25%) 1(6,25%) | 2(12,50%) 16 (10,81%)

De 5 a 10 afios 6(20,69%) | 5(17,24%) | 3(10,34%) | 9(31,03%) | 1(3,45%) | 4(13,79%) | 1(3,45%) 29 (19,59%)

De 11 a 20 arios 9(19,57%) | 16 (34,78%) | 6(13,04%) | 3(6,562%) | 6(13,04%) | 3(6,52%) 3 (6,52%) 46 (31,08%)

Mas de 20 afos 12 (21,05%) | 7(12,28%) | 9(15,79%) | 6(10,53%) | 7(12,28%) | 9(15,79%) | 7 (12,28%) 57 (38,51%)
Total 33(22,30%) | 34 (22,97%) | 19 (12,84%) | 19 (12,84%) | 16 (10,81%) | 16 (10,81%) | 11(7,43%) | 148 (100,00%)
Tabla 9 (a)

Califique del 1 al 7 las siguientes amenazas A SUS DATOS para los proximos 10 afos

[El origen y autenticidad de los datos puede ser incierto]

runeen fesempenecs —-—---— e

Asistente/Técnico de

investigacion 2(28,57%) | 1(14,29%) | 2(28,57%) | 1(14,29%) | 1(14,29%) 7 (4,67%)

Estudiante de doctorado 1 (50,00%) 0 0 1 (50,00%) 0 0 0 2 (1,33%)

Investigador colaborador | 7 (14,89%) | 6(12,77%) | 5(10,64%) | 7 (14,89%) | 9(19,15%) | 11(23,40%) | 2(4,26%) | 47 (31,33%)

Investigador en formacién 0 0 0 1(100,00%) 0 0 0 1(0,67%)
Investigador principal 13(19,12%) | 5 (7,35%) 6(8,82%) | 13(19,12%) | 13 (19,12%) | 11 (16,18%) | 7 (10,29%) 68 (45,33%)
Investigador senior 6 (24,00%) | 4 (16,00%) 0 2(8,00%) | 7(28,00%) | 2(8,00%) | 4 (16,00%) 25 (16,67%)

Total 29(19,33%) | 16 (10,67%) | 13 (8,67%) | 25 (16,67%) | 30 (20,00%) | 24 (16,00%) | 13 (8,67%) | 150 (100,00%)
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Tabla 9 (b)

Califique del 1 al 7 las siguientes amenazas A SUS DATOS para los préximos 10 afios

+Cuantos afios lleva [El origen y autenticidad de los datos puede ser incierto]

investigando?

Menos de 5 afios 4(23,53%) | 3(17,65%) | 3(17,65%) | 6(35.29%) | 1(5,88%) 0 0 17 (11,33%)
De 5 a 10 afios 5(16,67%) | 2(6,67%) | 4(13,33%) | 5(16,67%) | 4(13,33%) | 5(16,67%) | 5(16,67%) | 30 (20,00%)
De 11 a 20 afios 11(23,91%) | 6(13,04%) | 1(217%) | 2(4,35%) | 11(23,91%) | 12 (26,09%) | 3 (6,52%) 46 (30,67%)
Mas de 20 afios 9(15,79%) | 5(8,77%) | 5(8,77%) | 12 (21,05%) | 14 (24,56%) | 7 (12,28%) | 5 (8,77%) 57 (38,00%)
Total 29 (19,33%) | 16 (10,67%) | 13 (8,67%) | 25 (16,67%) | 30 (20,00%) | 24 (16,00%) | 13 (8,67%) | 150 (100,00%)
Las restricciones de acceso y uso relacionadas con la de los investigadores colaboradores y el 55% de los in-
propiedad intelectual se perciben como amenaza entre vestigadores principales perciben como amenaza este
los diversos investigadores (tabla 10 (a)). Si considera- supuesto. Los datos son mas inciertos entre los grupos
mos conjuntamente las estimaciones 5, 6 y 7, puede de- segun los anos que llevan investigando (tabla 10 (b)).

cirse que el 72% de los investigadores senior, el 57%

Tabla 10 (a)

Califique del 1 al 7 las siguientes amenazas A SUS DATOS para los préximos 10 afios

[Las restricciones de acceso y uso (propiedad intelectual)]

Funcion desempeiada

Asistente/Técnico de

. o 2 (28,57%) 0 0 3 (42,86%) 0 2(28,57%) 0 7 (4,67%)
investigacion

Estudiante de doctorado 1(50,00%) | 1(50,00%) 0 0 0 0 0 2(1,33%)

Investigador colaborador | 3 (6,52%) | 6(13,04%) | 6(13,04%) | 5(10,87%) | 9(19,57%) | 12 (26,09%) | 5(10,87%) | 46 (30,67%)

Investigador en formacion 0 0 0 0 0 0 1(100,00%) 1(0,67%)
Investigador principal 5(7,25%) | 7(10,14%) | 5(7,25%) | 14(20,29%) | 14 (20,29%) | 10 (14,49%) | 14 (20,29%) | 69 (46,00%)
Investigador senior 0 2(8,00%) | 3(12,00%) | 2(8,00%) | 3(12,00%) | 9(36,00%) | 6 (24,00%) 25 (16,67%)
Total 11(7,33%) | 16 (10,67%) | 14 (9,33%) | 24 (16,00%) | 26 (17,33%) | 33 (22,00%) | 26 (17,33%) | 150 (100,00%)
Tabla 10 (b)

Califique del 1 al 7 las siguientes amenazas A SUS DATOS para los préximos 10 ainos

+Cuantos afios lleva [Las restricciones de acceso y uso (propiedad intelectual)]

investigando?

Menos de 5 afios 2(11,76%) | 3(17,65%) | 4 (23,53%) 0 1(5,88%) | 5(2941%) | 2(11,76%) | 17 (11,33%)
De 5 a 10 afios 2(6,67%) | 3(10,00%) | 3(10,00%) | 6(20,00%) | 5(16,67%) | 5(16,67%) | 6(20,00%) | 30 (20,00%)
De 11 a 20 afios 3(6,67%) | 5(11,11%) | 2(444%) | 4(889%) | 10(22.22%) | 9(20,00%) | 12 (26,67%) | 45 (30,00%)
Mas de 20 afios 4(690%) | 5(862%) | 5(8.62%) | 14(24,14%) | 10 (17,24%) | 14 (24,14%) | 6(10,34%) | 58 (38,67%)
Total 11(7,33%) | 16 (10,67%) | 14 (9,33%) | 24 (16,00%) | 26 (17,33%) | 33 (22,00%) | 26 (17,33%) | 150 (100,00%)
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La amenaza relacionada con la pérdida de la capacidad
para localizar los datos no arroja resultados concluyen-
tes (tabla 11 (a) y tabla 11 (b)).

Tabla 11 (a)

Califique del 1 al 7 las siguientes amenazas A SUS DATOS para los préximos 10 afios

[Pérdida de capacidad para localizar los datos]

Funcién desempeiada

Asistente/Técnico de 1(14,29%) | 1(14.29%) | 2 (2857%) | 1(14,29%) 0 0 2(2857%) | 7 (4,70%)
investigacion

Estudiante de doctorado 0 0 0 0 1(50,00%) 0 1(50,00%) | 2 (1,34%)
Investigador colaborador | 5(10,64%) | 9 (19,15%) | 4(8,51%) | 10(21,28%) | 6(12,77%) | 8(17,02%) | 5(10,64%) | 47 (31,54%)
Investigador en formacion 0 0 1(100,00%) 0 0 0 0 1(0,67%)
Investigador principal 13 (19,40%) | 8 (11,94%) | 12 (17,91%) | 11 (16,42%) | 13 (19.40%) | 6(8.96%) | 4(597%) | 67 (44,97%)
Investigador senior 2(8,00%) | 1(4,00%) | 4(16,00%) | 4 (16,00%) | 6(24,00%) | 7(28,00%) | 1(4,00%) | 25(16,78%)
Total 21 (14,00%) | 19 (12,75%) | 23 (15,44%) | 26 (17,45%) | 26 (17,45%) | 21 (14,09%) | 13 (8.72%) | 149 (100,00%)

Tabla 11 (b)

Califique del 1 al 7 las siguientes amenazas A SUS DATOS para los préximos 10 aios

[Pérdida de capacidad para localizar los datos]

¢Cuantos anos lleva
investigando?

Menos de 5 afios 2(11,76%) | 4(2353%) | 4(23,53%) | 3(17,65%) | 1(588%) | 2(11,76%) | 1(588%) | 17 (11,41%)
De 5 a 10 afios 4(13,79%) | 6(20,69%) | 2(6,90%) | 3(10,34%) | 5(17,24%) | 3(10,34%) | 6(20,69%) | 29 (19,46%)
De 11 a 20 afios 7(15,56%) | 3(6,67%) | 6(13,33%) | 10 (22,22%) | 8 (17,78%) | 7 (1556%) | 4 (8,89%) | 45 (30,20%)
Més de 20 afios 8(13,79%) | 6(10,34%) | 11(18.97%) | 10 (17,24%) | 12 (20,69%) | 9 (1552%) | 2(3.45%) | 58 (38,93%)
Total 21 (14,09%) | 19 (12,75%) | 23 (15,44%) | 26 (17,45%) | 26 (17,45%) | 21 (14,09%) | 13 (8,72%) | 149 (100,00%)

El siguiente supuesto, relativo a que “la custodia actual los colectivos segun los afios que llevan investigando

de los datos, en una organizacion o proyecto, puede
dejar de existir en algun punto en el futuro” se perci-
be como amenaza entre los diversos investigadores (ta-
bla 12 (a)). Si de nuevo consideramos conjuntamente los
grados de amenaza de 5, 6 y 7, la amenaza se percibe
en el 72% de los investigadores senior, en el 63% de los
investigadores colaboradores y en el 42% de los investi-
gadores principales. Los datos son similares para todos

(tabla 12 (b)).

La amenaza de que “aquellos en quienes confiamos
para cuidar los datos, pueden fallarnos” no presenta re-
sultados concluyentes debido a que las respuestas se
diluyen en todos los rangos posibles, tanto entre los di-
versos colectivos como en el numero de afos que llevan
investigando (tabla 13 (a) y tabla 13 (b)).
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Tabla 12 (a)

Califique del 1 al 7 las siguientes amenazas A SUS DATOS para los préximos 10 afios

[La custodia actual de los datos, en una organizacién o proyecto, puede dejar de existir
Funcién desempeiiada en algun punto en el futuro]

2(28,57%) | 2(28,57%) | 1(14,29%) | 1(14,29%) 1(14,29%) 7 (4,73%)

Asistente/Técnico de
investigacion

Estudiante de doctorado 1 (50,00%) 0 0 0 0 0 1 (50,00%) 2 (1,35%)

Investigador colaborador 4(8,70%) | 5(10,87%) | 3(6,52%) | 5(10,87%) | 5(10,87%) | 15(32.61%) | 9(19,57%) | 46 (31,08%)

Investigador en formacién 0 0 0 0 0 0 1(100,00%) 1(0,68%)
Investigador principal 7(10,45%) | 6(8,96%) | 9(13,43%) | 13(19,40%) | 9(13,43%) | 15(22,39%) | 8 (11,94%) 67 (45,27%)
Investigador senior 1(4,00%) 2 (8,00%) 1(4,00%) | 3(12,00%) | 7(28,00%) | 6(24,00%) | 5 (20,00%) 25 (16,89%)
Total 15(10,14%) | 15(10,14%) | 14 (9,46%) | 22 (14,86%) | 21 (14,19%) | 37 (25,00%) | 24 (16,22%) | 148 (100,00%)
Tabla 12 (b)

Califique del 1 al 7 las siguientes amenazas A SUS DATOS para los proximos 10 afos

’ " [La custodia actual de los datos, en una organizacion o proyecto, puede dejar de existir en
(;Ct_xanto? a"°ds I'I)eva algun punto en el futuro]
investigando?

Menos de 5 afios 4(2353%) | 6(35.29%) 0 2 (11,76%) 0 2(11,76%) | 3(17.65%) | 17 (11,49%)

De 5 a 10 afios 4(13,33%) | 3(10,00%) | 3(10,00%) | 4(13,33%) | 3(10,00%) | 9(30,00%) | 4(13,33%) | 30 (20,27%)
De 11 a 20 afios 2(4,65%) | 5(11,63%) | 4(9,30%) | 6(13,95%) | 5(11,63%) | 12(27.91%) | 9(20,93%) | 43 (29,05%)
Mas de 20 afios 5(8,62%) | 1(1,72%) | 7(12,07%) | 10 (17,24%) | 13 (22,41%) | 14 (24,14%) | 8 (13,79%) | 58 (39,19%)
Total 15 (10,14%) | 15 (10,14%) | 14 (9,46%) | 22 (14,86%) | 21 (14,19%) | 37 (25,00%) | 24 (16,22%) | 148 (100,00%)
Tabla 13 (a)

Califique del 1 al 7 las siguientes amenazas A SUS DATOS para los proximos 10 afos

[Aquellos en quienes confiamos para cuidar los datos, pueden fallarnos]

runeen fesempenecs —n—---— e

Asistente/Técnico de

investigacion 1(14,29%) | 2(28,57%) | 2(28,57%) 1(14,29%) 1 (14,29%) 7 (4,70%)

Estudiante de doctorado 2 (100,00%) 0 0 0 0 0 0 2 (1,34%)

Investigador colaborador | 4 (8,70%) | 7(15,22%) | 3(6,52%) | 7(15.22%) | 7(15,22%) | 8(17,39%) | 10 (21,74%) | 46 (30,87%)

Investigador en formacién 0 0 0 0 0 0 1(100,00%) 1(0,67%)
Investigador principal 9(13,24%) | 6(8,82%) | 10 (14,71%) | 13 (19,12%) | 7(10,29%) | 14 (20,59%) | 9 (13,24%) 68 (45,64%)
Investigador senior 3(12,00%) | 3(12,00%) | 3(12,00%) | 2(8,00%) | 5(20,00%) | 7(28,00%) | 2 (8,00%) 25 (16,78%)

Total 19 (12,75%) | 18 (12,08%) | 18 (12,08%) | 22 (14,77%) | 20 (13,42%) | 29 (19,46%) | 23 (15,44%) | 149 (100,00%)
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Tabla 13 (b)

Califique del 1 al 7 las siguientes amenazas A SUS DATOS para los préximos 10 afios

[Aquellos en quienes confiamos para cuidar los datos, pueden fallarnos]

¢Cuantos anos lleva
investigando?

Menos de 5 afios 4(2353%) | 4(2353%) | 2(11,76%) 0 3(17,65%) | 2(11,76%) | 2(11,76%) | 17 (11,41%)
De 5 a 10 afios 5(16,67%) | 3(10,00%) | 3(10,00%) | 5(16,67%) | 3(10,00%) | 6(20,00%) | 5(16,67%) | 30 (20,13%)
De 11 a 20 afios 3(6,52%) | 7(1522%) | 6(13,04%) | 6(13,04%) | 5(10,87%) | 8(17,39%) | 11(23,91%) | 46 (30,87%)
Mas de 20 afios 7(1250%) | 4(714%) | 7(12,50%) | 11(19,64%) | 9 (16,07%) | 13(23,21%) | 5(8.93%) | 56 (37,58%)
Total 19 (12,75%) | 18 (12,08%) | 18 (12,08%) | 22 (14,77%) | 20 (13,42%) | 29 (19,46%) | 23 (15,44%) | 149 (100,00%)

Dentro de este capitulo sobre la preservacion de los da-
tos, es interesante conocer cémo se almacenan los datos
de investigacion para preservar su acceso Yy utilizacion
futura (gréafico 7). Mas de la mitad de los encuestados
(51,6%) respondié que los almacena en su ordenador
personal; el 21,6% respondid que lo hace en el servidor

de la organizacion y el 9,3% en un servicio web externo
como Google Drive o Dropbox. Como se aprecia en la
figura, el uso de servicios externos especializados como
Dryad, ArrayExpress, Figshare o DataOne, es utilizado
por un porcentaje muy bajo de los encuestados (1,6%),
y o mismo ocurre con otras posibilidades.

Grafico 7. ;Como almacena los datos de investigacion para preservar su acceso y utilizacion futura?

Ante la pregunta de donde considera mas adecuado que
se preserven y se compartan los datos de las investiga-
ciones (grafico 8), las respuestas cambian claramente
respecto a la pregunta anterior, de manera que, en este
caso, la consideracion de preservacion en el ordenador
personal solo es del 1,7%. La mayoria de los respondien-
tes indicaron que el repositorio de la organizacion es el
lugar apropiado (36,4%), el 23% opin6 que deberia ser
el servidor de la organizacion, el 17,9% en un servicio
web externo y el 16,8% en una editorial.

Un hecho que llama mucho la atencion es la falta de
informacion de los usuarios sobre la existencia de insta-
laciones que permitan preservar los datos digitales. Un
82,6% de los respondientes indicaron que ignoraban su
existencia frente a un 10,3% que indicaron que conocian
su existencia (grafico 9).
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Grafico 8. ;Donde considera mas adecuado que se preserven y compartan los datos de sus

investigaciones?

