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ABSTRACT

ABSTRACT

Data sharing between researchers is a practice that has been gaining relevance in recent
years. Although it is a practice with a long history in science, nowadays technological
advances and the progressive awareness of open access have made it increasingly
required by journals, publishers and funding agencies. Since researchers are the main
ones called upon to carry out this practice, inquiring about their knowledge, beliefs and
attitudes about data sharing is vital to understand this phenomenon and to outline its

medium- to long-term projection.

The methodology used was qualitative and consisted of a semi-structured interview with
open-ended questions to 23 Health Sciences researchers in the Spanish context. A
purposive sampling was carried out for their selection following the snowball technique.
The sample consisted of people with different years of experience and who carried out
basic or applied research. The interviews were manually transcribed into documents in

.doc format and analyzed with the qualitative research software Atlas.ti.

Among the main results of the study, it was found that basic researchers have more
knowledge and more experience with practice, as well as less reluctance than applied
researchers to carry it out. However, they also encountered more often the requirement
of data sharing by journals. On beliefs, in general all interviewees recognize the
importance of practice, however, fears related to the loss of competitive advantage in
terms of curriculum (especially among juniors), and in terms of securing funding
(especially among seniors) are evident. For this reason, attitudes towards the internship

can be summarized as "yes, but with conditions", in the vast majority of cases.

The main conclusion of this work is that there is a need to address the perception of
researchers about a practice such as data sharing from a qualitative perspective. It is a
practice that implies modifying the habits of researchers and assuming a series of risks
in a very competitive world such as the scientific one. To try to ensure some success,
institutional policies, as well as those of public and private funding entities, should focus
on understanding the subjective realities of researchers before making moves and

launching guidelines.
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RESUMEN

El intercambio de datos entre investigadores es una practica que ha ido ganando
relevancia en los Ultimos afios. Aunque es una practica con una larga historia en la
ciencia, hoy en dia los avances tecnolégicos y la progresiva concienciacion sobre el
acceso abierto han hecho que sea cada vez mas requerida por las revistas, los editores
y las agencias de financiacién. Dado que los investigadores son los principales llamados
a llevar a cabo esta préctica, indagar en sus conocimientos, creencias y actitudes sobre
la comparticidén de datos es vital para entender este fendmeno y perfilar su proyeccién

a medio y largo plazo.

La metodologia llevada a cabo ha sido cualitativa y consistié en una entrevista semi-
estructurada con preguntas abiertas a 23 investigadores de Ciencias de la Salud en el
contexto espafiol. Para su seleccién se ha llevado a cabo un muestreo intencional
siguiendo la técnica de la bola de nieve. Se ha buscado que la muestra estuviera
conformada por personas con distintos afios de experiencia y que llevaran a cabo
investigacion basica o aplicada. Las entrevistas fueron transcritas manualmente en
documentos en formato .doc y analizadas con el software de investigacion cualitativa

Atlas.ti.

Entre los principales resultados del estudio se ha hallado que los investigadores de
basica tienen mas conocimientos y mas experiencia con la practica, asi como menos
reticencia que los investigadores aplicados para llevarla cabo. No obstante, también se
han encontrado mds a menudo con la exigencia de compartir datos por parte de las
revistas. Sobre las creencias, en general todas las personas entrevistadas reconocen la
importancia de la practica, sin embargo, se evidencian miedos relacionados con la
pérdida de la ventaja competitiva en cuanto a curriculum (sobre todo entre los junior),
y en cuanto a la consecucion de financiacidén (sobre todo entre los senior). Por este
motivo, las actitudes hacia la practica se pueden resumir en “si, pero con condiciones”,

en la gran mayoria de los casos.

La principal conclusiéon de este trabajo es que existe la necesidad de abordar la
percepcion de los investigadores e investigadoras sobre una practica como es el uso

compartido de datos desde una perspectiva cualitativa. Se trata de una practica que
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implica modificar los habitos de los investigadores y asumir una serie de riesgos en un
mundo muy competitivo como es el cientifico. Para tratar de asegurar un cierto éxito,
las politicas institucionales, asi como de las entidades financiadoras publicas y privadas,
deben centrarse en entender las realidades subjetivas de los investigadores antes de

realizar movimientos y lanzar directrices.
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INTRODUCCION

Introduccion

1. El movimiento de acceso abierto y los datos de investigacién

1.1 Definicidn y contexto historico del movimiento de acceso abierto

En los ultimos afios, el movimiento de acceso abierto a la ciencia ha tenido un enorme
impacto en todo el mundo, generando interés y atencidén en gobiernos, instituciones
universitarias, politicas editoriales y cientificos en general (Elliott y Resnik, 2019).
Histéricamente, el movimiento por el acceso abierto a la ciencia tiene sus origenes en
el deseo de un amplio sector de la ciencia por tener un acceso mas libre y menos
sujeto a las tradicionales restricciones de los contenidos cientificos. Los antecedentes
directos que encendieron la mecha para que este movimiento se iniciara fue el enfado
de la comunidad cientifica, en los afos 80, por el aumento de los precios de las revistas
académicas por parte de las editoriales conocido como la “crisis de las publicaciones
seriadas”. A esta subida de precios se le unid el malestar por el control total que tenian
las editoriales sobre el copyright, y la obligacién por parte de las mismas a bibliotecas y
otras instituciones a realizar contratos por paquetes (Melero, 2005; Vargas Arbelaez,
2014). Sin embargo, el movimiento por el acceso abierto no hubiera sido posible sin un
desencadenante que empieza a cobrar fuerza a finales del siglo XX y, sobre todo, a
principios del XXI y que cambid totalmente la comunicacion cientifica en formato
escrito: el desarrollo de Internet y la digitalizacion de los contenidos cientificos

(Abadal, 2012).