71 10,3

82,6

“ No
B No lo sé

© St

Grafico 9. ;Existe en su disciplina alguna instalacion para la preservacion de datos digitales que pueda

utilizar?

La pregunta relativa a “quién proporciona guias o re-
comendaciones para preservar datos en la disciplina”
(tabla 14 (a)), ha sido contestada con la respuesta “No
lo s&” en todos los colectivos, con porcentajes que van
del 33% en los investigadores principales al 45% en los
colaboradores. La segunda respuesta aportada, con
porcentajes en algunos casos cercanos a los anteriores,
ha sido “Sociedades cientificas / Asociaciones profesio-
nales” con rangos cercanos al 29% en los Investigadores
principales e Investigadores colaboradores y del 33%
en quienes estan realizando un doctorado. Estas dos
respuestas son también las de mayor frecuencia en los
rangos por anos que llevan investigando (tabla 14 (b)).

Al solicitarles que priorizaran en una escala de 1 a 7
la afirmacién de que “Si la investigacion esta financia-
da publicamente, los resultados deberian convertirse
en propiedad publica vy, por tanto, estar debidamente
preservados” (tabla 15 (a)), la mayor parte de los inves-
tigadores principales de los proyectos le dieron la maxi-
ma prioridad (45%), mientras que en los investigadores

seniors y en |los colaboradores, esta prioridad fue algo
menor. Ningun investigador principal dio la minima priori-
dad a este aspecto, pero si un investigador senior y otro
colaborador.

La prioridad que se le da a este aspecto es mayor cuan-
to menor es el numero de anos que llevan investigando,
de manera que mas del 80% de los investigadores que
llevan hasta 10 afios investigando dan una prioridad 6 o
7, mientras que este porcentaje es del 61% en los que
llevan de 11 a 20 anos y del 55% de los que llevan mas
de 20 afnos (tabla 15 (b)).

Las siguientes tablas presentan las razones para preser-
var los datos segun la funcion desempefada y los afos
que lleva investigando. Se han propuesto las siguientes
preguntas: a) Estimula el avance de la ciencia basada
en el conocimiento existente; b) Sirve para validar las
investigaciones; c) Permite el re-analisis de datos exis-
tentes; d) Puede estimular colaboraciones interdiscipli-
nares; e) Tiene valor econdmico potencial; €) Son unicos
e irremplazables.
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Tabla 14 (a)
En su disciplina, ¢{quién p rciona guias o recomendaciones para preservar datos?
Ninguno
Funcion desempeinada LS Gobierno LI e de los de (eI [AIETR || ST Gl Total
(revistas) organizacion - ciadoras Asoc. Prof.
Asistente/Técnico de 3 (42,86%) 1(14,20%) | 3 (42,86%) 7 (3,55%)
investigacion
Estudiante de doctorado | 1 (33,33%) 0 0 0 1(33,33%) 0 1(33,33%) 3(1,52%)
Investigador o o o o o o o o
colaborador 5 (8,33%) 1(1,67%) 6 (10,00%) 2(3,33%) | 27 (45,00%) | 1(1,67%) | 18(30,00%) | 60 (30,46%)
L”"es“g,adm en 0 0 0 0 2 (100,00%) 0 0 2 (1,02%)
ormacion
Investigador principal 9(9,57%) 5(5,32%) 12 (12,77%) 6(6,38%) | 31(32,98%) | 4(4,26%) | 27 (28,72%) | 94 (47,72%)
Investigador senior 2 (6,45%) 1(3,23%) 3(9,68%) 3(9,68%) | 11(35,48%) | 2(6,45%) 9 (29,03%) 31 (15,74%)
Total 17 (8,63%) 7 (3,55%) 24 (12,18%) 12 (6,09%) | 75(38,07%) | 7 (3,55%) | 55(27,92%) | 197 (100,00%)
Tabla 14 (b)
En su disciplina, ¢ quién proporciona guias o recomendaciones para preservar datos?
¢ Cuantos Ninguno s tases
:ﬁos lleva Editoriales Gobierno Mi propia deglos de . Organizaciones cientificas /
. y (revistas) organizacion A financiadoras Asociaciones
investigando? arriba .
profesionales
Menos de 5 afios 3(12,50%) 0 5(20,83%) 3(12,50%) | 7 (29,17%) 0 6 (25,00%) 24 (12,18%)
De 5 a 10 afios 4(10,26%) | 4 (10,26%) 3(7,69%) 1(2,56%) | 14 (35,90%) 1(2,56%) 12 (30,77%) 39 (19,80%)
De 11 a 20 afos 4 (7,27%) 1(1,82%) 7 (12,73%) 2(3,64%) |26 (47,27%) 0 15 (27,27%) 55 (27,92%)
Mas de 20 afios 6 (7,59%) 2 (2,53%) 9 (11,39%) 6 (7,59%) | 28 (35,44%) 6 (7,59%) 22 (27,85%) 79 (40,10%)
Total 17 (8,63%) 7 (3,55%) 24 (12,18%) 12 (6,09%) | 75 (38,07%) 7 (3,55%) 55 (27,92%) 197 (100,00%)
Tabla 15 (a)

Priorice del 1 al 7 la importancia de las siguientes razones para preservar datos

[Si la investigacion esta financiada publicamente, los resultados deberian convertirse en

Funcién desempefiada propiedad publica y, por tanto, estar debidamente preservados]

]2 ] e e s ] e ] 7

Asistente/Técnico de

. L 0 0 0 0 2(33,33%) | 1(16,67%) | 3(50,00%) 6 (3,97%)
investigacion

Estudiante de doctorado 0 0 0 0 0 2 (100,00%) 0 2 (1,32%)

Investigador colaborador 1(2,08%) | 1(2,08%) | 1(2,08%) | 2(417%) | 10(20,83%) | 20 (41,67%) | 13 (27,08%) | 48 (31,79%)

Investigador en formacién 0 0 0 0 0 1(100,00%) 0 1(0,66%)
Investigador principal 0 4 (5,80%) 6 (8,70%) 2(2,90%) | 12(17,39%) | 14 (20,29%) | 31 (44,93%) 69 (45,70%)
Investigador senior 1 (4,00%) 1 (4,00%) 1(4,00%) | 5(20,00%) | 3(12,00%) | 9(36,00%) | 5 (20,00%) 25 (16,56%)

Total 2(1,32%) | 6(3.97%) | 8(530%) | 9(596%) |27 (17,88%) | 47 (31,13%) | 52 (34,44%) | 151 (100,00%)
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Tabla 15 (b)

¢Cuantos anos lleva
investigando?

Priorice del 1 al 7 la importancia de las siguientes razones para preservar datos

[Si la investigacion esta financiada publicamente, los resultados deberian convertirse

en propiedad publica y, por tanto, estar debidamente preservados]

7

Menos de 5 afios

De 5 a 10 afios

De 11 a 20 afios

Mas de 20 afios

Total

1(5,88%)

1(3,33%)

2 (1,32%)

1(5,88%)
0

2 (4,35%)

3(5,17%)

6 (3,97%)

2 (4,35%)
6 (10,34%)

8 (5,30%)

1(5,88%)
0

2 (4,35%)

6 (10,34%)

9 (5,96%)

0
4(13,33%)
12 (26,09%)
11 (18,97%)

27 (17,88%)

9 (52,94%)
8 (26,67%)
17 (36,96%)
13 (22,41%)

47 (31,13%)

5 (29,41%)
17 (56,67%)
11 (23,91%)
19 (32,76%)

52 (34,44%)

17 (11,26%)
30 (19,87%)
46 (30,46%)
58 (38,41%)

151 (100,00%)

Como se aprecia en las tablas siguientes (tablas 16
a 21), la mayor parte de los investigadores han respondi-
do positivamente ante estas afirmaciones. La valoracion
ha sido mas positiva en las cuatro primeras aseveracio-
nes, mientras que ha obtenido una menor valoracion la

Tabla 16

Priorice del 1 al 7 la importancia de las siguientes razones para preservar datos
[Estimula el avance de la ciencia basada en el conocimiento existente]

Funcién desempeiada

que se refiere al valor economico potencial de los da-
tos. La afirmaciéon que indica que los datos son Unicos e
irreemplazables ha obtenido valoraciones dispares. Es-
tas aseveraciones se mantienen en todos los rangos por

anos que llevan investigando.

Asistente/Técnico de

investigacion 0 0 0 1(14,29%) | 2(28,57%) | 1(14,29%) | 3 (42,86%) 7 (4,67%)
Estudiante de doctorado 0 0 0 0 1(50,00%) | 1(50,00%) 0 2 (1,33%)
Investigador colaborador 1(2,08%) 0 5(10,42%) | 7(14,58%) | 6(12,50%) | 18 (37,50%) | 11 (22,92%) 48 (32,00%)
Investigador en formacion 0 0 0 0 1(100,00%) 0 0 1(0,67%)
Investigador principal 1(1,49%) 0 4 (5,97%) 3(4,48%) | 16(23,88%) | 15(22,39%) | 28 (41,79%) 67 (44,67%)
Investigador senior 1(4,00%) | 1(400%) | 2(8,00%) | 1(4,00%) | 8(32,00%) | 7(28,00%) | 5(20,00%) | 25 (16,67%)
Total 3(2,00%) 1(0,67%) 11(7,33%) | 12(8,00%) | 34 (22,67%) | 42 (28,00%) | 47 (31,33%) | 150 (100,00%)
Tabla 17

Priorice del 1 al 7 la importancia de las siguientes razones para preservar datos
[Sirve para validar las investigaciones]

Funcién desempeiada

Asistente/Técnico de
investigacion

Estudiante de doctorado
Investigador colaborador
Investigador en formacion
Investigador principal
Investigador senior

Total

1(0,66%)

0
1(1,45%)
1(4,00%)

2 (1,32%)

2 (4,17%)
0
1(1,45%)
1(4,00%)

4 (2,65%)

4(8,33%)
0
7.(10,14%)
2 (8,00%)

13 (8,61%)

1(16,67%)

1(50,00%)

11(22,92%)
0

16 (23,19%)

7 (28,00%)

36 (23,84%)

2 (33,33%)

1(50,00%)

19 (39,58%)
0

23 (33,33%)

6 (24,00%)

51(33,77%)

3 (50,00%)
0

11 (22,92%)

1(100,00%)

21 (30,43%)

8 (32,00%)

44 (29,14%)

6 (3,97%)
2 (1,32%)
48 (31,79%)
1(0,66%)
69 (45,70%)
25 (16,56%)

151 (100,00%)
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Tabla 18

Priorice del 1 al 7 la importancia de las siguientes razones para preservar datos
[Permite el re-analisis de datos existentes]

Funcién desempeiada

Asistente/Técnico de

. L 0 0 0 0 2(33,33%) | 1(16,67%) | 3(50,00%) 6 (4,05%)
investigacion

Estudiante de doctorado 0 0 0 0 1(50,00%) | 1 (50,00%) 0 2 (1,35%)

Investigador colaborador 12A7%) | 1(217%) | 1(217%) | 5(10,87%) | 8(17,39%) | 17 (36,96%) | 13 (28,26%) | 46 (31,08%)

Investigador en formacién 0 0 0 0 0 0 1(100,00%) 1(0,68%)
Investigador principal 0 1(1,47%) 1(1,47%) 2(2,94%) | 15(22,06%) | 22 (32,35%) | 27 (39,71%) 68 (45,95%)
Investigador senior 1(4,00%) 1 (4,00%) 0 1(4,00%) | 8(32,00%) | 7(28,00%) | 7 (28,00%) 25 (16,89%)
Total 2(1,35%) 3(2,03%) 2(1,35%) 8(541%) | 34(22,97%) | 48 (32,43%) | 51 (34,46%) | 148 (100,00%)
Tabla 19

Priorice del 1 al 7 la importancia de las siguientes razones para preservar datos
[Puede estimular colaboraciones interdisciplinares]

Funciéon desempeiada

Asistente/Tecnico de 0 0 0 2(3333%) | 1(16,67%) | 1(16,67%) | 2(3333%) | 6 (4,00%)
investigacion
Estudiante de doctorado 0 0 0 0 1(50,00%) | 1(50,00%) 0 2 (1,33%)
Investigador colaborador 0 0 1(2,13%) | 5(10,64%) | 15(31,91%) | 15(31,91%) | 11(23,40%) | 47 (31,33%)
Investigador en formacién 0 0 0 1(100,00%) 0 0 0 1(0,67%)
Investigador principal 0 0 2(2,90%) | 8(11,59%) | 17 (24,64%) | 27 (39,13%) | 15(21,74%) | 69 (46,00%)
Investigador senior 0 1(4,00%) 1(4,00%) | 3(12,00%) | 9(36,00%) | 6(24,00%) | 5 (20,00%) 25 (16,67%)
Total 0 1(0,67%) | 4(2,67%) | 19(12,67%) | 43 (28,67%) | 50 (33,33%) | 33 (22,00%) | 150 (100,00%)
Tabla 20

Priorice del 1 al 7 la importancia de las siguientes razones para preservar datos
[Tiene valor econémico potencial]

Funcién desempeiada

Asistente/Técnico de

. L 0 2(33,33%) | 1(16,67%) | 2(33,33%) 0 0 1(16,67%) 6 (4,00%)
investigacion

Estudiante de doctorado 0 1(50,00%) | 1(50,00%) 0 0 0 0 2 (1,33%)

Investigador colaborador | 3(6,38%) | 5(10,64%) | 6(12,77%) | 15(31,91%) | 10 (21,28%) | 7 (14,89%) | 1(2,13%) | 47 (31,33%)

Investigador en formacion 0 1(100,00%) 0 0 0 0 0 1(0,67%)
Investigador principal 3(4,35%) | 7(10,14%) | 8(11,59%) | 14 (20,29%) | 17 (24,64%) | 10 (14,49%) | 10 (14,49%) | 69 (46,00%)
Investigador senior 3(12,00%) | 2(8,00%) 2(8,00%) | 6(24,00%) | 6(24,00%) | 3(12,00%) | 3(12,00%) 25 (16,67%)

Total 9(6,00%) | 18 (12,00%) | 18 (12,00%) | 37 (24,67%) | 33 (22,00%) | 20 (13,33%) | 15 (10,00%) | 150 (100,00%)
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Tabla 21

Funcién desempeiada

Asistente/Técnico de
investigacion

Estudiante de doctorado

Investigador colaborador

Investigador en formacion

Investigador principal

Investigador senior

Total

0 0 2(33,33%) | 1(16,67%) 0 0 3(50,00%) | 6 (4,11%)
0 0 1(50,00%) 0 0 0 1(50,00%) |  2(1,37%)
0 3(6,67%) | 7(1556%) | 3(6,67%) | 10(22,22%) | 12 (26,67%) | 10 (22,22%) | 45 (30,82%)
0 0 0 0 1(100,00%) 0 0 1(0,68%)

1(147%) | 3(441%) | 4(588%) | 10 (14,71%) | 12 (17,65%) | 10 (14,71%) | 28 (41,18%) | 68 (46,58%)

1(4,17%) | 3(12,50%) | 5(20,83%) | 4(16,67%) | 5(20,83%) | 3(12,50%) | 3 (12,50%) | 24 (16,44%)

2(1,37%) | 9(6,16%) | 19(13,01%) | 18 (12,33%) | 28 (19,18%) | 25 (17,12%) | 45 (30,82%) | 146 (100,00%)

X
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OBJETIVOS

Proyectos OpendataScience y Health-datasea:

DANATNASEN.

DATASEA - Datos Abieros de Investigacion - Open Research Data

» Identificar las necesidades en gestion de
datos de investigacion de los profesionales de
la salud

» Desarrollar recursos para la gestion del
ciclo de vida digital de los datos cientificos

» Promover su uso compartido

METODO

Identificacion de los centros productores de
datos biomédicos en Espana

a

b

Distribucion y analisis de una encuesta sobre
necesidades y uso de datos digitales

C

<

Anilisis de las politicas de publicacion en
abierto de las revistas

Gostion de datos de investigacion® 8. Creacony revtizaion de o daos

d

=

Elaboracion de guias para investigadores,
profesionales y gestores de la investigacion

¢) Disefio de campaiias de sensibilizacion

<

f) Puesta en funcionamiento de un buscador

RESULTADOS INCICIALES

A Datos personales

Distribucion de la encuesta:
» Datos personales

» Informacion sobre la creacion y reutilizacion de los
datos

» Informacion sobre la Preservacion de los datos una vez terminado el trabajo de investigacion

v Estudiar las mejores formas de promover el acceso abierto y preservar e intercambiar los datos cientificos es un
propdsito de interés internacional necesario para el avance de la ciencia.

VNIVERSITAT
® VALENCIA

IHMC

4 pey
1 —— Wl oy




ESTRATEGIAS PARA LA GESTION Y LA PROMOCION DEL USO COMPARTIDO DE DATOS CIENTIFICOS SOBRE LA SALUD | 27

Gestion de datos de investigacion*

Este cuestionario se inscribe en un proyecta de investigacidn |+0+i cuya objetivo es fomentar el
intercambio de las datos cientificos en farmato digital.

Entendernos por "datos de investigacion todo aguel material que ha sido registrado durante la
investigacidn, reconocida por la comunidad cientifica y que sirve para certificar los resultados de |a
investigacidn gue se realiza. Ademas de estas caracteristicas también se especifica gque debe
provenir de una fuente dnica y deben ser dificiles o imposibles de abtener de nueva” (Torres-Salinas;
Robinson-Garcia, Cabezas-Clavijo, 2012). Ejemplos: wideos, graficos, tablas, rawdata, datos
nUMmercos. ..

For reutilizacidn de datos entendemos la posibilidad de crear nuevo conocimiento a partir de datos
existentes, combinandolos de nuevas maneras, no imaginadas para su forma ariginal. En un
sentido estricto son mas reutilizables los datos en bruto gue un wideo, por ejemplo.

Solicitamos su colaboracidn rellenando la encuesta que figura a continuacion, que consiste en 40
preguntas divididas en 3 apartados y deberia durar entre 10 y 15 minutos.

Siendo conscientes de la multitud de encuestas que llegan por corren, agradecemos que dedigue
unos minutos a la nuestra

* Los resultados de esta encuesta seran compartidos con proyectos similares

*Ohbligatario

A. Datos personales

1. Edad

2. Sexo”
3 Hombre

3 Mujer

3. Escoja de la lista la Universidad o Centro de Investigacién donde haya realizado la
mayor parte de su trabajo cientifico en los dltimos 5 aiios *

(3 Universitat Politécnica de Valéncia

(3 Universitat de “aléncia
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B. Creacion y reutilizacion de los datos

10. En los proyectos de investigacidn en los que ha participadeo ; existe alguna politica o
plan de gestion de los datos {implicita o por escrito) que incluya alguno de estos item? *

[] Ma tenemaos

[] Maormalizacidn de los nombres de los archivos o de la estructura de los directorios
[] Mormas de anonimizacidn y confidencialidad

[ ] Cémo extraer los ficheros de los instrumentos de medicidn

[ Unidades donde se almacenan para uso del grupo de investigacidan

[] Miveles de autarizacidn para acceder y madificar datas

[ Registro de accesos

[] Servicios externos donde depositarlos obligatariamente, comao repositorios, bancos de datos y
plataformas generales (Google drive f Dropbox) o especializadas (Figshare / Dryad)

[ Mormas para proteccion de los derechos de propiedad intelectual

[] Condiciones de utilizacidn por personas ajenas al grupo

] Otro:

C. Preservacion de los datos una vez terminado el proyecto

27. Califique del 1 al 7 las siguientes amenazas A SUS DATOS para los proximos 10 aiios
1 (Mada importante) v 7 (Muy importante)

1 2 3 4 5 B 7

Los usuarios
pueden ser
incapaces de
comprender o
utilizar los datos
[semantica,
formatos o
algoritmos
implicados)

0
0
(

®
O
O
O

La falta de
software,
hardware o
sopaorte
sostenibles de
los ordenadores

El origen y

autenticidad de

los datos puede o
ser incierto

@] O O O O

Las restricciones
de acceso y Uso
(propiedad
intelectual)
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4. ANEXO II. INVENTARIO DE CENTROS QUE EXPONEN DATOS

La metodologia de consulta en cada base de datos se
ha hecho en funcion del tesauro y las materias de cla-
sificacion que emplean. Se interrogan los siguientes re-
gistros de bancos de datos: Databib; Odisea y Re3data.

Databib clasifica los datos por las materias Health and
Medical Sciences. Odisea clasifica por las materias Cli-
nical Medicine; Molecular Biology and Genetics; Neuros-
cience and Behaviour; Pharmacology and Toxicology.
Re3data clasifica por las materias Medicine

1. DATABIB http://databib.org/

Materia: Health and Medical Sciences

Centros:
— ACEpepDB: Peptide Database

— Adult Blood Lead Epidemiology and Surveillance
(ABLES) Interactive Database

— Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ)
BioGrid Australia Limited

— Biomedical Informatics Research Network (BIRN)
Brain Biodiversity Bank, The

— Breast Cancer Tissue Bank (BCTB)

— Canada’s Michael Smith Genome Sciences Centre
Cancer GEnome Mine (CanGEM)

— Centers for Disease Control and Prevention Data &
Statistics [CDC] Clinical Trials Registry - India (CTRI)

— Comprehensive Epidemiologic Data Resource (CEDR)
— Data Bank, The
— Database of Protein Disorder (DisProt) DrugBank

— Global Health Data Exchange (GHDx) HIV Spatial
Data Repository

— Histome: The Histone Infobase Health and Medical
Care Archive Health and Retirement Study (HRS)
Human Mortality Database (HMD) Infevers

— International Classification of Diseases
— Limited Access Datasets From NIMH Clinical Trials

— MedEffect Canada - Canada Vigilance Adverse
Reaction Online Database Melanoma Molecular Map
Project (MMMP)

— NIDDK Central Repository

— National Addiction and HIV Data Archive Program
National Center for Health Statistics

— National Database for Autism Research (NDAR)
Neuroscience Information Framework

— Open fMRI

— Orthopedic Foundation for Animals Records
PsychData

— Reservoirs of Antibiotic Resistance Network (ROAR)
— Scientific Registry of Transplant Recipients

— Substance Abuse and Mental Health Services
Administration (SAMHSA) SumsDB (Surface
Management System Database) and WebCaret Online

— Visualization
— Surveillance Epidemiology and End Results

— Swedish Initiative for Research on Microdata in the
Social And Medical Sciences (SIMSAM)

— Swedish National Data Service (SND)

— TBNet India: A National Portal for Tuberculosis
Initiative The Immuno Polymophism Database

— The fMRI Data Center
— VectorBase

— Veterinary Medical Database Visible Human Project,
The

— WHO Global Health Observatory Data Repository
Whole Brain Atlas

— XNAT

— caArray

2. ODISEA http://odisea.ciepi.org/

Materias: Clinical Medicine (11) Molecular Biology and
Genetics (35) Neuroscience and Behaviour (2) Phar-
macology and Toxicology (1)

Clinical Medicine

Centros:

— Africa Centre for Health and Population Studies

— http://www.africacentre.ac.za/Default.aspx?tabid=69

— Hon Media http://www.hon.ch/HONmedia/

— Hardin.MD. Hardin Mate Directory.

— http://www.lib.uiowa.edu/hARDIN/MD/ped.html

— Wellcome Images. http://images.wellcome.ac.uk/

— Pediatric Surgery @ Brown. http://med.brown.edu/
pedisurg/Brown/IBCategories.html

— fMRIDC Data Center. http://www.fmridc.org/f/fmridc

— Okayama University Scientific Achievement
Repository. http://ousar.lib.okayama-u.ac.jp/Index.e

— Biblioteca Virtual em Saude. http://bvsms.saude.gov.
br/php/index.php
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— Clinical Trial. http://clinicaltrials.gov/

— Clinicals Trial Registry India. http://ctri.nic.in/
Clinicaltrials/login.php

— Cancer GenomeAitlas. https://tcga-data.nci.nih.gov/
tcga/
Molecular Biology and Genetics

— Biological General Repository for Interaction Datasets
(BioGRID) http://thebiogrid.org/

— Ensembl Bacteria http://bacteria.ensembl.org/index.
html

— Ensembl Plants http://plants.ensembl.org/index.html
— Ensembl Fungi http://fungi.ensembl.org/index.html
— Ensembl Protists http://protists.ensembl.org/index.html

— Ensembl Metazoa http://metazoa.ensembl.org/index.
html

— TARDIS (The Australian Repositories for Diffraction
ImageS) http://tardis.edu.au/

— RSCB PDB http://www.rcsb.org/pdb/home/home.do

— Biological Magnetic Resonance Data Bank (BMRB)
http://www.bmrb.wisc.edu/

— ProteinDataBank Europe http://www.ebi.ac.uk/pdbe/
— World Wide Protein Data Bank http://www.wwpdb.org/
— GenBank http://www.ncbi.nlm.nih.gov/

— Gene Expression Omnibus (GEO), http://www.ncbi.
nim.nih.gov/projects/geo/

— UniSave http://www.ebi.ac.uk/uniprot/unisave/

— Genome Reviews database http://www.ebi.ac.uk/
GenomeReviews/

— human proteomics initiative (HPI) http://www.uniprot.
org/program/Chordata

— IntEnz http://www.ebi.ac.uk/intenz/index.jsp

— PANDIT: Protein and Associated NucleotideDomains
with Inferred Trees http://www.ebi.ac.uk/goldman-srv/
pandit/

— CSA http://www.ebi.ac.uk/thornton-srv/databases/CSA/

— EBI Metagenomics https://www.ebi.ac.uk/
metagenomics/

— CluSTr http://www.ebi.ac.uk/clustr/
— IMGT/HLA Databas http://www.ebi.ac.uk/imgt/hla/

— Immuno Polymorphism Database (IPD http://www.ebi.
ac.uk/ipd/

— HUGO Gene Nomenclature Committee (HGNC) http://
www.genenames.org/

— Interpro http://www.ebi.ac.uk/interpro/

— PRoteomics IDEntifications database (PRIDE) http:/
www.ebi.ac.uk/pride/

— Database of Genomic Variants archive (DGVa) http://
www.ebi.ac.uk/dgva/

— Ensembl http://www.ensembl.org/index.html
— Ensembl Genomes http://www.ensemblgenomes.org/

— The European Genome-phenome Archive (EGA)
https://www.ebi.ac.uk/ega/

— Uniprot http://www.uniprot.org/

— European Nucleotide Archive ENA http://www.ebi.
ac.uk/ena/

— EM Data Bank http://emdatabank.org

— DNA Data Bank of Japan (DDBJ) http://www.ddbj.nig.
ac.jp/

— ArrayExpress http://www.ebi.ac.uk/arrayexpress/

Neuroscience and Behaviour
— Flytrap http://www.fly-trap.org/

— NeuroGrid http://www.neurogrid.ac.uk/

Pharmacology and Toxicology

— Australian New Zelan Clinical Trials Registry http://
www.anzctr.org.au/

3. RE3DATA http://www.re3data.org/

Materia: Medicine

Resultados: 115 repositories

http://service.re3data.org/search/results/
filter?term=&d=25&filter_subjects_activ
e[medicine]=Medicine

— Banco de Informacion para la Investigacion Aplicada
en Ciencias Sociales, Repositorio Institucional

— ClinicalTrials.gov
— Danish Data Archive

— DSMZ Leibniz Institute DSMZ-German Collection of
Microorganisms and Cell Cultures Ecological Society
of America esa Ecological Archives

— NeuroMorpho
— Neuroscience Information Framework
— World Data Center of Microoganisms
— ArrayExpress

— Centers for Disease Control and Prevention, Data &
Statistics

— CSIRO Data Access Portal

— Database of Genomic Variants
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— Data Sharing for Demographic Research — Bugwood Image Database System
— DRYAD — California Vectorborne Disease Surveillance System
— Eumetsat — Canada’s Michael Smith Genome Sciences Centre
— eyeMoviePedia — caNanolLab
— GenBank - CanGEM
— Gene Expression Atlas — Cell Centered Database
— GigaDB — ChemSpider
— GWAS Central — Comprehensive Epidemiological Data Resource
— Health and Medical Care Archive — CyberCell Database
— IFPRI Datasets — DARIS
— International Mouse Strain Resource — DNA Data Bank of Japan
— Mouse Genome Informatics — DrugBank 4.0 Beta
— National Archive of Computerized Data on Aging — EcoGene
— National Center for Ecological Analysis and Synthesis — Encyclopedia of Life
Data Repository — Ensembl
— NCBI

— Environmental data explorer

— Nucleic Acid Database — European Nucleotide Archive

— Online Offering of the Federal Centre for Health
Education

— PHIl-base

— European Social Survey
— GermOnline

— Global Biodiversity Information Facility, Data Portal
— RCSB Protein Data Bank

— Global Catalogue of Microorganisms
— Research Data Centre of the DZA

— Global Health Data Exchange
— Research Data Centres of the Federal Statistical Office

and the statistical offices of the Lander
— Robert Koch Institut, Health Monitoring — ICRISAT Dataverse Network

— South African Data Archive — InGeoCloudS
— International Long Term Ecological Research

— Global Initiative on Sharing Avian Influenza Data

— Substance Abuse and Mental Health Data Archive

— Survey of Health, Ageing and Retirement in Europe — <odesi>

— Mansfeld’s World Database of Agriculture and
Horticultural Crops

— Swedish National Data Service

— The Dataweb Dataverse .
— Melanoma Molecular Map Project

— MIRAGE
— MolTable

— UCD Digital Library

— UPF Digital Repository - Recursos i dades primaries
— VegBank

— 1000 Genomes

— Mouse Phenome Database

— MyTardis

— Addgene . - .
— National Addiction & HIV Data Archive Program

— Agency for Healthcare Research and Quality, Data &
Surveys

- ARS

— National Ecological Observatory Network

— National Forestry Database

— Beta Cell Biology Consortium Reagent and Data — NCBI Reference Sequences
Resources — NDAR

— Brain Biodiversity Bank — NIDDK Central Repository
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— Online Mendelian Inheritance in Man — US Transplant - Scientific Registry of Transplant
Recipients
— openlLandscapes
— Washington State University College of Pharmacy
— Open Research Data United States Transuranium & Uranium Registries
— Peptidome — West African Vegetation
— Protein Data Bank in Europe — WestNile.ca.gov
— RunMyCode — caArray
— SumsDB — ChEMBL

_ The Antibody Registry — German Centre for Cancer Registry Data

— Infevers
— The Knowledge Network for Biocomplexity

— Open Rotterdam Glaucoma Imaging Data Sets
— The Long Term Ecological Research Network

— Pseudobase
— UCSC Genome Bioinformatics _ QTL Archive
- UK-AIR — The Electron Microsocopy Data Bank at PDBe
— United States Census Bureau — The whole brain Atlas
— Universal PBM Resource for Oligonucleotide Binding — Karlsruhe Astrophysical Database of Nucleosynthesis

Evaluation in Stars
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5. ANEXO lIl. GUIA DE BUENAS PRACTICAS PARA GESTIONAR
Y COMPARTIR DATOS. GUIA PARA INVESTIGADORES Y CENTROS

DE INVESTIGACION
indice
Prologo

CAPITULO 1. sPor qué compartir los datos de
investigacion?

CAPITULO 2. Los organismos financiadores de
la investigacion frente a los datos abiertos de
investigacion
CAPITULO 3. ;Coémo compartir los datos?

3.1. Algunas consideraciones previas

3.2. Posibilidades para el deposito de datos
brutos de investigacion

3.3. ¢En qué repositorios puedo depositar
mis datos?

3.4. Caracteristicas de los depositos de datos

3.5. Consejos para elegir un deposito para
los datos

3.6. Un ejemplo practico en Dryad

CAPITULO 4. El acceso abierto a los datos en las
revistas cientificas

CAPITULO 5. La necesidad de proteger a las
partes implicadas

CAPITULO 6. Aspectos éticos y legales

CAPITULO 7. Encuesta sobre la gestién de los
datos de investigacion de los investigadores
espafioles en Ciencias de la Salud.

CAPITULO 8. Directrices para el futuro y conclusiones
CAPITULO 9. Glosario

CAPITULO 10. Recursos en Internet

CAPITULO 11. Bibliografia

ANEXO 1. Organismos internacionales

ANEXO 2. Recomendaciones para los centros
de investigacion sanitarios para fomentar el uso
compartido de datos (Piwowar, 2008)

ANEXO 3. Argumentos comunmente aceptados
en nombre de Open Data (Murray-Rust)

PROLOGO

La investigacion cientifica puede mejorarse mediante la
gestion y el intercambio de los datos de la investigacion.
Una buena gestion de los datos permite generar nuevos
conocimientos, formular nuevas hipotesis y verificar con
certeza los resultados de la investigacion.

Los principios del uso compartido de datos (data sha-
ring en terminologia sajona) estan teniendo cada vez un
mayor respaldo por parte de las agencias financiadoras
de la investigacion, dada la creciente preocupacion por
obtener el mayor retorno posible de la inversion, tanto
en términos de la calidad de los productos derivados de
la investigacion como en la reutilizacion de datos de la
investigacion.

Asi, en los EE.UU., la National Science Foundation re-
quiere que las solicitudes de subvenciéon incluyan un
plan de gestion de datos. Los National Institutes of Heal-
th han invertido en la infraestructura necesaria para com-
partir datos a gran escala y a largo plazo y han desarro-
llado normativas vy directrices al respecto y lo mismo ha
hecho Wellcome Trust y el Medical Research Council en
el Reino Unido.