Hasta entonces, la comunicacién cientifica a través de las revistas habia mantenido
como vehiculo preferente el formato papel. Esta comunicacién tal y como la
conocemos hoy, nace aproximadamente hace 350 afios, cuando ven la luz las que se
consideran las dos primeras revistas cientificas de la historia: la Philosophical
Transactions of the Royal Society of London y |la Journal des s¢avans (Banks, 2009). A
partir de estas dos primeras y hasta la actualidad, miles de revistas nacen tratando de

dar respuestas a las necesidades de la ciencia y de la sociedad, manteniendo, como se
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ha dicho, el formato impreso como el principal para su difusién. Con el paso del
tiempo, la infraestructura sociotécnica relacionada con la comunicacion cientifica, que
implica a diferentes agentes, fue mudando y adaptdndose a los tiempos. Por ejemplo,
aunque en un primer momento, las publicaciones periddicas se difundian por
sociedades cientificas, como la Royal Society, con el tiempo se le han afadido las
universidades, las agencias gubernamentales y, por ultimo, las editoriales privadas

(Reed-Elsevier, Taylor y Francis, Wiley-Blackwell, etc...) (Abadal y Rius Alcaraz, 2006).

No obstante, a mediados de los afios 80, varios hitos supusieron un cambio de
paradigma que en la actualidad aun sigue definiéndose. Dos de esos hitos son fruto de
las circunstancias que se mencionan en el primer parrafo (descontento con las politicas
editoriales y aparicién de internet), mientras que un tercero, muy relacionado con los
anteriores, seria el nacimiento de la primera revista impresa que creé un formato
digital, la denominada New Horizons in Adult Education editada por la Universidad de
Siracusa en 1987 y la primera revista cien por cien digital, es decir, sin versidon impresa
previa, la Post- modern Culture, publicada en 1990 (Alonso Gamboa, 2017). Estas dos
primeras revistas, junto con otras que surgen en esta primera etapa, son las que el
autor Voutssas (Juan Voutssas, 2012) denomina “protorevistas” electrénicas, por las
caracteristicas comunes que tenian de formato solo en texto plano ASCII, sin edicidn,
ni ningun elemento multimedia (imagenes, videos...), que se transmitieron antes de
Internet como se conoce hoy, ya que se trataba de un intercambio de archivos
electrénicos anexos a un mensaje por medio del FTP (File Transfer Protocol). Tras esta
etapa preliminar, este autor menciona una segunda etapa intermedia, donde aparecen
revistas a texto completo que son difundidas en soporte CD-ROM y CD, y una tercera,
que tiene lugar a partir de mediados de los 90, que poco a poco va sustituyendo a los
otros formatos y que llega hasta la actualidad: las revistas distribuidas mediante la

“World Wide Web” utilizando el lenguaje HTML y los navegadores.

A partir de esa ultima etapa, las revistas electrdnicas distribuidas en Internet han ido
aumentando de manera gradual pero imparable. Segun refieren Abadal y Rius (2006)
en su articulo, en el ano 2006 el prestigioso directorio Ulrichs de publicaciones seriadas
recogia 19.488 revistas académicas activas en formato digital. A octubre del afio 2019,

este mismo directorio contiene mas de 85.000 revistas activas que estan en formato
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online (Ulrichsweb, 2019). En cuanto a la comunidad cientifica, el reconocimiento a las
publicaciones en linea es mayoritario, debido, fundamentalmente, a que sus
estructuras son muy parecidas a la de las revistas impresas en aspectos como la

revision por pares, los consejos editoriales o las normas de publicacién.

En este contexto de digitalizacidn de la ciencia, las editoriales continuaron teniendo su
cuota de poder, demostrado en las subidas de precios de las cuotas y las imposiciones
a las bibliotecas, que causé el descontento antes mencionado. Sin embargo, Internet
habia ofrecido a los sectores descontentos una posible alternativa a la comunicacién
cientifica bajo las normas de las editoriales tradicionales. Por primera vez, se ponia en
entredicho el modelo en el que las editoriales cobran a los cientificos y demds usuarios
por el acceso a la informacion cientifica (Laakso et al., 2011). Nace asi lo que se conoce

como el movimiento por el acceso abierto.

Una de las primeras definiciones del acceso abierto y también una de las mas
reconocidas, la ofrece el cientifico Peter Suber (2004) en el afio 2004, quien es uno de
sus precursores mas reconocidos. La definicion de Suber dice lo siguiente: “Open
access (OA) literature is digital, online, free of charge, and free of most copyright and
licensing restrictions.” Esta definicién concuerda con las reivindicaciones de los afios 80
sobre las dificultades en el acceso a las publicaciones cientificas, con el proceso de
digitalizacidn de la ciencia y la aparicién de Internet, y con el poder sobre el copyright

gue ostentaban las editoriales.