En Espana, el Ministerio de Economia y Competitividad
subvenciona el proyecto “Opendatascience, centro de
recursos para la preservacion y gestion de datos abier-
tos de investigacion”, que tiene como objetivo fomentar
el intercambio y reutilizacion de los datos primarios de
investigacion de forma generalizada y normalizada. Tam-
bién las fundaciones privadas estan interesadas en in-
vestigar en este campo vy, por ejemplo, la Fundacién Ma-
pfre subvenciona el proyecto “Estrategias para la gestion
y la promocién del uso compartido de datos cientificos
sobre la salud”, con propositos similares al anterior pero
centrados en el campo de las ciencias de la salud.

Dado este entorno en rapida evolucion, el grupo Open-
DataScience del VLC Valencia International Campus of
Excellence, compuesto por investigadores del CSIC, la
Universitat de Valéncia y la Universitat Politécnica de
Valencia, en colaboracion con la Universidad Catdlica
de Valencia y otras instituciones,considera que es una
prioridad dar respuesta a estos requisitos y apoyar a los
investigadores y gestores de la investigacion con el fin
ultimo de promover la buena gestion y el uso compartido
de los datos de investigacion en Espana.

El grupo OpenDataScience ha emprendido un estudio
piloto sobre el estado del intercambio de datos en Es-
pafa, centrado en analizar los siguientes aspectos: las
practicas actuales de los investigadores en relacion con
la gestion y el intercambio de datos; las necesidades de
apoyo para gestionar y compartir sus datos; el desarrollo
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de infraestructuras necesarias para poner el practica; la
orientacion practica y la formacion en este campo; las
normativas necesarias para la citacion de los datos y sus
publicaciones matrices para aumentar la visibilidad y la
accesibilidad de los datos y de la propia investigacion;
los aspectos éticos y legales relacionados con la protec-
cion de la privacidad y del copyright.

Si los datos de investigacion estan bien organizados, do-
cumentados, conservados y accesibles, y su precision y
validez estan controlados en todo momento, el resultado
sera disponer de datos de alta calidad, una investiga-
cion eficiente, resultados basados en pruebas soélidas
y ahorro de tiempo y de recursos. Este procedimiento
debe planearse antes de que comience la investigacion
y NO necesariamente va a suponer mucha dedicacion si
se integra como practica habitual de los investigadores y
de los grupos de investigacion.

La responsabilidad de la gestion de datos recae prin-
cipalmente en los investigadores, pero las instituciones
pueden proporcionar la orientacion, herramientas, in-
fraestructura y personal de apoyo necesario para ayudar
en muchas facetas relacionadas con la gestién de los
datos.

Las directrices que proporciona esta guia tiene como ob-
jetivo ayudar a los investigadores y administradores de
datos a desarrollar estrategias eficaces para maximizar
el valor de sus datos de investigacion. Pretendemos dar
respuesta, a partir de nuestra experiencia, a los proble-
mas que pueden plantearse o que pueden surgir durante
el proceso de gestion de sus datos.

Esta guia se complementa con la informacién contenida
en la web del grupo (www.dataea.com; www.healthdata-
sea.com), asi como con la que aportan los enlaces in-
cluios en la seccién de recursos y en la bibliografia.

CAPITULO 1. ;POR QUE COMPARTIR LOS DATOS
DE INVESTIGACION?

Los datos brutos de investigacion son recursos muy
valiosos que pueden ser utilizados y reutilizados en
el futuro con fines cientificos y educativos.

Compartir datos facilita la formulacion de nuevas
investigaciones, evita la duplicacion de experimentos
y proporciona recursos para la educacion y
la formacion.

¢Por qué compartir los datos de investigacion?

Los datos de investigacion son un recurso valioso con
un gran valor que por lo general requieren mucho tiempo
y dinero para ser producidos. Muchos datos tienen un
valor significativo fuera del uso de la investigacion ini-
cial. Las virtudes de los datos abiertos y las ventajas de
compartirlos estan hoy en dia firmemente establecidas

en la literatura, a pesar de que su implementacion sea
todavia limitada.

La facilidad con la que hoy en dia se pueden almacenar
y difundir online los datos digitales, posibilita que mu-
chas instituciones estén dispuestas a compartir los datos
de investigacion para aumentar el impacto y la visibilidad
de sus investigaciones.

Ventajas de compartir los datos de investigacion

Fomenta la investigacion y el debate cientifico.

Promueve la innovacioén, pues los investigadores tie-
nen mayores oportunidades para descubrir nuevos
conocimientos.

Aumenta el numero de analisis estadisticos ciegos.

Estimula los descubrimientos adicionales.

Posibilitan establecer a nuevas colaboraciones en-
tre los usuarios de los datos y sus creadores.

Maximiza la transparencia.

Permite la comprobacion de los resultados de la in-
vestigacion, previniendo los fraudes.

Fomenta la mejora y validacion de los métodos de
investigacion.

* Reduce el coste de nuevas investigaciones, pues
evita la repeticion de costosos proyectos que uti-
lizan los mismos medicamentos o aparatos que se
utilizaron previamente.

Aumenta la visibilidad y el impacto y de la
investigacion.

Promueve la investigacion que genero los datos vy
sus resultados.

» Puede proporcionar mayor crédito al investigador
que ha creado los datos.

Proporciona recursos para la educacion y la
formacion.

CAPITULO 2. LOS ORGANISMOS FINANCIADORES
DE LA INVESTIGACION FRENTE A LOS DATOS
ABIERTOS DE INVESTIGACION

Los organismos financiadores de la investigacion cada
vez mas siguen la orientacion de la Organizacion para
el Desarrollo Econémico y la Cooperacion (OCDE) sobre
que los datos en los que se basan las investigaciones
financiadas con fondos publicos deben ser en lo posible
abiertos y puestos a disposicion de la comunidad. En
junio de 2013, la carta publica de los lideres del G8 indi-
caba: “los datos abiertos son un recurso sin explotar con
un enorme potencial para fomentar la construccion de
sociedades mas fuertes, mas interconectadas que sa-
tisfagan mejor las necesidades de nuestros ciudadanos
y permitir que florezca la innovacion y la prosperidad”.
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Por su parte, Horizon 2020, el vii Programa Marco de la
Union Europea, prevé que el acuerdo de subvencion de
los proyectos financiados por Consejo Europeo de In-
vestigacion, se podran establecer las condiciones en las
que se debera ofrecer el acceso abierto a los resultados
de los proyectos.

Existen numerosas iniciativas mundiales en este campo
y también en Espana se estan llevando a cabo proyec-
tos destinados a fomentar el intercambio y reutilizacion
de los datos primarios de investigacion. En Espana, el

Grupo de Trabajo de “Deposito y Gestion de datos en
Acceso Abierto” del proyecto RECOLECTA, ha elabora-
do un informe que refleja los aspectos relevantes que
intervienen en la gestion de los datos de investigacion en
los repositorios cientificos. Digital CSIC, el repositorio de
publicaciones y de datos del Consejo Superior de Inves-
tigaciones Cientificas, también pone a disposiciéon de los
investigadores una guia de buenas practicas y politicas
de datos de investigacion (http://digital.csic.es/politicas/
politicaDatos.jsp).

DIGITAL.CSIC
BiERTO

-
-

ITWEY 8 OB we

ogoizne
| [l |

[&== =csIc

www.digital.csic.es

Por otra parte, el Ministerio de Economia y Competitividad
financia el proyecto “Opendatascience, centro de recur-
s0s para la preservacion y gestion de datos abiertos de
investigacion” (http://www.datasea.es/dt/), y la Fundacion
Mapfre el proyecto “Estrategias para la gestion y la pro-
mocion del uso compartido de datos cientificos sobre la
salud”, (http://www.healthdatasea.es/). Entre las acciones
de estos proyectos destaca las campanas de sensibiliza-
cion mediante la edicion de guias de buenas practicas

destinadas a convencer a autores y editores de la conve-
niencia de liberar y compartir los datos brutos de inves-
tigacion para un aprovechamiento mas 6ptimo. También
es necesario poner al servicio de los investigadores el
asesoramiento técnico y las infraestructuras necesarias
para que puedan llevar a cabo estas practicas, asi como
la elaboracion de una normativa que regule todo este
proceso para evitar el uso indebido o fraudulento.

[Pubiicar y compartir los datos cientificos |

SCIENCE'S
CAPACITY FOR
SELF-CORRECTION

COMES FROM
ITS OPENNESS T0
SCRUTINY AND

;-— GHALLENGE.

WORLD VIEW............

Open your minds and
share your results

Anopenapproach is the best way to maximize the benefits of research
Jfor both scientists and the public, says Geoffrey Boulton.

28 JUNE 2012 | VOL 485 | NATURE | 441
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CAPITULO 3. ;COMO COMPARTIR LOS DATOS? Los datos deben ser compartidos aplicando las normas

establecidas que maximicen las oportunidades de vincu-

3.1. Algunas consideraciones previas lacion vy la interoperabilidad de los datos. Deberan pro-

o . porcionarse también suficientes metadatos para que sea
Como es logico, los datos que se vayan a compartir de- i o } o,
. - posible la utilizacion por otros. La asignacion de estos
ben ser de una calidad suficientemente alta como para ., ,
. . . metadatos también debera adoptarse de acuerdo con
que tengan valor para otros investigadores. Ademas, de- las normas acordadas
beran proporcionarse en un formato adecuado para que ’
puedan ser reutilizados con eficacia. Las caracteristicas En definitiva, al considerar la gestion y el intercambio de
y especificaciones sobre los formatos se trataran en otro datos cientificos, deben tenerse en cuenta las siguientes
capitulo. preguntas:
¢Como
compartir ADDITIONAL MATERIAL ON THE WEB
d 2 Rev Esp Cardiol accepts additional electronic material to support
atos? and improve the presentation of your scientific rescarch. The
publication of online-only Supplemental matenial will remain at
AR OIstOTas the discretion of the Editorial team. Only material directly relevant
digitales de las to the article content will be considered for e-publication. This
revistas material will not be translated, typeset or proofread.

To ensure that your material has the appropriate format, we
recommend the following standards:

Format | Extension  Details

f Document | Word Doc 0 Docx | Maximum size 300 Kb
<1 Inm:';e JPG Jps Maximum size 10 MB
"Audio MP3 .mp3 Maximum size 10 MB

Video | MPG .mpg Maximum size 50 MB

Authors should submit the material in electronic form through
the EES as a multimedia file along with the article. Each file
should have a concise and descriptive title.

The e-material must also meet all requirements and general
ethical responsibilities described in these standards.

The Editorial Board reserves the right to refuse electronic
material it deems not appropriate.

"o
<[
o<
<
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1. ¢Qué datos generara la investigacion?

2. ¢Qué datos tendran valor para otros investigado-
res y, por lo tanto, pueden compartirse?

3. ¢En qué formato deben generarse los datos que
desea compartir?

4. ;Qué estandares de calidad deben aplicarse a los
datos para que se puedan compartir eficazmente?

5. ¢(Donde va a depositar los datos disponibles?

6. ¢Qué limites va a poner para que otros investiga-
dores puedan acceder a los datos?

7. ¢Qué tipo de salvaguardia o de proteccion de la
propiedad intelectual desea?

8. ¢Como va a garantizar que los conjuntos de datos
clave se conservan para asegurar su valor a largo
plazo?

9. ¢Qué recursos requiere para poner en marcha su
plan de deposito?

Cuando lo consideren apropiado, los investigadores
pueden establecer una moratoria en el depdsito de sus
datos para facilitar el intercambio previo con otros in-
vestigadores. Cualquier restriccion en este sentido debe
ser razonable, transparente y en linea con las mejores
practicas establecidas.

3.2. Posibilidades existentes para el depésito de
datos brutos de investigacion

En Espafia todavia no existen politicas y normativas para
la gestion y reutilizacion de los datos. Tampoco se han
desarrollado infraestructuras técnicas preparadas para
el almacenamiento de datos brutos de investigacion, a
excepcion de Digital CSIC, del Consejo Superior de In-
vestigaciones Cientificas, la Univerisdad Pompeu Fabra
y la Fundacion Juan March (Nina et al, 2013).

Las posibilidades existentes, segun Nina et al. (2013)
son las siguientes:

» Almacenamiento en las plataformas de las edicio-
nes electronicas de las revistas, habitualmente bajo
la categoria de “material suplementario”.

« Almacenamiento en repositorios institucionales es-
pecificos para datos, especializados por disciplinas
0 de caracter multidisciplinar.

» Almacenamiento en la web del autor o en herramien-
tas generales en la nube como Drive o Dropbox.

Los investigadores suelen preferir el almacenamiento en
las plataformas de las revistas y en repositorios institu-
cionales. Sin embargo, estas modalidades no tiene sufi-
cientes garantias de preservacion a largo plazo por dos
motivos. Por una parte, porque el material complementa-
rio no suele tener suficiente interés, por ahora, para las
editoriales, que dudan de su capacidad para generar
beneficios econdmicos. Por otra, porque la informacion
se dispersa en multiples fuentes no interoperables técni-
camente. Entre las ventajas cabe destacar la mayor faci-
lidad para localizarlos y entenderlos (Arguimbau, 2013).

Sin embargo, los expertos prefieren almacenar los datos
en repositorios, sobre todo institucionales, ya que po-
seen dos ventajas de las que carecen los otros: su inte-
roperabilidad y la existencia de una institucién responsa-
ble que garantiza su calidad y su continuidad.

3.3. ¢En qué repositorios puedo depositar
mis datos?

Todavia existen pocos repositorios de datos cientificos,
incluso a escala mundial. Un ejemplo en Espafa es Digi-
tal.CSIC (https://digital.csic.es/), deposito de documentos
digitales cuyo objetivo es organizar, archivar, preservar
y difundir en modo de acceso abierto la produccion inte-
lectual resultante de la actividad investigadora del Con-
sejo Superior de Investigaciones Cientificas.

\

“ DIGITAL.CSIC

CIENCIA EN ABIERTO

En estos momentos en que apenas se han desarrollado
repositorios apropiados a las necesidades de todos los
colectivos, la opcién mas practica viable para los investi-

gadores e instituciones que no disponen de repositorios
institucionales son los ya existentes de caracter multidis-
ciplinar como Dryad, Figshare, Zenodo y Dataverse.
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La descripcién de las principales caracteristicas de cada
uno de ellos viene explicada con detalle en el articulo de
Nina et al. (2013).

3.4. Caracteristicas de los depésitos de datos

Los repositorios de datos tienen las siguientes caracte-
risticas comunes:

1. Suelen aceptar tanto texto como los datos brutos que
lo acompanan.

2. Estos datos son recogidos en los directorios de acce-
so abierto como ROAR, Openarchives.org communi-
ty, OpenDOAR y Zenodo.

3. Llevan asignado un DOI, lo que los permite identifi-
carlos bibliograficamente y citarlos.

4. Es posible su exportacion a gestores de referencias
bibliograficas.

5. Proporcionan informacion estadistica basada en mé-
tricas alternativas (tuiteos en Figshare o Zenodo).

6. Utilizan herramientas de la web 2.0.

7. Mencionan las licencias de uso de los datos, general-
mente del tipo Creative Commons 0 (CCO0).

3.5. Consejos para elegir un depésito para los datos

Algunos consejos para elegir el deposito adecuado para
los datos (Nina y cols., 2013) son:

1. Los datos asociados a los articulos deberian ser de-
positados en Dryad, que comenzé orientado a cien-
cias de la salud y ahora es un proyecto multidiscipli-
nar, solido y apoyado por la comunidad bibliotecaria
y editorial.

figshare

credit for all your research

The 7\

Dataverse *
Network®

Project

2. Los datos sin publicacion o derivados de financiacion
europea, deberian ser depositados en Zenodo, pro-
yecto con gran proyeccion en la Union Europea que
garantiza la preservacion de los datos a largo plazo.

3. Si una institucion debe dar soporte inmediatamente
a sus investigadores de forma corporativa, deberia
crearse una comunidad en Zenodo o en Dataverse.
Una buena opcion seria Zenodo para todas las disci-
plinas excepto ciencias sociales, en las que Dataver-
se tiene ya una comunidad de usuarios creada.

4. Los investigadores del CSIC pueden depositar sus
datos en la plataforma de su institucion, digital CSIC.

3.6. Dos ejemplos practicos en Dryad y Figshare

En la siguiente captura se muestra la pagina de inicio de
Dryad. En la parte izquierda se situa la aplicacion para el
envio de datos (Submit data now), con un acceso a una
lista de preguntas frecuentes o instrucciones (how and
why?) sobre el funcionamiento de Dryad (how and why?):

a) Sobre el envio de datos:

. \)
4 HH = "n |l |
» Por qué utilizar Dryad @%

A
* Qué tipo de datos acepta DRYAD

* Cuando se pueden enviar los datos

* Como se pueden modificar los datos previamente
enviados a Dryad

* Qué preparativos son necesarios previos al envio
* Como escribir el archivo “Léame” (ReadMe file).
» Cémo citar los datos en mi propio manuscrito

* Coémo enviar los datos

* Qué costes lleva asociado el proceso
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* Qué sucede con los datos una vez enviados

» Como seguir las estadisticas de uso y descarga de
los datos depositados

b) Sobre el uso de los datos:
+ Como se pueden reutilizar los datos de Dryad
» Si hay que pagar para descargar o utilizar los datos
» Como citar datos de Dryad

» Como se puede descargar informacion a un softwa-
re de gestion de referencias

c) Informacién General
* Qué es un paquete de datos

* Procedimientos que pueden seguir las revistas para
incluirse en el repositorio

* Qué es un Dryad DOI
» Por qué utiliza Dryad Creative Commons Zero

* Como Dryad puede ayudar a preparar un plan de
gestion de datos

* Qué cargos tiene el envio de datos

» Qué revistas estan integradas en Dryad

El archivo ReadMe file esta destinado a ayudar a ase-
gurar que los datos se interpreten correctamente. Puede
presentarse un unico ReadMe file para el paquete de
datos en su conjunto o bien proporcionar el anterior junto
a otros independientes para cada archivo de datos indi-
vidual. El ReadMe file debe ser un archivo de texto que
contenga informacién sobre una breve descripcion de o
que incluyen los datos, definiciones, codigos de datos,
unidades de medida, pasos a seguir en el procesamien-
to de los datos, otros lugares donde se almacenan los
datos y persona o institucion de contacto para resolver
problemas.

Un paquete de datos es el conjunto de archivos de datos
asociados a una publicacién, junto con los metadatos
que los describen.

Un Dryad DOI es un identificador digital, permanente y
unico, que se asigna a cada paquete de datos. Es un
componente importante de una citacion de datos pues
se recomienda utilizarlo cada vez que hace referencia a
un paquete de datos o archivo de datos.

En relacion con los cargos por el envio de datos, Dr-
yad es una organizacion sin fines de lucro que propor-
ciona acceso a largo plazo a su contenido, sin costo
para los investigadores, los educadores o los estudian-
tes, independientemente de su nacionalidad o afiliacion
institucional.

DRYAD About - Forresearchers ~

For organizations -

Contactus Login Sign Up

welcome.
XX

DataDryad.org is a curated general-purpose repository
that makes the data underlying scientific publications
discoverable, freely reusable, and citable. Dryad has
integrated data submission for a growing list of journals;
submission of data from other publications is also

Submit data now

Search for data

[Enter keyword, autnor, title, DO, etc| ({2

Advanced search

Browse for data

Be part of Dryad

Recently published By Author

Publishers, societies,

Recently Published Data &

Plant Physiology doi:10.5061/dryad. 7fr20

Ranjan A, Ichihashi Y, Farhi M, Zumstein K, Townsley B, David-Schwariz R, Sinha NR
(2014) Data from: De novo assembly and characterization of the transcriptome of the
parasitic weed Cuscuta pentagona identifies genes associated with plant parasitism.

] universities, libraries,
= funders, and other
stakeholder organizations
are invited to become
members. Tap into an
active knowledge-sharing
network, receive discounts on submission
fees, and help shape Dryad's future.

P&gina de inicio de Dryad (www.drayad.com)

Debajo de la aplicacion para el envio de datos se situa el
buscador Search for data con la posibilidad de activar el
sistema de buUsqueda avanzado que permite limitar por

los campos titulo, autor, materia y fecha de publicacion
(Add refinement), asi como filtrar los resultados (Refine
search).
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La siguiente figura presenta capturas de una busqueda
realizada con la palabra “infarct”.

Buscar

Refine Search

Busqueda a texto completo

[infarct | O
Advanced Search

Resultados/pagina Ordenar items por en orden

Mostrando items 1-2 de 2 1

Dryad Data Packages (2) ” KNB (0) H TreeBASE (0) ]

Dalal HM, Wingham J, Palmer J, Petre C, Taylor R, Lewin R (2012) Data from: Why do so few
patients with heart failure participate in cardiac rehabilitation? A cross-sectional survey from
England, Wales and Northern Ireland. BMJ Open doi:10.5061/dryad.n6661sh1

van Gils PF, Over EAB, Hamberg-van Reenen HH, de Wit GA, van den Berg M, Engelfnet PM
(2011) Data from: The polypill in the primary prevention of cardiovascular disease: cost-
effectiveness in the Dutch population. BMJ Open doi:10.5061/dryad.qg54c627

Author
Dalal, Hasnain M. (1)
de Wit, G. Ardine (1)
Engelfriet, Peter M. (1)
Engelfriet. Peter (1
Hamberg, Heleen (1
Hamberg-van Reenen
Heleen H. (1)
Lewin, Robert (1)
Qver, Eelco A B. (1)
Qver, Eelco (1)
Palmer, Joanne (1)
... View More
Subject
Adult cardiology (1
Health economics (1)

Heart failure (1)

Myocardial infarction (1

Mostrando items 1-2 de 2 1 Public health (1)
Quality in health care (1
Stroke (1)
La siguiente figura presenta capturas de uno de los re-
gistros obtenidos en la busqueda anterior.
Data from: The polypill in the primary prevention of
cardiovascular disease: cost-effectiveness in the Dutch Bol doCi0 o]y adiglRectlr
population BM] Open Pageviews 450

Files in this package

Content in the Dryad Digital Repository Is offered "as is." By downloading files, you agree to the Dryad
Terms of Service. To the extent possible under law, the authors have waived all copyright and related or
neighboring rights to this data.

Title Polypil model
Downloaded 46 times
Download

Details

Polypil model.nb (403.2Kb)
View File Details

When using this data, please cite the original article:

van Gils PF, Over EAB, Hamberg-van Reenen HH, de Wit GA, van den Berg M, Schuit AJ,
Engelfriet PM (2011) The polypil in the primary prevention of cardiovascular disease: cost-
effectiveness in the Dutch population. BMJ Open 1(2): e000363. doi10.1136/bmjopen-2011-
000363

Additionally, please cite the Dryad data package:
van Gils PF, Over EAB, Hamberg-van Reenen HH, de Wit GA, van den Berg M, Engeffriet PM
{2011) Data from: The polypill in the primary prevention of cardiovascular disease: cost-
effectiveness in the Dutch population. Dryad Digital Repository. doi:10.5061/dryad.ag54c627

Cite | Share

Keywords Myocardial infarction, Health economics, Public health, Stroke

Date Submitted 2011-11-22T16:42:12Z

Abstract

OBJECTIVES: The aim of the present study was to estimate the cost-effectiveness of the
polypill in the primary prevention of cardiovascular disease. DESIGN: A health economic
modeling study. SETTING: Primary health care in the Netherlands. PARTICIPANTS: Simulated
individuals from the general Duich population, aged 45-75 years of age. INTERVENTIONS:
Opportunistic screening followed by prescription o the polypil to eligible individuals. Eligibility
was defined as having a minimum 10-year risk of cardiovascular death as assessed with the
SCORE function of alternatively 5%, 7.5%, or 10%. Different versions of the polypill were
considered, depending on composition: 1) the Indian polycap, with three different types of blood
pressure lowering drugs, a statin, and aspirin; 2) as 1) but without aspirin; 3) as 2) but with a
double statin dose. In addition, a scenario of separate antihyp and/or stafin
medication was simulated. PRIMARY OUTCOME MEASURES: Cases of acute myocardial
infarction or stroke prevented, QALYs gained, and the cosls per QALY gained. All interventions
were compared with usual care. RESULTS: All scenarios were cost-effective with an
incremental cost-effectiveness ratio between €7,900-12,300 per QALY compared with usual
care. Most health gains were achieved with the polypill without aspirin and containing a double
dose of statins. With a 10-year risk of 7.5% as threshold, this pill would prevent approximately
3.5% of all cardiovascular events. CONCLUSIONS: Opportunistic screening based on global
cardiovascular risk assessment followed by polypill prescription to those with increased risk
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Se presentan a continuacioén dos capturas que muestran
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Figshare también es un repositorio en el que se pueden
alojar los datos de investigacion y ponerlos a disposicion
de la comunidad cientifica de manera citable y recono-
cible. La siguiente figura presenta una captura de una

busqueda en Figshare con el término “Alzheimer” que
muestra algunos de los registros obtenidos. Como se ve
en la captura, junto a la columna de los autores se situa
el tipo de archivo: (dataset y figura, en este caso).

e,
.

figshare

Search results

Search again: alzheimer

*'ou searched for: alzheimer Found: 1563 results

participants of the FHS,
Mice

Mitigation of A depositions in V717F mice by oral administration of Hop extracts.

Proportions of the ApoE4 allele carriers, mean age at the time of biospecimens collection,
and the allele-specific proportions of deaths, CVD, cancer, and ND for the genotyped

Long-Term Oral Administration of Hop Flower Extracts Mitigates Alzheimer Phenotypes in

H Browse  Upload

» Advanced search

Authors Type

A Kulminski
K. Arbeev
more. ..

Dataset 30/01/2014

M. Sasacka
M. Sakamelo
more. ..

Fileset 20/01/2014

M. Sasacka
M. Sakamoto
more. ..

Figure 20/01/2014
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La siguiente captura muestra el resultado de una bus-
queda en figshare. Los principales componentes del re-
gistro son, de izquierda a derecha: ampliar (enlarge),
descargar (download), n° de visitas (views), n° de veces
que se ha compartido (shares), aplicaciones en las que

se ha compartido (facebook, twiter, google +, enclavar
(embed), como citar la referencia (cite this), la descrip-
cion del archivo (en este caso un poster), las areas tema-
ticas (categories) y los autores.

Classification

Brain Activity Classification. figshare.
http:/idx.doi.org/10.6084/m9 figshare. 707014

*The embed funclionality can only be used for non commercial purposes... more

Description

Activity Classification”

Using Real-Time fMRI to Control a Dynamical System by Brain Activity

S Download @

Cite this Eklund, Anders (2013): Using Real-Time TMRI to Control a Dynamical System by

The poster of our MICCAI paper "Using Real-Time fMRI to Control a Dynamical System by Brain

Published on 25 May 2013 - 20:55 (GMT)
Filesize is 1.29 MB

Categories

+ Bioinformatics
» Neuroscience
+ Applied Computer Science

Authors

Anders Eklund

Otros componentes de los registros de figshare son el
resumen (abstract), las palabras clave (tags), las apli-
caciones para la gestion de las referencias (Reference

Manager, Endnote y Mendeley), enlaces (links), comen-
tarios (comments) y el cédigo QR

Abstract

real-time feedback for more efficient training.

Links

+ https:/fwww.youtube comiwatch?v=HJLTj-uVqgxA

Comments (0)

You must be logged in to post comments.

We present a methed for controlling a dynamical system using real-time fMRI. The objective for the
subject in the MR scanner is to balance an inverted pendulum by activating the left or right hand or
resting. The brain activity is classified each second by a neural network and the classification is
sent to a pendulum simulator to change the force applied to the pendulum. The state of the inverted
pendulum is shown to the subject in a pair of VR goggles. The subject was able to balance the
inverted pendulum during several minutes, both with real activity and imagined activity. In each
classification 9000 brain voxels were used and the response time for the system to detect a change
of activity was on average 2-4 seconds. The developments here have a potential to aid people with
communication disabilities, such as locked in people. Another future potential application can be to
serve as a tool for stroke and Parkinson patients to be able to train the damaged brain area and get

+ http:/fliu.diva-portal.org/smash/get/diva2:297924/FULLTEXTO01

¢ http:/llink_springer.com/chapter/10.1007%2F978-3-642-04268-3_123

Tags

L« fmri [+ Realtime
* Brain computer interface

Export

« Export to Ref. Manager
» Export to Endnote
+ Export to Mendeley
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CAPITULO 4. EL ACCESO ABIERTO A LOS DATOS
EN LAS REVISTAS CIENTIFICAS

Como se ha indicado antes, una posibilidad para
el depdsito de los datos es almacenamiento en las
plataformas de las ediciones electrénicas de las re-
vistas, habitualmente bajo la categoria de “material
suplementario”.

Un aspecto interesante que esta actualmente en estudio
se refiere a la politica de datos abiertos de las revistas,
es decir, si permiten que los autores depositen en abier-
to los datos brutos de investigacion que han servido de
soporte a los articulos publicados en la revista.

Un trabajo previo de Alsheikh (2011) que analizaba la
disponibilidad publica de los datos brutos de investi-
gacion en revistas de alto impacto llegaba a tres con-
clusiones importantes. La primera, la heterogeneidad
en las instrucciones a los investigadores que publican
en esas revistas, ya que algunas revistas requieren la

disponibilidad publica de los datos como condicién para
la publicacion del articulo, mientras que otras fomentan
el intercambio de datos pero no aportan ninguna instruc-
cion para llevarlo a cabo y algunas revistas no mencio-
nan ninguna practica en absoluto. La segunda, que casi
un tercio de los 500 articulos examinados no estaban
sujetos a ninguna politica de disponibilidad de datos
porque se publicaron en revistas carentes de politicas
especificas. La tercera, que aun cuando la investigacion
se publicara en revistas con instrucciones especificas
sobre disponibilidad de los datos, mas de la mitad de los
articulos no depositaron los datos.

Algunos estudios llevados a cabo en nuestro grupo han
llegado a conclusiones similares. Asi, en un analisis so-
bre la politica de datos abiertos de las revistas pediatri-
cas incluidas en la Web of Science, el 82% de las revis-
tas aceptaban material suplementario, pero solamente
el 30% permitia la reutilizacion de los datos y el 23%
permitia su depodsito en una website, ya fuera institucio-
nal o del autor (Peset et al., en prensa). Ninguna revista
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pediatrica espafola hacia mencion a politicas de datos
abiertos. En otro estudio que analizaba 13 revistas pedia-
tricas espanolas (Aleixandre et al., 2013a), cinco ofrecian
indicaciones sobre la posibilidad de reutilizar los datos y
de depositarlos en repositorios 0 paginas web persona-
les o institucionales. Unicamente una revista, editada por
la Asociacion Espanola de Psquiatria del Nifo y el Ado-
lescente, promociona explicitamente la apertura, aunque
sin mencionar especificamente el depodsito de datos, in-
dicando que “esta revista provee acceso libre inmediato

a su contenido bajo el principio de que hacer disponible
gratuitamente investigacion al publico apoya a un mayor
intercambio de conocimiento global”. Ademas, menciona
que “se permite y se anima a los autores a difundir sus
trabajos electronicamente (por ejemplo, en repositorios
institucionales o en su propio sitio web) antes y durante
el proceso de envio, ya que puede dar lugar a intercam-
bios productivos, asi como a una citacion mas temprana
y mayor de los trabajos publicados”.

[« ir datos de i igacién en

Sharing Research Data in Cardiology

Sra. Editora:

poner a de los

Cartes al Editor /Ry Esp Cardiol 201 3:66(12): 1006 1008 1007
@:‘w wy  Subvenciona el proyecto sOpenDaraScience. centrode recursos pam

la preservacion y gestién de datos abiertos de investigaciones, que
tiene como ohjetivo fomentar el intercambio y 2 reutilizacion de los
datos primarios de investigacién de manera generalizada y
nomalizada'®, También las fundaciones privadas estan interesadas
en investigar en este campo y. por gemplo, la Fundacién Mapfre
subvencioma o proyecto sEstrategias para la gestion y la promaocién
del uso compartido de datos Gentificos sobre la saluds con
propdsitos similares al anterior pero centrados en el campo de las
ciencias de la salud ™

Desde hace mis de una década, el movimiento Open Acces ha
i i i il o texto
completo de numemsas revistas, facilitando con ello el acceso
universal a los avances cientificos. Rewst Eafion pe Casmancla
apostd desde el principio por esta modalidad de publicacion, asi
como la edicén bilingle en espanol y en inglés de su version
electronica, lo que ha mejorado su difusion y su impacto
internacionales’. Un paso mis en este sentido es b apertura de
los datos brutos que sirven de soporte a la investigadon para

profesionales para que liberen sus datos de investigacion, pero
también crear infraestructuras que faciliten su depésito y preserva-
«cbn y las reglas de juego que aclaren muchas de las implicacones
que una estrategia de estas caracteristicas supondria, Las revistas

En definitiva, pensamos que es necesario concienciar a los

compartirlosy reutilizarks. loque en terminologia sajona se conoce
como data-sharing Este movimiento ya esti bien implantado en
algunas sreas como b= genética. Asi, s dos mayores entidades
financiadoras del Proyecto Genoma Humano, el Wellcome Trust y el
National Institures of Health®, han invertido en la infraestructura
necesaria para compartir datos a gran escala y a largo plazo y han
desarmllado nomativas al respectn, En el drea de las enfermedades

para permitir el depasito yla consulta de estosdatos, yeste es el caso
de Ransta Espafiaia oe
electrinico adicional en varios formatos para apoyar y mejorar la
presentacién de la investigacion dentifica (aunque desde abril
de 2013 ha restringido el acceso abierto de algunos de sus
X contenidos en la web). Por otra parte, también es necesario crear
canfiovasculares también se han hecho llamamientos en este  positorios institucionales y temiticos de datos para que los
sentido, poniendo un enfasis especial en la necesidad de compartir
los datos de los ensayos dinicos controlados, una vez consideradas
las neces ariasmedidas paraproteger laintimidad de lospacientes®™*

Las ventajas de compartir los datos de las investigaciones san
bien conocidas: los investigadores tienen mayores oportunidades
de descubrir nuevos conocimientos; aumenta el mumero de

investigadores puedan depositar alli los suyos con garantias de
salvaguarda. Queda mucho por hacer, pero el procesode apertura y
uso ido de los datos cientifi

FINANCIACION

anilisis estadisticos enmascarados; estimula los descubrimientos
adicionales; evita la repeticion de cosiosns proyectos que utilizan
los mismos medicamentos o aparatos que se utilizaron previa-
mente; muchos fraudes podnan reducirse si otros investigadores
pudieran comprobar los datos. En sintesis, permite que muchas
investigaciones se puedan hacer con costes minimos aprove-
chando los datos ya existentes. con 1o que se consigue un mayor
aprovechamiento de los recursos’.