Dentro de los hitos que rodean al movimiento por el acceso abierto, es importante
destacar la creacién a principios de los 90 de la plataforma arXiv.org por el fisico Paul
Ginsparg para el depdsito de trabajos de investigacidon en el ambito de la fisica,
matematicas e informatica, que también tuvo mucho que ver con la difusién de los
primeros e-prints (entendido éste como el formato electrénico que cualquier

documento de investigacidn) (McKiernan, 2000).

Otra experiencia pionera que también data de principios de los 90, antes del
lanzamiento de la World Wide Web, es la de la creacion de las revistas de acceso

abierto Surfaces por Jean Claude Guedon y Psycoloquy por Stevan Harnard. La filosofia
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de estas revistas era que los autores mantuvieran el copyright a la vez que ponian a

disposicion todos los contenidos de forma gratuita (Melero y Abad Garcia, 2008).

Sin embargo, fue a partir del siglo XXI cuando hubo una mayor cantidad de
acontecimientos transcendentes. Entre ellos estarian, en el afio 2000, los hitos que
supusieron, por un lado, la decision de la Biblioteca Nacional de Medicina de los
Estados Unidos de poner en libre acceso la gran base de datos bibliografica Medline y
su motor de busqueda PubMed; vy, por otro, y la creaciéon en el mismo afo de BioMed
Central, una editorial cientifica britdnica especializada en publicaciones de acceso
abierto (se tratard este hito con mayor atencién en el siguiente apartado 1.2 “El
movimiento de acceso abierto en Ciencias de la Salud”) (Kurata, Morioka, Yokoi, y
Matsubayashi, 2013; Suber, 2002). En el aiflo 2001, de manera casi simultanea, surge
una editorial de acceso abierto sin animo de lucro llamada PLOS (Public Library of
Science), fundada por un grupo de importantes investigadores. Esta iniciativa surge
cuando estos investigadores deciden enviarles una carta a otros investigadores en
todo el mundo pidiéndoles que se negaran a publicar en revistas que no les
concedieran el copyright de sus articulos si no al momento, al menos pasado un

periodo de embargo no superior a seis meses (Melero y Abad Garcia, 2008).

Después de estas primeras experiencias, que empezaban a dejar entrever cémo se
ponia en marcha el acceso abierto, tuvieron lugar las que se consideran las tres
cristalizaciones mas significativas de este movimiento, ya que le ofrecieron un
contexto mas formal y estructurado, que se conocen como las 3 “B”: la Declaracién de
Budapest (2002), la Declaracion de Bethesda (2003) y la Declaracion de Berlin (2003)
(Da Costa y Leite, 2016). Estas tres “B” le dieron cuerpo al acceso abierto y sentaron
precedente para su desarrollo, pero en distintos niveles. En la primera declaracién se
habla del acceso libre a los textos completos, a su distribucién y su uso manteniendo el
copyright y respaldando que sean los autores e instituciones quienes controlen este
derecho. En la segunda, se suscribe lo dicho en la anterior afiadiendo que el copyright
no debe ser suponer un escollo para el acceso, por lo que estimula a los que poseen los
copyright a que se comprometan a mantener un derecho de acceso irrevocable
(Melero, 2005). En el caso de la tercera declaracién, la Declaracion de Berlin, es de

gran importancia a nivel de politica cientifica, ya que, ademas de ratificar lo dicho en
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las otras dos declaraciones, supone que lideres politicos y cientificos de distintas
instituciones firmen una adhesion a los principios del acceso abierto que, aunque no es
vinculante, si que significa un compromiso y un apoyo a la misma (Max-Planck-

Gesellschaft, 2003; Sociedad Max Planck, 2003).

En general, las tres declaraciones ratifican que la publicacién en acceso abierto implica

lo siguiente:

1. Que los propietarios del copyright confieren a los potenciales usuarios el derecho
libre, irrevocable, universal y permanente de acceso y licencia para copiar, utilizar,
distribuir, transmitir y presentar el trabajo publicamente y hacer y distribuir obras
derivadas, en cualquier soporte digital para cualquier finalidad responsable, sujeto
a la apropiada atribucion de la autoria.

2. Que al menos se debe facilitar una versién completa de la obra y todos los
materiales suplementarios, asi como de los permisos en un formato electrénico
estandar. Esta version debe depositarse inmediatamente después de la
publicacidn inicial en como minimo un repositorio en linea respaldado por una
institucion académica, sociedad cientifica, agencia gubernamental, o cualquier
institucion debidamente acreditada con el fin de facilitar el acceso abierto, la

distribucidn sin restricciones, la interoperabilidad y el archivado a largo plazo.

Sin embargo, es en la ultima declaracién, la de Berlin, cuando se especifica mas
concretamente qué tipo de material debe ponerse en acceso abierto. Esto es relevante
ya que, aunque en principio la reivindicacién de acceso abierto estaba mas enfocada a
las publicaciones originales finales, como se puede apreciar en la primera declaracién
sobre acceso abierto del afio 2001, la Declaracién de Budapest (Open Society Institute,
2002), poco después se fue aceptando que el acceso abierto debe ir mds alld y cubrir
todas las fases de la investigacién. De este modo, segun la Declaracion de Berlin, una
contribucién de acceso abierto debe implicar a todos los actores que contribuyen en el
proceso cientifico, desde el personal investigador hasta las editoriales. Se considera
que las contribuciones de acceso abierto deben incluir necesariamente tanto las
publicaciones finales, como los datos y metadatos primarios, asi como también todos
los materiales, fuentes, representaciones digitales de materiales graficos y pictdricos

(Max-Planck-Gesellschaft, 2003).
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Después de la definicién en la Declaracién de Berlin del afio 2002, en la que queda

estipulado que el acceso abierto comprende desde la publicacién final hasta los datos

primarios, numerosas instituciones y organizaciones refutan esta directriz adaptandola

a sus realidades y particularidades. En el caso de la Union Europea (UE), la definicién

ofrecida por la Comisidn sobre acceso abierto, que afecta a todas las investigaciones

financiadas con fondos de la Unidn, dice lo siguiente (EuropeanCommission, 2019):
Open access (OA) can be defined as the practice of providing on-line access

to scientific information that is free of charge to the user and that is re-
usable.

1.2 El movimiento de acceso abierto en Ciencias de la Salud

Como ya se ha mencionado, entre los primeros hitos del acceso abierto en la ciencia
fueron precisamente en el ambito de las Ciencias de la Salud, con la puesta en libre
acceso de la base de datos bibliografica Medline y su motor de busqueda PubMed, la
creacién de las editoriales BioMed Central y, en 2001, PLOS, que posteriormente
empezaria a editar varias revistas relacionadas con la biomedicina, como PLOS

Medicine, PLOS Genetics, o PLOS Clinical Trials.

Tras las declaraciones de Budapest, Bethesda y, sobre todo, Berlin, distintas
instituciones en todo el mundo relacionadas con Ciencias de la Salud se han ido
uniendo al movimiento de acceso abierto. Un ejemplo paradigmdtico, que marcé un
antes y un después en la adhesién de instituciones de Ciencias de la Salud al acceso
abierto a las publicaciones cientificas, fue la politica de acceso abierto del National
Institute of Health (NIH) de EEUU, publicada en diciembre del 2007 y puesta en marcha
en abril de 2008. Esta politica, recogida en el US Consolidated Appropriations Act,
2008, seccion 218 (Government Publishing Office, s.f.), estipula que todo el personal
investigador financiado por el NIH debe poner a disposicion en la Library of Medicine’s
PubMed Central una versién final de los manuscritos, ya revisados por pares y
aceptados para su publicacion. Deben estar publicamente disponibles no mas tarde de
12 meses después de la fecha oficial de publicacion. Ademas de ser un hito para el

ambito de Ciencias de la Salud, lo es también para el movimiento de acceso abierto en
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general por dos motivos: 1) se trata de la primera institucién financiada con dinero
publico en el mundo que obliga por ley estatal, en vez de por iniciativa propia de la
institucion, a que los manuscritos estén en acceso abierto, y 2) el NIH es el mayor
financiador de investigacidn cientifica a nivel internacional por lo que tiene una amplia
cobertura (Suber, 2008). A este mandato de obligatoriedad le precedia una politica
lanzada por el NIH en el 2005, segun la cual se alentaba al personal investigador a que
pusieran sus trabajos en acceso abierto. No obstante, fue poco el personal
investigador que se animé a seguir esta recomendacidn, hecho que conllevd en el 2007

a la obligacidn por ley que se menciona anteriormente (English y Joseph, 2008).

Ademas del NIH, otra iniciativa relacionada con el acceso abierto a las publicaciones en
Ciencias de la Salud, practicamente contemporanea a la del NIH, es la del Canadian
Institutes of Health Research (CIRH). Se trata de una politica que también aboga por
que los trabajos financiados por esta institucién se publiquen en acceso abierto. La
politica del CIRH tiene en comun con la del NIH el establecer un maximo de 12 meses

de embargo para poner en acceso abierto.

A la par de estas dos iniciativas, y conforme el OA se iba estableciendo y aceptando,
numerosos centros relevantes de investigacidon y otras instituciones, como las propias
universidades, comenzaron a solicitar que los trabajos financiados por las mismas
fueran depositados bien en repositorios o directamente publicarlos en OA. En el caso
de EEUU, en el afio 2009 mas del 90% de la investigacion en el drea médica financiada
con dinero publico estaba cubierta por el mandato de OA (Chan, Arunachalam, y

Kirsop, 2009).

En el contexto de la Unidon Europea, una parte importante de la investigacion en
Ciencias de la Salud se encuentra bajo el paraguas de los proyectos Horizonte 2020.
Estos proyectos, que abarcan el periodo de 2016 a 2020, siguen una politica de acceso
abierto similar a los del NIH y el CIHR en cuanto a las publicaciones cientificas, ya que
obligan a que todas las publicaciones derivadas de los proyectos financiados en este

programa deben estar en acceso abierto (European Commission, 2019).