Sinembargo. enla mayor parte de las dreas biomédicas, salvoen
genética, la revolucién que supone compartir datos se mueve muy
lentamente y los investigadores suelen ser reacios a hacerlo. por lo
que los datos de inwestigacion estin infrautilizados®. Muchos
investigadores desconfian de liberar los datos detallados por miedo
a que andlisis externos de otros puedan contradecir las interpre-
taciones iniciales. La publicacigndeestudios adicionales incorrectos
crearia una espiral de confusién que desorientaria a la comunidad
cientifica intemacional y la distraeria de otras labores. Orros
argumentan que han dedicado mucho tiempo y esfuerzo en el
disefio y la recoleccidn de los datos y, por lotanto, desean ser ellos
quienesdifundan los resultados y nootros que no han participadoen
este proceso. Por otra parte, piensanque enel futuro pueden obtener
nuevas observaciones adicionales de sus propios datos, por lo que
ofrecerlos en abierto les impediria explotarlos si investigadores
oportunistas han hechousode ellos previamente. La soluciénen este
caso pasaria por proteger |a autoria de los investigadores ariginales
durante un periodo de tiempo y por establecer una politica de
incentivos, de manera que quienes comparten sus datos deberian
tener ciertas ventajas frente a quienes no* %,

A pesar de que todavia hay muchos asuntos sin resolver, la
comunidad dentifica ha empezado el proceso de desarrollo de
normativas y solucones a los problemas mis comunes que van
surgiendo. En Espaa, el Grupo de Trabajo de «Depésito y Gestion de
datos en Acceso Abiertor del proyecto RECOLECTA ha elabomdo un
informe® que reflga los aspectos relevantes que intervienen en la
zestion de los datos de investigacion en los repositorios cientificos.
Por otra parte el Ministerio de Ecomomia y Competitividad

y Competitividad. Fundacion MAPFRE.

Rafael Aleixandre-Benavent™”, Antonia Ferrer-Sapena®,
Adolfo Alonso Arroyo® y Fernanda Peset”

“UISYS-Unidad de Informacidn € Imvestigncicn Secial v Senitaria,
Instituto de Historia de la Medicina y de la Ciencia Lapez Piifero,
(SIC-Universitat de Valéncio, Valencia. Espaiia

“Pepartamento de Comunicacisn Audiovisual, Docum entacidn &
Historia del Arte, Universidad Politécnica de Valencia, Valencia,
Esparia

“Departamen to de Historia de la Cenda y Documentacidn, Universitar
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*Autor pam correspondencia;

Carreo electronico: Rafael Aleixandre@uv.es
(R. Aleixandre-Benavent).
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En el érea de las drogodependencias, donde se analiza-
ron con la misma metodologia 43 revistas, el porcentaje
de revistas que aceptaban material complementario fue
del 47%. El 68% aceptaba el almacenamiento en repo-
sitorios tematicos o institucionales y el 65% permitian la
reutilizacién de los datos. La variable que contemplaba
la posibilidad de publicar los datos en una website era
aceptado en el 41% de las revistas.

En estos trabajos también se subraya la necesidad de
realizar campanas de sensibilizacion mediante la edicion
de guias de buenas practicas destinadas a convencer a
autores y editores de la conveniencia de liberar y com-
partir los datos brutos de investigacion para un aprove-
chamiento mas optimo. También se pone de relieve la

necesidad de poner al servicio de los investigadores el
asesoramiento técnico y las infraestructuras necesarias
para que puedan llevar a cabo estas practicas, asi como
la elaboracion de una normativa que regule todo este
proceso para evitar el uso indebido o fraudulento.

En algunos trabajos publicados en revistas también se
ponen de manifiesto las reticencias y temores de los in-
vestigadores a compartir sus datos, por lo que los datos
de investigacion estan infrautilizados (Pisani y AbouZahr,
2010). Algunos manifiestan su recelo a que los analisis
externos de otros puedan contradecir las interpretacio-
nes iniciales; otros argumentan que han dedicado mu-
cho tiempo y esfuerzo en el disefio y recoleccion de los
datos y, por lo tanto, desean ser ellos quienes difundan
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los resultados y no otros que no han participado en este
proceso; también indican que es posible que en el futu-
ro pueden obtener nuevas observaciones adicionales de

sus propios datos, por lo que ofrecerlos en abierto les
impediria explotarlos si investigadores oportunistas han
hecho uso de ellos previamente (Aleixandre et al, 2013b).
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PALABRAS CLAVE Resumen
Publicacion en

Datos brutos de

Introduccién: La publicacidn en abierto de los articulos y de los datos brutos que han servido
abierto; de soporte a la investigacion permite su reutilizacion y mejoran el avance de la ciencia. El
objetivo de este trabajo es identificar estas practicas en las revistas pediatricas espanolas.

investigacion; Método: Se han revisado las instrucciones de 13 revistas pediatricas espafiolas, identificando
Revistas pediatricas su politica sobre acceso abierto y deposito.

espanolas; Resultados: Ocho revistas permiten el acceso abierto sin restricciones y 5 ofrecen indicaciones
Compartir; sobre la reutilizacion de los datos y el depésito en repositorios o paginas webs personales o
Reutilizacion institucionales.

La revista Science sefiala que, ‘los conjuntos de datos
deben ser depositados en una base de datos autoriza-
da apropiada”. Las revistas del grupo Nature establecen
que ‘los autores deben poner a disposicion de los demas
y sin condiciones previas los materiales, datos y proto-
colos asociados. Los conjuntos de datos deben ponerse
libremente a disposicion de los lectores desde la fecha
de publicacion, y se deben proporcionar a los editores y
a los revisores cuando se envia el trabajo a los efectos
de evaluar el manuscrito”.

British Medical Journal pide a los autores incluir una de-
claracion sobre el intercambio de datos al final de cada ar-
ticulo de investigacion original, argumentando que mucha
gente lo considera una obligacion moral porque la mayoria

de la investigacion se financia con fondos publicos e
involucra al publico como participantes.

Annals of Internal Medicine también tiene una declara-
cidon sobre el uso compartido de datos y debe publicarse
no solo el protocolo de estudio, sino también los datos
en bruto y el cédigo estadistico necesario para analizar
los datos.

Las revistas de Public Library of Science (PL0S), requie-
ren que los datos de los articulos sean puestos a dispo-
sicion de los lectores y sin restricciones.También alien-
ta a los lectores a contactar con los editores si tienen
dificultades para obtener los datos o contactar con los
autores, y en casos extremos, retirar la publicacion.

ABIG YEARFOR
ASTRONOMY eyl = :
T e publication in a Nature journal is
P K that authors are required to make
materials, data and associated
protocols promptly available to

readers...”

S

“An inherent principle of
publication is that others should
be able to replicate and build
upon the authors' published
claims.

Therefore, a condition of

Nature Policies:“Availability -of data-and materials”
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Estas consideraciones nos llevan a la conclusiéon de que
es necesario, por una parte, convencer a los investiga-
dores de que las ventajas y los beneficios de compartir
los datos son mayores que l0s perjuicios e inconvenien-
tes, como se ha visto en el capitulo 1. Por otra, es nece-
sario tener en cuenta diversos aspectos éticos y legales,
lo que nos lleva a los dos capitulos que siguen.

CAPITULO 5. LA NECESIDAD DE PROTEGER A LAS
PARTES IMPLICADAS

Como se ha indicado antes, algunos obstaculos al desa-
rrollo e implantacion del movimiento de acceso libre a los
datos brutos de investigacion proceden de los propios in-
vestigadores, es decir, de sus potenciales beneficiarios.

Suber (2012), director del Harvard Open Access Project
(HOAP), ha descrito las siguientes barreras existentes
para la reutilizacion de los datos: financieras (principal-
mente suscripciones a las revistas, pero también el pago
de honorarios por la reutilizacion); legales (fundamental-
mente, derechos de autor y contratos editoriales); y técni-
cas (logins, visibilidad limitada, duraciones limitadas, etc.).

Una solucién ante la necesidad de proteger la autoria
pasaria por embargar los datos originales durante un pe-
riodo de tiempo y por establecer una politica de incenti-
vos, de manera que aquellos que comparten sus datos
deberian tener ciertas ventajas frente a quienes no lo
hacen (Gotzsche, 2012; Krumholz, 2012; Spertus, 2012).

Otro de los motivos por los que los investigadores se
muestran reticentes a compartir la informacioén que han

PUBILISH
OR
PERISE

the fit project

Publish and Share Data Securely

R
o gga

E‘g_l.,..‘-f !B

recolectado esta motivado por el sistema de evaluacion
de su actividad cientifica, que tiene como criterio prin-
cipal de éxito académico la publicacion de trabajos de
investigacion en revistas biomédicas (Field, 2009), la tan
conocida politica de “publish [documents] or perish”. Si
esta politica fuera reemplazada por “publish [data] or
perish”, el panorama podria cambiar rapidamente, como
lo hizo hace ya algunos afos en el area genémica (Pi-
sani, 2010).

En ciencias de la salud existen importantes razones
practicas y éticas que deben reconocerse para proteger
a las partes implicadas en las investigaciones y en la
publicacion de los resultados: pacientes (o participantes
en los estudios) e investigadores interesados en los re-
sultados obtenidos.

Otro de los obstaculos irresueltos que frena el estable-
cimiento de una cultura de intercambio de datos es la
falta de reconocimiento y de incentivos. Para vencer este
obstaculo, los comités de evaluacion deberian premiar a
los investigadores que incluyen en sus curriculos la lista
de conjuntos de datos compartidos en las solicitudes de
subvenciones. Para premiar el intercambio de datos, se-
ria interesante desarrollar un Data Sharing Citation Index,
es decir, un sistema métrico para el seguimiento de la
reutilizacion y citacion, tal y como sugiere el Cancer Bio-
medical Informatics Grid (caBIG) Data Sharing (Heather
y cols., 2008; Altman M and King G, 2007). Esta iniciativa
contribuiria a fomentarel cambio de mentalidad desde el
“publica articulos o perece” al “publica también los datos
0 perece”
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CAPITULO 6. ASPECTOS ETICOS Y LEGALES

Una combinacion de consentimiento informado para
compartir datos, junto con el anonimato y la regula-
cién del acceso a los datos aumentara el potencial
para que cada vez haya mas investigadores implica-
dos en hacer que sus datos de investigacion estén
facil y ampliamente disponibles.

Cuando la investigacion consiste en obtener datos de las
personas, se espera que los investigadores mantengan
los principios éticos y morales que rigen la realizacion de
experimentos, tanto durante la investigacion como du-
rante el intercambio de datos.

Los datos de investigacion, aunque sean personales,
confidenciales y sensibles, pueden compartirse éti-
ca y legalmente si los investigadores prestan atencion
desde el principio de la investigacion a tres aspectos
importantes:

a) Obtener el consentimiento informado para el inter-
cambio de datos;

b) Cuando sea necesario, proteger la identidad de las
personas mediante el anonimato;

c) Considerar establecer un control de acceso a los
datos.

6.1. Consentimiento informado

La proteccién a los participantes debe incluir el consen-
timiento informado, la revision institucional por un comité,
la proteccion técnica y estadistica de las bases de datos
y los requerimientos propios a los investigadores para
que respeten la intimidad de los participantes cuyos da-
tos se incluyen (Guttmacher, 2009). En Espana, la Ley
41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en
materia de informacion y documentacion clinica, estable-
ce, en sus principios basicos, que

La dignidad de la persona humana, el respeto a la au-
tonomia de su voluntad y a su intimidad orientaran toda
la actividad encaminada a obtener, utilizar, archivar,
custodiar y transmitir la informacion y la documentacion
clinica, y que toda actuacion en el ambito de la sanidad
requiere, con caracter general, el previo consentimiento
de los pacientes o usuarios. El consentimiento, que debe
obtenerse después de que el paciente reciba una infor-
macion adecuada, se hara por escrito en los supuestos
previstos en la Ley.

La gendmica y las ciencias sociales, que tienen un his-
torial de intercambio de datos mayor que la mayoria
de las ciencias biomédicas, han desarrollado técnicas
para hacer frente a dos de los principales obstaculos
para el intercambio de datos publicos de investigacion
en salud: la confidencialidad y el consentimiento. Los
procedimientos generales de consentimiento se estan
convirtiendo en una norma, debido en parte al desarrollo
de bancos de tejidos de investigacion (biobancos). El
anonimato elimina algunos de los obstaculos asociados
con el consentimiento, y las técnicas para la proteccion
de la identidad estan mejorando constantemente (Pisani,
2010).

El papel de los revisores en este control es crucial, pues
deben asegurar que se han cumplido las conductas éti-
cas y evitar asi conflictos de interés.

Siempre que sea posible, el consentimiento deberia
tener en cuenta los usos futuros de datos, tales como
la conservacion y uso a largo plazo de los datos de
investigacion.

Los investigadores deben:

a) Informar a los participantes cémo se van a almacenar
los datos de investigacion, como se van a conservar
y cOmo se van a utilizar a largo plazo.

b) Informar a los participantes como se va a mantener la
confidencialidad y el anonimato.

c) Obtener el consentimiento informado para el inter-
cambio de datos.

¢ Como proceder a la anonimizacion

Antes de que se publiquen los datos de investigacion
sobre personas y de que sean compartidos con otros
investigadores externos, puede ser necesario proceder a
su anonimato para que no se pueden identificar.

a) Eliminando identificadores “directos” como nombres
o direcciones.

b) Reduciendo la precision de la informacion como, por
ejemplo, reemplazando la fecha de nacimiento por
grupos de edad.

c) Utilizando seudonimos.

d) Restringiendo los rangos superiores o inferiores de
las variables y ocultando los valores extremos.
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Consentimiento informado para la donacion voluntaria
de muestras bioldgicas anonimizadas para investigacion
al biobanco del...

EJEMPLAR PARA EL BIOBANCO

1], | [ — en calidad de representante (en caso de minoria legal o incapacidad)
del paciente con DNI y n® de SIP 5
DECLARD

He leido la hoja de informacidn que se me ha entregado.

He sido informado por el profesional de salud abajo mencionado sobre la donacion de muestras a un
biobanco.

He comprendido |as explicaciones que se me han facilitado en un lenguaje claro y sencillo.

He podido realizar observaciones y me han sido aclaradas todas las dudas gue he planteado.

He comprendido que |a donacion de muestras a un biobanco es voluntaria y puedo revocar mi
consentimiento en cualguier momento, sin tener que dar explicaciones y sin que esto repercuta en mis
cuidados médicos.

Que libre y voluntariamente acepto |a realizacion de la donacidn voluntaria de:

I T s L

Que puedo incluir restricciones sobre el UsSD de 135 MISMAS! ... e s

CONSIENTO

Que el Hospital u otros centros de investigacion, publices o privados, utilicen mis datos y las muestras
donadas en las condiciones establecidas en la hoja de informacian.

Que el ente coordinador de |a Red Valenciana de Biobancos pueda acceder a mis datos, en |a medida en
que sea necesario y manteniendo siempre su confidencialidad.

A completar por el donante:

Fdo.: D.fD=
]|

Documento de consentimiento informado sobre la donacion voluntaria de muestras bioldgicas
anonimizadas para investigacion. El donante, tras declarar que ha leido la informacién, que
ha sido informado por el profesional de salud, que ha comprendido las explicaciones que se
le han facilitado en un lenguaje claro y sencillo y que le han aclarado todas las dudas que ha
planteado, consiente “libre y voluntariamente” que “el Hospital u otros centros de investigacion,
publicos o privados, utilicen mis datos y las muestras donadas en las condiciones establecidas
en la hoja de informacion”. También consiente que “el ente coordinador de la Red Valenciana
de Biobancos pueda acceder a mis datos, en la medida en que sea necesario y manteniendo
siempre su confidencialidad”.

Acceso: http://www.san.gva.es/documents/151744/512094/Acerca+de+la+donacion+voluntaria+
de+muestras+biologicas+anonimizadas+para+investigacion+.pdf?version=1.0
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6.2. Copyright

El copyright es un derecho de propiedad intelectual
asignado automaticamente al creador, que impide la
copia y la publicacion no autorizada de un trabajo
original. Se aplica a los datos de investigacion y juega
un papel muy importante en la creaciéon, uso compar-
tido y reutilizacion de los datos.