En una aproximacion mas reciente del ano 2017, a nivel de pais, se observan iniciativas

como la Declaracion de Sant Joan de Alacant en defensa del Acceso Abierto a las
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publicaciones cientificas. Esta declaracion fue firmada por los editores espafoles de
revistas de Ciencias de la Salud, conscientes de los cambios sobre el OA y las cada vez
mas frecuentes peticiones, como la de los proyectos H2020. En la declaracién se
proponen una serie de recomendaciones y de peticiones, entre las que se encuentran
el “Adherirse a los criterios emanados de la reuniéon de marzo de 2017 de la European
Open Science Policy Platform” o “Instar a las agencias de investigacidn a nivel nacional
a poner en marcha politicas cientificas que requieran a sus investigadores que
depositen sus publicaciones en repositorios institucionales” (Grupo de editores de

revistas espafiolas sobre Ciencias de la Salud, 2018).

Debido a los impulsos que las instituciones le han dado al acceso abierto a las
publicaciones desde hace algo mdas de una década, la disponibilidad en abierto de
diferentes tipos de publicaciones cientificas del ambito biomédico ha ido en aumento.
Un ejemplo de ello se da en el trabajo de Kurata et al., (2013), en el que estudian el
aumento de publicaciones en acceso abierto en la base de datos PubMed entre los
periodos de 2006 a 2010. Los resultados que obtienen muestran que, mientras en
2006 los documentos en acceso abierto eran un 25% aproximadamente del total, en el
ano 2010 habian aumentado a el doble, con un 50% de los documentos en acceso
abierto. Por otro lado, si se atiende al repositorio de acceso abierto de la base de datos
Medline, PubMed Central, desde su lanzamiento en el afio 2000 ha ido
progresivamente aumentado su contenido hasta llegar a los 6 millones de articulos a

texto completo (PubMed Central, 2020).

A la vez que cada vez mas instituciones promovian el acceso abierto y que esto se veia
reflejado en la cantidad de publicaciones mediante esta modalidad, otros autores
comenzaron a estudiar beneficios mas concretos del acceso abierto, mas alla de bien
general de que la ciencia esté al alcance de todos. En el caso del estudio de Cui Huang
et al., (2017) sobre el efecto del acceso abierto en el Factor de Impacto (Fl) de las
revistas médicas entre los afios 2011 y 2015, se encuentra que las publicaciones en OA
tienen un FI mas elevado en el drea médica. Estos autores se basan en el principio de
que el OA facilita la distribucion de publicaciones académicas e incrementa las
posibilidades de exposicién de un trabajo ante un mayor nimero de personas, y, por

ello, sus posibilidades de ser citado. Ademas, un aspecto interesante al que hacen
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referencia son las posibilidades que el OA ofrece a los paises con menos desarrollo
cientifico y tecnoldgico para dar visibilidad a sus trabajos. De hecho, en su estudio,
destacan que en paises como Colombia, Serbia o Uganda el optar por OA habia
mejorado considerablemente el impacto de sus trabajos, lo que también se refuta en
el estudio de Smith et al., (2017), donde defienden que el OA es un recurso util en

paises con menos posibilidades.

A modo de sintesis, se podria decir que, desde que comienza el movimiento por el OA,
en el ambito de las Ciencias de la Salud son numerosas tanto las instituciones que
deciden unirse, como las iniciativas que surgen por parte del personal investigador, de
las revistas y de las editoriales para promoverlo, debido a las ventajas que se ha ido

descubriendo que posee esta practica.

2. Contextualizacidn histérica de los datos de investigacion y de su uso

compartido

Segun Stanley y Stanley (1988), compartir datos es, histéricamente, una practica
comun sobre todo en contextos donde ya existia una relacién de colaboracién, bien
entre dos investigadores o entre grupos. En su trabajo publicado en el afio 1988, estos
autores ahondaban en temas relacionados con el uso compartido de datos, como las
ventajas e inconvenientes que suscitaban entre el personal investigador, o la demanda
gue empezaban a hacer algunas instituciones, como la National Academy of Science,
de la publicacion de estos datos. De hecho, incluso hay referencias de principios del
siglo XX, como la de Galton (citado en Robinson-Garcia, Mongeon, Jeng, y Costas,
2017), que hace alusién a la importancia de compartir los datos brutos, bajo las
restricciones razonables, para aumentar la transparencia de las investigaciones. En
otra prueba mas reciente, aunque también de varias décadas atras, el uso compartido

de datos se define en los siguientes términos:

Sharing also has many meanings. Generally, sharing is defined as giving or receiving a
part of something, or enjoying or assuming something in common. As with any other

sharing that persons do, scientists may share because they: wish to do so and explicitly
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set out to do so, are forced by law to do so, are shamed or coerced into it, do so out of
enlightened self interest, or explicitly set up the sharing agreement with a valuable quid

pro quo (J. E. Sieber, 1988).