Los usuarios secundarios de los datos deben obtener
la autorizaciéon del titular de los derechos antes de que
estos se pueden reproducir. Los datos se pueden utili-
zar para su uso en la enseflanza o para propositos de
investigacion sin infringir los derechos de autor, bajo el
concepto de trato justo, siempre que sea reconocido el
propietario de los datos.

Las licencias que se utilizan estan basadas en Creative
Commons, y en las que Open Knowledge Foundation re-
comienda para las bases de datos. Dado que los datos
se distribuyen en forma de conjuntos, Datasets o ba-
ses de datos, las tres licencias ScienceCommons estan
referidas a esas bases de datos. Lo que declaran las
licencias es qué se permite hacer con esos conjuntos
de datos. Es decir, regulan la publicacion y reutilizacion
de los resultados y datos de la investigacion cientifica,
referidos a bases de datos:

+ ODC Attribution License (ODC-BY), obliga a atribuir/
reconocer el propietario original.

PDDL, Public Domain Dedication and License, similar a
la CC mas permisiva (CCO) sin atribucion ni limitaciéon
geografica de uso.

Open Database License, ODbL, es mas restrictiva,
pero permite compartir —copiar, distribuir y usar la
base de datos-, producir trabajos sobre ella y modi-
ficar, transformar y construir otros productos sobre la
base de datos. Con esta ultima, se mantiene la men-
cion del origen (Attribution) y obliga a ceder el nuevo
producto con esta misma licencia (Share-Alike).

Panton recomiendan el uso de la licencia Public Domain
Dedication and License-PDDL, equivalente a la Creative-
Commons Cero, para los datos cientificos derivados de
una subvencion publica.

CAPITULO 7. ENCUESTA SOBRE LA GESTION
DE LOS DATOS DE INVESTIGACION DE LOS
INVESTIGADORES ESPANOLES EN CIENCIAS DE
LA SALUD

En un estudio llevado a cabo en investigadores que ha-
bian publicado articulos en la revista Annals of Internal
Medicine en 2008 y se les pregunto bajo qué condiciones
pondrian sus protocolos, datos estadisticos y datos a dis-
posicion de otros, solamente el 13% manifestd que sus
protocolos estaban disponibles sin ninguna condicion, el
3% que estaban disponibles los datos estadisticos vy el

4% los datos. Ademas, La mayoria de los autores que
indicaron que dichos materiales estaban disponibles,
requerian que los interesados contactaran con ellos pri-
mero, y muchos establecieron condiciones especificas
para proceder al intercambio de estos materiales (Lane,
2009). En definitiva, los investigadores estaban mas dis-
puestos a compartir plenamente sus protocolos y menos
dispuestos a compartir datos. Otros estudios han mostra-
do que la falta de financiacion y la falta de tiempo para
destinarlo a estas tareas son los principales obstaculos
para ‘poner los datos a disposicion de otros (Tenopir,
2011). Por otra parte, se pone de manifiesto que para
proceder a la apertura de datos y para compartirlos es
necesario establecer tempranamente un plan de gestion
de los datos en el que se describa todo el proceso.

Para conocer las practicas de los investigadores que
trabajan en centros de investigacion espafioles en bio-
medicina se disefd un cuestionario compuesto por 40
preguntas. El cuestionario se baso en otros ya implemen-
tados en otras instituciones, convenientemente adaptado
a las particularidades del caso espanol. Los cuestiona-
rios se han implementado en el Hospital Severo Ochoa
(Leganés, Madrid), la Facultad de Medicina de Valencia,
el Hospital Clinico de Valencia y el Hospital General de
Castellon, entre otros.

Las preguntas del cuestionario se dividen en tres blo-
ques: A: Datos personales (edad, sexo, nombre del
centro de investigacion, area, puesto, afos de investiga-
cion); B: Creacion y reutilizacion de los datos; C: Preser-
vacion de los datos.

En el apartado A de datos personales se investiga, so-
bre todo, las variables edad, sexo, nombre del centro
de investigacion, area, puesto, afilos de investigacion. El
apartado B sobre “Creacion y reutilizacion de los datos”
investiga la existencia de politicas o planes de gestion
de los datos en la institucion, los motivos por los que se
desarroll6 esta politica o por los que no existe, quién es
la persona en el grupo que tiene la responsabilidad de
gestionar los datos, donde se almacenan, de qué tipo
de datos se hacen copias de seguridad. También se
pregunta a los investigadores si les gustaria utilizar los
datos de investigacion no publicados de otros investiga-
dores con los que no colabora y qué medios utiliza para
localizarlos; qué datos externos suelen utilizar; si alguna
vez le han solicitado los datos otros investigadores o si
le han solicitado que estén en abierto; cuales son los
problemas o prejuicios que tiene para compartir. El apar-
tado C esta destinado a indagar sobre las practicas de
preservacion de los datos una vez terminado el proyecto.
Se pregunta sobre cuales son las amenazas que con-
sideran que pueden derivarse de compartir los datos,
como los almacenan para preservar su acceso y utiliza-
cion futura, dénde es mas adecuado que se preserven,
la existencia de planes en la institucion para la creacion
de un repositorio de datos para su almacenamiento y
preservacion, la existencia en su disciplina de guias o
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recomendaciones para preservar datos, la importancia
que tiene la preservacion y, por ultimo, si la institucion
presta alguna ayuda para llevar a cabo la gestion de los
datos en todo su ciclo.

Gestion de datos de investigacion®*

Este cuestionario se inscribe en un proyecto de investigacidn [+0D+ cuyo objetivo es formentar el
intercambio de los datos cientificos en formato digital.

Entendemos por "datos de investigacidn todo aguel material que ha sido registrado durante la
investigacion, reconocida por la comunidad cientifica y que sirve para certificar los resultados de la
imiestigacidn gue se realiza. Ademas de estas caracteristicas también se especifica que debe
provenir de una fuente dnica y deben ser dificiles o imposibles de obtener de nueva” (Torres-Salinas;
Robinson-Garcia; Cabezas-Clavijo, 2012). Ejemplos: videos, graficos, tablas, rawdata, datos
numericos...

Far reutilizacidn de datos entendemos |a posibilidad de crear nueva conocimiento a partir de datos
existentes, combinandolos de nuevas maneras, no imaginadas para su forma ariginal. En un
sentido estricto son mas reutilizables los datos en bruto que un videao, par gjemplo.

Salicitaros su colaboracian rellenando la encuesta que figura a continuacidn, que consiste en 40
preguntas divididas en 3 apartados y deberia durar entre 10 y 15 minutos.

Siendo conscientes de la multitud de encuestas que llegan por corren, agradecemos que dedigue
unos minutos a la nuestra

* Los resultados de esta encuesta seran compartidos con proyectos similares

*Ohligatorio

A. Datos personales

1. Edad *

2. Sexo’
() Hombre

) Mujer

3. Escoja de la lista la Universidad o Centro de Investigacion donde haya realizado la
mayor parte de su trabajo cientifico en los liltimos 5 aiios’

3 Universitat Politecnica de Valencia

) Universitat de Valéncia
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De los 155 profesionales que respondieron el cuestiona-
rio, 97 eran hombres (62,6%) y 58 mujeres (37,4%). La
distribucion de los 155 respondientes segun la funcion
habitual desempenada en los equipos de trabajo en los
ultimos anos es la siguiente: el 44,52% eran investiga-
dores principales, el 32,26% investigadores colabora-
dores, el 16,13% investigadores seniors, el 4,52% asis-
tentes o técnicos de investigacion y el 1,29% estaban
realizando estudios de doctorado e eran investigadores

en formacion. Segun el numero de afios que llevan in-
vestigando es la siguiente, el 12,9% llevaba menos de 5
afos; el 19,35% de 5 a 10 afos; el 30,32% de 11 a 20
afos; el 37,43% mas de 20 afos.

Los datos relativos a los apartados sobre la creacion y
utilizacion de los datos y sobre la preservacion de los
datos una vez terminado el proyecto se presentan en el
anexo 1.

] Mo tenemos

[] Registro de accesos

O Otru:l

B. Creacion y reutilizacion de los datos

10. En los proyectos de investigacién en los que ha participado ; existe alguna politica o
plan de gestion de los datos (implicita o per escrito) que incluya alguno de estos item? *

[] Mormalizacidn de los nombres de los archivos o de la estructura de los directorios
[[] Mormas de anonimizacidn y confidencialidad

[ Como extraer los ficheros de los instrumentos de medician

[] Unidades donde se almacenan para uso del grupo de investigacion

[ Miveles de autorizacicn para acceder y madificar datos

[ Servicios externos donde depositarlos obligatoriamente, como repositorios, bancos de datos y
plataformas generales (Google drive / Dropbox) o especializadas (Figshare / Dryad)

[] Mormas para proteccion de los derechos de propiedad intelectual

[] Condiciones de utilizacion por personas ajenas al grupo

1 (Mada importante) y 7 (Muy importante)
1 2

Los usuarios

pueden ser

incapaces de

comprender o

utilizar los datos O &)
[semantica,

farmatos o

algoritmos

implicados)

La falta de
software,
hardware o
soporte
sostenibles de
los ordenadores

El arigen ¥
autenticidad de
log datos puede
ser incierto

Las restricciones

de acceso y uso

(propiedad o o
intelectual)

C. Preservacion de los datos una vez terminado el proyecto

27. Califique del 1 al 7 las siguientes amenazas A SUS DATOS para los proximos 10 aiios

4 5 B 7
o @) @] O
o o 0] 9]
o O @] o
o ® (8] o
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CAPITULO 8. CONCLUSIONES

* Es necesario adquirir una conciencia colectiva de la
importancia de compartir datos como practica que me-
jora la transmision del conocimiento y, en definitiva, la
eficiencia de las inversiones en investigacion.

» En algunas ciencias biomédicas, como la genética, y
en algunas ramas de las ciencias sociales, existe una
mayor concienciacion sobre la necesidad de compartir
datos.

* La comunidad de investigadores deberia contemplar
el data sharing como una oportunidad, mas que como
una imposicién o una amenaza.

|n

* Es necesario reemplazar la politica del “publish [docu-
ments] or perish”, por la de “publish [data] or perish”.

* Es necesario un cambio en la cultura de la ciencia
que comprometa no sélo a los investigadores, sino
que también requiere compromisos importantes de las
agencias e instituciones que financian la investigacion.
Se podria ampliar la actual ley de la ciencia de ma-
nera que no solamente promueva el acceso abierto a
las investigaciones financiadas con fundos publicos,
sino también el deposito de los datos originarios en
repositorios especiales que permitan que estos sean
compartidos y, potencialmente, reutilizables.

» Las convocatorias publicas de proyectos de investiga-
cién deberian incluir no solo la obligatoriedad de com-
partir los datos derivados, sino los mecanismos para
llevarlo a la practica, incluyendo las subvenciones o
infraestructura necesarias para ello.

* Es necesario realizar campanas de sensibilizaciéon di-
rigidas a los profesionales para que liberen sus datos
de investigacion, pero también crear infraestructuras
que faciliten su deposito y preservacion y las reglas de
juego que aclaren muchas de las implicaciones que
una estrategia de estas caracteristicas supondrian.
Deben ser los organismos oficiales los impulsores de
este movimiento.

» La mayor parte de los investigadores espanoles de las
ciencias de la salud carecen de politicas o planes de
gestion de los datos. Los principales motivos por los
que no existen estas politicas son la ausencia de una
obligacion institucional, la falta de tiempo, el esfuer-
Z0 Que se requiere para llevarla a cabo y la falta de
apoyo y de orientacién. Desconocen la existencia de
repositorios, instituciones y otros sistemas de gestion
y preservacion de los datos y suelen utilizar por lo ge-
neral ordenadores locales o memorias digitales porta-
tiles. Sin embargo, a una amplia mayoria les gustaria
utilizar los datos de investigacion recogidos por otros
investigadores. La principal amenaza a sus datos es la
restriccion de acceso y uso relacionada con la propie-
dad intelectual.

Aspiraciones a largo plazo

» Extender al maximo la disponibilidad de los datos
abiertos a todos los investigadores de una manera
clara y transparente.

« Conseguir los recursos técnicos y humanos y la
sinfraestructuras necesarias para dar soporte a la
gestion de los datos y a su sostenibilidad.

+ Contribuir a la internacionalizacion del uso compar-
tido de datos y apoyar a las comunidades menos
desarrolladas para que puedan hacerlo.

» Contribuir a inculcar una doctrina de valor afiadido
al conocimiento existente que suponen los datos
compartidos, especialmente en la mejora de la sa-
lud de la poblacion.

CAPITULO 9. GLOSARIO

Compartir datos. Es la practica utilizada de poner a dis-
posicion de otros investigadores los datos utilizados para
cualquier investigacion.

Consentimiento informado. Es la conformidad libre, vo-
luntaria y consciente de una persona, manifestada en el
pleno uso de sus facultades después de recibir la infor-
macion adecuada, para participar en una investigacion,
después de haber comprendido la informacion que se le
ha dado acerca de los objetivos del estudio, los benefi-
cios, las molestias, los posibles riesgos y las alternativas,
sus derechos y responsabilidades.

CNI. Coalition for Networked Information, Reino Unido.
Organizacién dedicada a apoyar la tecnologia de la
informacion digital para el avance de la comunicacion
académica y el enriquecimiento de la productividad inte-
lectual (http://www.cni.org/) .

DataCite. Consorcio internacional que tiene como obje-
tivo mejorar la citacion de los datos con el fin de esta-
blecer un acceso mas facil a los datos de investigacion
cientifica a través de Internet, aumentar la aceptacion de
los datos de la investigacion como legitimas contribucio-
nes citables para el registro cientifico, y apoyar el archi-
vo de datos que permita verificar los resultados vy reutili-
zados en futuros estudios (http://www.datacite.org/) .

Dataverse. Es un repositorio de datos de investigacion.
El proyecto Dataverse se encuentra alojado en la Univer-
sidad de Harvard. Disponen de un software de codigo
abierto utilizado por la red Dataverse que permite com-
partir datos de investigacion. La red presta ayuda en la
resolucion de problemas con el intercambio de datos.

Datos brutos. Son llamados también datos sueltos o
desorganizados. Se trata de los datos recogidos y que
no han sido organizados numéricamente.

Datos confidenciales. Datos privados o aquéllos que
se acordd que fueran confidenciales o secretos, es decir,
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que estuvieran fuera del dominio publico, como los que
tratan de sobre negocios, salud y opinion politica, entre
otros.

Datos personales. Datos que se refieren a personas que
pueden ser identificadas a partir de ellos.

Datos personales sensibles. Son datos sobre la raza de
una persona, etnia origen, opiniones politicas, creencias
religiosas o similares, el comercio, la afiliacion sindical, la
salud fisica o mental, la vida sexual, la comision presunta
de delitos o las sentencia de cualquier tribunal respecto
de éstos.

Digital CSIC. Repositorio de publicaciones y de datos
del Consejo Superior de Investigaciones Cientificas.
http://digital.csic.es/politicas/politicaDatos.jsp

DOI. Digital Object Identifier. Identificador unico y per-
manente para las publicaciones electronicas.

Drive. Es un servicio de Google para alojar y compartir
archivos. Actualmente este servicio ofrece 15 gigabytes
de espacio gratuito por usuario.

Dropbox. Es un servicio para alojar y compartir archivos
en la nube de la empresa Dropbox.

Dryad. Es un repositorio de datos de investigacion de
publicaciones cientificas. Este proyecto se creo a partir
de la iniciativa de un grupo de editores de revistas y
sociedades cientificas de biologia evolutiva y ecologia.

Figshare. Es un repositorio donde se pueden alojar los
datos de investigacion y ponerlos a disposicion de la
comunidad cientifica de manera citable y reconocible.
Permite la carga de cualquier tipo de archivo y hacerlo
visualizable a través del navegador. Permite la difusion
de: cifras, datos, medios de comunicacién, documentos,
carteles, presentaciones y catalogos de archivos.

Horizon 2020. Horizonte 2020 es el programa que finan-
cia proyectos de investigacion e innovacion de diversas
areas tematicas en el contexto europeo para el periodo
2014-2020 destinado a investigadores, empresas, cen-
tros tecnolégicos y entidades publicas.

Interoperabilidad. El Instituto de Ingenieros Eléctricos
y Electronicos (IEEE) define interoperabilidad como
la habilidad de dos o mas sistemas o componentes
para intercambiar informacion y utilizar la informacion
intercambiada.

JISC. Joint Information Systems Committee. Es el Comi-
té de Sistemas de Informacion de Reino Unido, es un
organismo publico que tiene como labor el apoyo de
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la explotacion eficaz de los sistemas de informacion
en la educaciéon superior y en la investigacion, propor-
cionandoles ademas la infraestructura de alta calidad
necesaria.

NIH. National Institutes of Health. Estas siglas reunen al
grupo de instituciones del gobierno americano dedica-
das a la investigacion médica.