Segln esta misma autora, pero en un trabajo del afio 2006 (Knoppers y Joly, 2018), la
discusion y la exposiciéon de dudas sobre el uso compartidos de datos tienen lugar
desde hace unos 50 afios, por lo que manifiesta que no es ninguna novedad. En su
opinidn, el intercambio datos a nivel internacional ha existido desde hace al menos
150 afios y ha ido evolucionando a la vez que incluia el intercambio de multitud de
datos cientificos. De esta manera, las diferentes disciplinas han ido tomando nota de
los riesgos y de los beneficios que tiene el uso compartido de datos para sus
investigaciones. Por ejemplo, en el caso de las disciplinas donde se invierte una gran
cantidad de dinero como la astronomia o la exploraciéon del espacio, esta autora
defiende que han avanzado muy rapido precisamente debido al uso compartido de
datos entre los cientificos. No obstante, otras como las relacionadas con las Ciencias
Sociales y las Ciencias de la Salud también han sabido sacar provecho, a pesar de que
deben lidiar con aspectos tan delicados como la gestién y proteccion de los datos
personales (el caso concreto de las disciplinas del ambito de las Ciencias de la Salud se
trata con mas detenimiento en el apartado 5.2). Entre las disciplinas con mayor
trayectoria en el uso compartido de datos, Sieber destaca la meteorologia y la
economia, ambas fruto de la necesidad de unificar informaciéon a gran escala que
permita extraer resultados significativos. En una linea similar, autores como Milham
(Nature Communications, 2018) también refieren que el uso compartido de datos
tiene una larga trayectoria en la ciencia en campos como la meteorologia y la
economia, que basan sus investigaciones desde hace mucho tiempo en datos
compartidos. Ademds, también cabe destacar iniciativas como la del National Center
for Biotechnology Information, que ya en el afio 1990 inaugura un repositorio de datos
(el tema de los repositorios se tratard con mayor detalle en el apartado 3) llamado
GenBank que, en el afio 2019, manejaba alrededor de 30 terabytes de datos (Popkin,

2019).

Sin embargo, el gran cambio en la concepcién de la practica de compartir datos tal y

como la describian Sieber y Stanley y Stanley en sus inicios, viene dado por la irrupcién
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del movimiento por el OA. Con este movimiento, la practica de compartir datos
adquiere una nueva dimensién, al empezar a considerarse en las declaraciones y
demds manifiestos que se fueron sucediendo como una parte importante del proceso
investigador que debe estar en libre acceso. Esta concepcidon se puede observar en
declaraciones como la de Berlin (Sociedad Max Planck, 2003), que manifiestan que los
datos primarios y los metadatos forman parte del material que debe ponerse en
abierto para el resto de la comunidad cientifica (Gewin, 2016), y en las politicas de
otras instituciones importantes que lo refrendan, como la Unién Europea, que en su
definicion de OA (European Commission, 2019) manifiesta que:

In the context of RyD, open access to 'scientific information' refers to two
main categories:

- Peer-reviewed scientific publications (primarily research articles
published in academic journals)

- Scientific research data: data underlying publications and/or other data
(such as curated but unpublished datasets or raw data)

En la misma linea, en un documento de la Organizacion para la Cooperacion y el
Desarrollo Econdmicos (OCDE) del afio 2004 firmado por 34 paises, se relatan una serie
de afirmaciones sobre las ventajas del acceso abierto a los datos de investigacién y un
compromiso de tenerlas en cuenta para fomentar lo maximo posible la transparencia,
la interoperatibidad y la eficiencia (entre otros) en la ciencia. Por ejemplo, el primer
reconocimiento de una lista de 8, seria el siguiente: “Recognising that an optimum
international exchange of data, information and knowledge contributes decisively to

the advancement of scientific research and innovation.” (OECD, 2004).

Ademas de la Comisién Europea y de la OCDE, otras instituciones de muy alto nivel,
como la US Academy of Sciences, Engineering and Medicine, se han unido a la peticién
de una ciencia mas abierta, incluyendo expresamente a los datos en esta ecuacién. En
general, son muchas las agencias financiadas por gobiernos, por ejemplo, de EEUU,
Australia o de paises europeos, que requieren a los autores que realicen planes de
gestion de datos, y, siempre que sea posible, que los pongan a disposicién del publico

en general. En el caso de las revistas y de las editoriales, también se ha observado un
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incremento de interés en el uso compartido de datos (que se explicard mas

detalladamente en el apartado 4).

Ademas de la expansion del movimiento de OA, otro factor fue clave en el cambio de
concepcidn y el impulso que tuvo la practica de compartir datos a finales de los 80-90 y
principios de los 2000: el uso de internet. Como sucedid con el propio OA, la
generalizacion del uso de Internet en la ciencia y el asentamiento de la era digital, tuvo
una fuerte repercusion a la hora de promover el uso compartido de datos. El hecho de
que la informacién pueda ser compartida al instante con cualquiera que tenga
conexién a Internet permitié dar un salto de un data sharing (en adelante, se utilizaran
en todo el documento los conceptos “data sharing” y “uso compartido de datos”
indistintamente) en el que los datos eran requeridos y compartidos entre
investigadores que se conocen, a un concepto mucho mas amplio y global (Popkin,
2019). Por ello, cuando se habla del uso compartido de datos en el contexto de finales
de la segunda década del 2000, se refiere a compartir a través de los medios digitales,
ya que son éstos los que proveen a la ciencia de mecanismos y herramientas para
manejar grandes cantidades de datos en un mundo donde la investigacién es cada vez

mas global (Sayogo y Pardo, 2013).

2.1 Definicién de los datos de investigacién

Actualmente, existen varias definiciones de los datos de investigacién ofrecidas por
diferentes organizaciones e instituciones, que varian ligeramente segun necesidades y
particularidades. A continuacién, se muestran cuatro definiciones correspondientes a
distintas instituciones, con las que se pueden observar tanto notables similitudes como
algunos matices que las diferencian. Ademas, se ponen una serie de ejemplos

concretos relativos al area de Ciencias de la Salud.

La primera definicién, ofrecida por la Office of Management and Budget (Office
Management and Budget, 1999) de EEUU, se trata de punto de vista gubernamental

con intencion de uniformizar los requerimientos administrativos para acuerdos vy
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subvenciones con instituciones universitarias, hospitales y organizaciones sin animo de

lucro, dice lo siguiente:

Research data is defined as the recorded factual material commonly
accepted in the scientific community as necessary to validate research
findings, but not any of the following: preliminary analyses, drafts of
scientific papers, plans for future research, peer reviews, or communications
with colleagues. This "recorded" material excludes physical objects (e.g.,
laboratory samples). Research data also do not include:

a) Trade secrets, commercial information, materials necessary to be held
confidential by a researcher until they are published, or similar information
which is protected under law; and

b) Personnel and medical information and similar information the disclosure
of which would constitute a clearly unwarranted invasion of personal
privacy, such as information that could be used to identify a particular
person in a research study.

Published is defined as either when:

a) Research findings are published in a peer-reviewed scientific or technical
journal; or

b) A Federal agency publicly and officially cites the research findings in
support of an agency action that has the force and effect of law.

Otra, dada por la Deutsche Forschungsgemeinschaft (Sociedad Alemana de
Investigacion) en su Guidelines on the Handling of Research Data (Deutsche
Forschungsgemeinschaft, 2019), mas enfocada a la gestion de la informacidn por parte
de un organismo dedicado la investigacion, se refiere a los datos de investigacién

como:

Research data is an essential foundation for scientific work. The diversity of
this data reflects the wide range of different scientific disciplines, research
interests and research methods. Research data might include measurement
data, laboratory values, audiovisual information, texts, survey data, objects
from collections, or samples that were created, developed or evaluated
during scientific work. Methodical forms of testing such as questionnaires,
software and simulations may also produce important results for scientific
research and should therefore also be categorised as research data.
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La tercera, facilitada desde el ambito de la Unidn Europea con fines de definir qué tipo

de informacion forma parte de los proyectos que financia (European Commission,

2019), define los datos de investigacidn de la siguiente forma:

In a research context, examples of data include statistics, results of
experiments, measurements, observations resulting from fieldwork, survey
results, interview recordings and images. The focus is on research data that
is available in digital form.

El cuarto concepto de datos de investigacidn, que pone a disposicion de sus usuarios la

biblioteca de la University of Leeds (University of Leeds, s.f.), ademas de definir qué

son los datos de investigacion, también facilita un listado mas concreto de los tipos de

datos que puede haber, como se puede observar en la siguiente definicion:

Research data is any information that has been collected, observed,
generated or created to validate original research findings.

Although usually digital, research data also includes non-digital formats
such as laboratory notebooks and diaries.

Types of research data:

Documents, spreadsheets

Laboratory notebooks, field notebooks, diaries
Questionnaires, transcripts, codebooks
Audiotapes, videotapes

Photographs, films

Test responses

Slides, artefacts, specimens, samples
Collections of digital outputs

Data files

Database contents (video, audio, text, images)
Models, algorithms, scripts

Contents of an application (input, output, logfiles for analysis
software, simulation software, schemas)

Methodologies and workflows
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- Standard operating procedures and protocols

En referencia a los datos en areas relacionadas con las Ciencias de la Salud y la
biomedicina, los datos sin procesar coinciden en lineas generales con las descripciones
que se han hecho en este apartado. Siguiendo a Arning (2015), se pueden encontrar
algunos ejemplos mas concretos de los datos sin procesar en estas areas, como son los
datos estadisticos, por ejemplo los procedentes de estudios diagndsticos
anonimizados; clasificaciones y cddigos de enfermedades; imdagenes, como las
procedentes de la resonancia magnética; datos de sensores de biosefiales o
mediciones de parametros vitales, como los procedentes de electrocardiogramas o
electroencefalografias; datos de biomateriales de pruebas de laboratorio, como
muestras de sangre o datos gendmicos; informacién administrativa de pacientes, como
la que se almacena en los sistema de recogida de informacion de hospitales; o datos

procedentes de recursos audiovisuales, modelos y visualizaciones.

2.1.1 Definicidn data sharing y principios FAIR

Segun Torres-Salinas et al., (2012), el data sharing puede definirse como el acceso
abierto a los datos primarios de las investigaciones para que puedan ser reutilizados
por el resto del personal investigador para diversos fines. Dentro del movimiento por
el acceso abierto, autores como Klump et al., (2006), defienden que el uso compartido
de datos debe tratarse de manera analoga a como se hace con las publicaciones
tradicionales (articulos originales, revisiones, etc.), es decir, que los datos deben poder
descargarse y compartirse libremente mientras sean correctamente citados. Sin
embargo, para que los datos puedan ser compartidos, numerosas instituciones y
autores llegaron a la conclusion de que no era suficiente con la sola voluntad de querer
hacerlo, sino que era necesario seguir una estructura y sistematizaciéon de los
conjuntos de datos. Para ello, se establecen cuatro grandes principios que los datos y

los conjuntos de datos deben seguir para que la practica de compartir datos pueda ser
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realmente util. Estos cuatro principios se denominan los “Principios FAIR”, (Nature

Genetics, 2016).