ODISEA. International Registry on Research Data. Herra-
mienta web desarrollada en la Universidad Politécnica
de Valencia que registra bancos, repositorios y bibliote-
cas de datos destinadas a la preservacion y reuso de los
datos de investigacion (beneficios, ciclo de vida, proyec-
tos, normativas, etc.). Ofrece resultados sobre numero
y tipologia tematica de este tipo de depositos a escala
mundial (http://odisea.ciepi.org).

Openarchives.org community. Reune a la comunidad
de usuarios que comparten informacion a través del pro-
tocolo OAIl (Open Archive Initiative)

OpenDOAR. Es un directorio de repositorios de acceso
abierto académicos (www.opendoar.org).

Orcid. Orcid (Open Researcher & Contributor ID) es un
proyecto sin animo de lucro que ofrece un sistema para
la identificacion inequivoca de los autores de publicacio-
nes cientificas, y a la vez un espacio para registrar sus
datos vy trabajos, y si lo desean, compartirlos. (https://
biblioteca.ulpgc.es/noticia_orcid).

ReadMe file. Archivo “Léame”. Archivo que acompana
normalmente a los programas, en el cual hay informacion
de relevancia sobre éste en cuanto a su uso, caracteris-
ticas y requisitos de hardware. Generalmente se distri-
buye en formato de texto plano, aunque también puede
estar en otros formatos.

ROAR. http://roar.eprints.org Es un registro de repo-
sitorios. Tiene como objetivo la promocion del acceso
abierto y lo hace a través del suministro de informacion
acerca del crecimiento y estado de los repositorios de
todo el mundo.

Wellcome Trust. Es una fundacion benéfica que tiene
como objetivo la mejora de la salud humana y animal,
por lo que apoya la investigacion en estos campos.

Zenodo. Es un repositorio europeo de datos de investi-
gacion creado por OpenAire y el CERN con el apoyo de
la Comision Europea. El repositorio recoge datos multi-
disciplinares de investigacion de cualquier comunidad
cientifica, investigador o institucion de investigacion.

Iniciar sesién | Registrarse

International registry
on Research Data

== e ==
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CAPITULO 10. RECURSOS EN INTERNET

DataCite. http://www.datacite.org/

Dataverse. http://thedata.org

Digital CSIC. http://digital.csic.es/politicas/politicaDatos.jsp
Drive. http://drive.google.com

Dropbox. https://www.dropbox.com

Dryad. http://datadryad.org

Figshare. http://figshare.com

Harvard Open Access Project (HOAP). http://cyber.law.
harvard.edu/hoap/Main_Page

Horizon 2020: http://ec.europa.eu/programmes/
horizon2020/

JISC. http://www jisc.ac.uk/
ODISEA. http://odisea.ciepi.org

Open access (Digital Agenda site): http://ec.europa.eu/
digital-agenda/en/open-access-scientific-knowledge-0

Open access (Science in Society site): http://ec.europa.
eu/research/science-society/open_access

OpenAlIRE: http://www.openaire.eu/
OpenDOAR. www.opendoar.org

Participant Portal: http://ec.europa.eu/research/
participants/portal/

ROAR. http://roar.eprints.org
UK Data Archive (UKDA). http://www.data-archive.ac.uk
Zenodo. http://zenodo.org
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National Institutes of Helath

Los NIH fueron los primeros organismos gubernamenta-
les que establecieron la obligatoriedad en compartir da-
tos. Desde 2003 reclaman a los investigadores que so-
licitan financiacion para proyectos de investigacion que
declaren cual es su plan para poner en acceso abierto
los datos que derivaran del mismo. Para dar cobertura
a los datos proporcionados por los investigadores como
consecuencia de estos requerimientos, los NIH han crea-
do diversos repositorios y herramientas. Los articulos de-
ben depositarse en PubMed Central.

http://grants.nih.gov/grants/policy/data_sharing/

Medical

Research

MRC Council

Medical Research Council-MCR

El Medical Research Council (MRC) del Reino Unido, a
través de su Data Suport Service, ayuda a mejorar las
capacidades de uso compartido de datos poblacionales
y otros estudios basados en los pacientes. El servicio se
centra en:

* Descubrimiento de conjuntos de datos de investiga-
cién con metadatos y documentacion esencial.

» Gestion del acceso y uso de los datos para la investi-
gacion secundaria de calidad.

« Planificacion y ejecucion de la gestion efectiva de da-
tos en la investigacion.

* Preservacion para permitir la reutilizacion informada de
los datos conservados.
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* Preservacion a largo plazo de los conjuntos de datos
de alto valor financiados por el MRC.

* Herramientas, normas y directrices para apoyar estas
actividades.

http://www.mrc.ac.uk/index.htm

wellcometrust

El Wellcome Trust se compromete a garantizar que los
resultados de la investigacion que financia, incluyendo
datos de la investigacion, se gestionen y utilicen de forma
que maximicen el beneficio publico. Poniendo los datos
de investigacion a disposicion de la comunidad de inves-
tigacion de manera oportuna y responsable se asegura
que estos datos pueden ser verificados, utilizados y apro-
vechados para avanzar en el conocimiento y para gene-
rar mejoras en la salud. Para maximizar el valor de los da-
tos de investigacion es necesario fomentar una cultura en
la que tanto los generadores como los usuarios de datos
adopten buenas practicas de investigacion y actuen con
integridad y transparencia en la gestion, el uso y el inter-
cambio de datos. Tanto los investigadores, como las ins-
tituciones de investigacion, los proveedores de recursos y
los editores tienen un papel importante que desempefar
para desarrollar los recursos y sistemas necesarios.

Wellcome Trust

http://www.wellcome.ac.uk/About-us/Policy/Poli-
cy-and-position-statements/WTX035043.htm

Helping you to find,
access, and reuse data

Data Cite DataCite

Bajo el lema Helping you to find, access and data, Data
Cite es una organizaciéon sin animo de lucro cuyo obje-
tivo es:

» Establecer un acceso mas facil a los datos de investi-
gacion en Internet

» Aumentar la aceptacion de los datos de investigacion
como aportes legitimos y citables en el expediente
académico

» Dar soporte al archivo de datos para que los resulta-
dos puedan ser verificados y re-utilizados para estu-
dios futuros.

Proporciona apoyo a los investigadores, ayudandoles a
encontrar, identificar y citar datos de investigacion fia-
bles, asi como a los centros y editores de revistas para
que puedan establecer links entre los articulos de inves-
tigacion y los datos subyacentes.

Se basa en la idea de que se debe citar de la misma ma-
nera otras fuentes de informacion, tales como articulos,
libros y datos, pues ello permite una facil reutilizacion y
verificacion y que se pueda hacer un seguimiento de su
impacto.

http://datacite.org/

OECD (Organisation

for Economic Co-operation OECD «.
and Development) ORGANISATION FOR ECONOMIG GO-OPERATION AND OEVELOPMEN!

La OECD (Organizacion para la Cooperacion y el Desa-
rrollo Econémicos) ha sido una gran impulsora del data
sahring. En 2004 (OECD, 2007; Arzberger et al., 2004)
public6 OECD Principles and guidelines for access to
research data from public funding (2007), donde se fijan
recomendaciones y directrices para gobiernos y agen-
cias publicas de investigacion, que sirven como base de
sus politicas de acceso abierto.

www.oecd.org

La Unién Europea

En 2007, la Unién Europea publico On scientific informa-
tion in the digital age: access,dissemination and preser-
vation, donde se exponen proyectos especificos como
Caspar (Cultural, artistic and scientific knowledge for
preservation, access and retrieval), que estudia cdémo
se acceden y preservan los datos, o Seadatanet, que
permitid la creaciéon de la infraestructura para compartir
datos marinos de mas de 40 paises.

El VI Programa marco contemplaba la cofinanciacion de
repositorios convencionales y de datos, dando luz verde
a proyectos como ODE (Opportunities for data exchan-
ge), que analiza las opiniones de expertos y percepcio-
nes de los investigadores sobre data sharing; Aparsen
(Alliance for permanent access), una red de excelencia
que centraliza los esfuerzos investigadores y garantiza
la preservacion de los datos cientificos; Parse Insight
(Permanent access to the records of science in Europe),
que establece el plan de actuacion que debera seguir
la Union Europea en esta materia (Torres-Salinas y cols.,
2012).

El VII Programa Marco de la Union Europea, Horizon
2020, establece las condiciones en las que se debera
ofrecer el acceso abierto a los resultados de los pro-
yectos en los acuerdos de subvencién de los proyectos
financiados por Consejo Europeo de Investigacion. Los
beneficiarios de estos proyectos financiados deben:

a) Depositar en un repositorio abierto de datos de inves-
tigacion, es decir, los datos necesarios para validar
las publicaciones de investigacion, con sus meta-
dados, tan pronto como sea posible; y otros datos,
con sus metadatos, dentro del plazo previsto en sus
planes de gestion de datos asi como el momento de
liberacion que indicaron.

b) ofrecer informacién en el repositorio sobre las herra-
mientas para validar la investigacion e incluso, si es
posible, proporcionarlas.

http://ec.europa.eu/research/participants/data/ref/h2020/
grants_manual/hi/oa_pilot/h2020-hi-oa-pilot-quide_en.pdf
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Graph: Open access to scientific publication and research data in the wider context of
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“Open access to research data refers to the right to access and re-use digital
research data under the terms and conditions set out in the Grant Agreement.

Openly accessible research data can typically be accessed, mined, exploited,
reproduced and disseminated free of charge for the user.”

Fuente: Horizon 2020.

ANEXO 2. RECOMENDACIONES PARA LOS CENTROS DE INVESTIGACION SANITARIOS
PARA FOMENTAR EL USO COMPARTIDO DE DATOS (PIWOWAR, 2008)

1. Comprometerse a compartir los datos de investigacion de la forma mas abierta posible,
una vez solventadas las restricciones de privacidad. Optimizar las tecnologias de la infor-
macién y de la comunicacion para hacerlo posible.

2. Reconocer el intercambio de datos en las decisiones de contratacion y de promocion aca-
démica, gratificando esta practica incrementando el factor de impacto. Usar las medidas
concretas que esté disponibles para poder proceder a esta gratificacion.

3. Educar a los alumnos y a los investigadores en el intercambio de datos responsable y en
las practicas de reutilizacion a través del trabajo en clase, tutorias y del desarrollo profesio-
nal. Promover un marco para la adopcion de mecanismos adecuados para el intercambio
de datos.

4. Fomentar las practicas de intercambio de datos como parte de las politicas de publica-
cion. Integrar estas politicas explicitamente en las instrucciones a los autores y a los revi-
sores de las revistas cientificas y congresos

5. Fomentar el intercambio de datos como parte de las politicas de financiacion. Las entida-
des financiadoras deben establecer los requisitos oportunos para compartir los datos y
evaluaran el plan de intercambio de datos como parte de su contribucion cientifica.

6. Financiar los costes derivados del intercambio de datos, su depoésito en repositorios, y
la adopcion de infraestructuras para el depoésito y las métricas apropiadas, asi como la
investigacion sobre las mejores practicas posibles.

7. Publicar las experiencias en el intercambio de datos para facilitar el intercambio de buenas
practicas.
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ANEXO 3. ARGUMENTOS COMUNMENTE ACEPTADOS EN NOMBRE DE OPEN DATA
(MURRAY-RUST)

Los datos pertenecen a la raza humana”. Ejemplos tipicos son los genomas, los datos sobre
organismos Vivos, los de las ciencias biomédicas y los datos sobre el medio ambiente.

Si se utilizoé dinero publico para financiar el proyecto, éste y los datos derivados deben estar
disponibles universalmente.

Si el proyecto fue desarrollado por o en una institucion gubernamental, éste y los datos
derivados deben estar disponibles universalmente.

Loa datos no puede ser protegidos legalmente por copyright.

Los patrocinadores de la investigacion no tienen pleno valor a menos que los datos resul-
tantes sean de libre disposicion.

Las restricciones en la reutilizacion de datos producen su infrautilizacion.

Algunos datos son necesarios para ejecutar actividades de la comunidad (datos de las ins-
tituciones publicas, datos geograficos, etc.), por lo que deben estar disponibles.

En la investigacion cientifica, la tasa de descubrimiento se acelera si existe un mejor acceso
a los datos.

COMPARTIR DATOS ACELERA EL AVANCE DE LA CIENCIA

“Los datos abiertos son un recurso sin explotar con un enorme potencial para fomentar la
construccion de sociedades mas fuertes, mas interconectadas que satisfagan mejor las ne-
cesidades de nuestros ciudadanos y permitir que florezca la innovacion y la prosperidad.”

Lideres del G8 en la carta publica de junio de 2013

“Como dijo el estadistico profesor Deming: ‘En Dios confiamos, todos los demas traigan los
datos’. Vamos a construir un hogar para esos datos —de manera que todos puedan traerlos
y usarlos-, y lancémonos a un proximo gran descubrimiento.”

Kroes, Neelie (2013). Opening up scientific data. Speech/13/236. Event date: 18/03/2013.
http://europa.eu/rapid/press-release_ SPEECH-13-236_en.htm

Los datos suelen tener una vida util mas larga que el proyecto de investigacion que los
crea. Los investigadores pueden continuar trabajando con ellos e integrarlos y reutilizarlos
en trabajos futuros.

Los datos cientificos bien organizados, bien documentados, preservados y compartidos
son muy valiosos para el avance de la investigacion cientifica y permiten aumentar las
oportunidades para el aprendizaje y la innovacion.
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6. ANEXO IV. VOCABULARIO DE MATERIAL SUPLEMENTARIO

1. DECLARACION DE DEFINICIONES

Los datos de investigacion constituyen un apoyo a la pu-
blicacion de los articulos cientificos, y se adjuntan como
material suplementario, pueden ser datos observaciona-
les, experimentales y computacionales que resultan del
proceso de investigacion. Las tipologias son multiples y
varian en funcion de la disciplina cientifica.

Una definicion adoptada por entidades como los National
Institutes of Health (NIH) de Estados Unidos o la Organi-
zacion para la Cooperacion y el Desarrollo Economicos
(OCDE 2007), se recoge en Torres-Salinas (2012): que
considera datos de investigacion todo aquel material que
ha sido registrado durante la investigacion, reconocido
por la comunidad cientifica y que sirve para certificar los
resultados de la investigacion que se realiza.

El Informe para la conservacion y reutilizacion de los da-
tos cientificos en Espafia del grupo RECOLECTA reco-
ge la definicion de la Universidad de Melbourne: “Los
datos de la investigacion son hechos, observaciones o
experiencias en que se basa el argumento, la teoria o la

prueba. Los datos pueden ser numéricos, descriptivos o
visuales. Los datos pueden ser en estado bruto o ana-
lizado, pueden ser experimentales u observacionales.
Los datos incluyen: cuadernos de laboratorio, cuadernos
de campo, datos de investigacion primaria (incluidos los
datos en papel o en soporte informatico), cuestionarios,
cintas de audio, videos, desarrollo de modelos, fotogra-
fias, peliculas, y las comprobaciones y las respuestas de
la prueba. Las colecciones datos para la investigacion
pueden incluir diapositivas; disefios y muestras. En la in-
formacion sobre la procedencia de los datos también se
podria incluir: el cémo, cuando, donde se recogio y con
qué (por ejemplo, instrumentos). El codigo de softwa-
re utilizado para generar, comentar o analizar los datos
también pueden ser considerados datos”

2. ACUNACION DE TERMINOS

A continuacion se recogen las variantes terminoldgicas
con las que se hace referencia al concepto de datos de
investigacion:

Additional material

Auxiliary materials

Datasets

Electronic supplementary information
Electronic supplementary material
Multimedia materials

On line material

On line supporting material
Online Data Supplements
Suporting data

Suporting information

Suporting material

Supplemental data

Supplemental Digital Content
supplemental information
Supplemental material
Supplementary data
Supplementary material
Supplementary materials online

Supplements

Material adicional

Materiales auxiliares

Datasets

Informacién electronica suplementaria
Material electrénico suplementario
Materiales multimedia

Material en linea

Material suplementario en linea
Datos suplementarios en linea
Datos de apoyo

Informacién de apoyo

Material de apoyo

Datos suplementarios

Contenido digital suplementario
Informacién suplementaria
Material suplementario

Datos suplementarios

Material suplementario

Materiales suplementarios en linea

Suplementos
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3. ONTOLOGIAS

La Open Knowledge Foundation (OKFN) recoge un lis-
tado con las ontologias hasta ahora creadas en Linked
Open Vocabularies (LOV) por areas de conocimiento. En
el area de Life Science (http://lov.okfn.org/dataset/lov/
details/vocabularySpace_Life.html) las ontologias exis-
tentes son:

— The Translational Medicine Ontology (TMO)

— DICOM files (Digital Imaging and Communications in
Medicine)

— BIOL - Biological Taxonomy Vocabulary

— BIOPAX - format for biological pathway data
— BIOTOP- ontology for Biology and Medicine
— BOTANY - Biological Taxonomy Vocabulary
— OBSM - Observation Method Ontology

— TAXON - TaxonMap Ontology

— TXN - TaxonConcept Ontology

— UNIPROT - Uniprot Core Ontology

— WLO - Wildlife Ontology
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