Las siglas FAIR (Findable, Accessible, Interoperable, Reusable), son pues las que rigen
como deben de ser los datos una vez se decide que sean compartidos. Si alguno de
estos principios no se cumple correctamente, el hecho de compartir los datos podria
perder su potencial. El que las siglas estén ordenadas de esta forma concreta responde
a una secuencia légica. Lo primero, los datos deben ser faciles de encontrar (findable);
lo segundo, que ademas de encontrarlos, puedas obtenerlos (accessible); lo tercero,
gue una vez los encuentras y los obtienes, sea posible comprenderlos y trabajar con
ellos (interoperable); y cuarto y ultimo, que sean reutilizables (reusable), para que una
vez se encuentren, se obtengan, se comprendan y se pueda trabajar con ellos, también
sea posible reutilizarlos para otros fines estando clara su procedencia y las condiciones

de reuso (Leung y Dumontier, 2019)

En el articulo de Wilkinson et al., (2016) definen las caracteristicas de cada principio de

la siguiente forma:

Para ser “Findable”:

o Los datos y metadatos deben tener asignado un doi

o Los datos tienen que estar descritos con suficientes metadatos

o Los metadatos claramente tienen que poder identificar a los datos que
describen

o Los datos y metadatos deben estar registrados o indexados en un recurso que

sea facil de localizar

Para ser “Accessible”:

o Los datos y metadatos pueden ser recuperables con su identificador, utilizando

un protocolo estandarizado de comunicacion

- El protocolo debe ser abierto, gratis y universalmente implementable
- El protocolo debe permitir, cuando sea necesario, un proceso de

autentificacion y autorizacion
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o Los metadatos deben ser accesibles, incluso cuando los datos ya no estan a

disposicion

Para ser “Interoperable”:

o Los datos y metadatos deben utilizar un lenguaje formal, accesible, compartible
y ampliamente aplicable que sea util para la representacion del conocimiento,
o Los datos y metadatos deben utilizar vocabularios que sigan los principios FAIR

o Los datos y metadatos pueden incluir referencias a otros datos o metadatos

Para ser “Reusable”:

o Los datos y metadatos deben ser descritos de manera rica, con una pluralidad

de atributos precisos y relevantes

- Los datos y metadatos deben publicarse con una licencia de sobre su uso y
reutilizacion clara y accesible

- Los datos y metadatos tienen que estar asociados con una informacién sobre
su procedencia detallada

- Los datos y metadatos deben seguir los estandares que utiliza la comunidad

del dominio concreto que se esté usando

Es importante recalcar que los principios FAIR, pensados para establecer un marco
para el uso compartido de los datos en abierto, no implican que absolutamente todos
los datos deban de tener el mismo nivel de apertura ni que todos los datos de todas las
disciplinas sigan las mismas reglas. Se trata mas bien de un cambio de paradigma, que
persigue el objetivo de que los datos estén abiertos por defecto en vez de cerrados,
como venia sucediendo hasta. Esto se ve muy claramente con el lema de los principios
FAIR “tan abiertos como sea posible, tan cerrados como sea necesario” que se
menciona en el documento “Guidelines on FAIR Data Management in Horizon 2020”

de la Comisién Europea (European Commission, 2016a).
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2.1.2 Caracteristicas formales de los datos abiertos y los metadatos

Segun la Open Knowledge Foundation (Fountadion, s.f.), los datos abiertos son “data
that can be freely used, re-used and redistributed by anyone - subject only, at most, to
the requirement to attribute and sharealike.”. Para que los datos efectivamente
puedan ser libremente compartidos y reutilizados y los principios FAIR cumplidos, es
necesario que tanto datos como metadatos cumplan una serie de caracteristicas
formales. El primer punto sobre los formatos de los datos es que se debe de asegurar
gue vayan en la linea de ser lo mas facilmente reutilizables posible. Buscando un ideal,
los datos compartidos mas apropiados serian aquellos que tienen un formato
estructurado, libre, abierto y sin costes. En esta linea, Peset et al., (2017) mencionan
qgue el hecho de que los datos estén disponibles, no significa automaticamente que
puedan ser reutilizados, para ello, se deben cumplir al menos dos condiciones: que
tengan un formato interoperable y que tengan una descripcidon asociada, es decir,
metadatos. Sobre estas dos cuestiones, formato de los datos y descripcién de los

metadatos, se hablard en este apartado.

En primer lugar, se hard un breve repaso de los conceptos “libre”, “abierto” y
“gratuito”, que a veces se usan indistintamente, pero que no significan lo mismo.
Cuando se dice que el formato mds adecuado es aquel que es libre, abierto y sin
costes, esto es porque es la manera en la que puedes acceder a ellos (abiertos),
puedes obtenerlos y modificarlos (libres) y puedes hacer todo ello sin costes
(gratuitos). Cuando se habla del movimiento o filosofia de Datos Abiertos, nos estamos

refiriendo a datos que persiguen estar en este tipo de formatos.

En general, la idea principal es que los datos deben tener formatos operables para que
otros programas puedan abrirlos sin limitaciones y que el usuario pueda gestionarlos
de manera gratuita. Un ejemplo de formatos de este tipo seria .csv o .xls, teniendo su
opuesto, por ejemplo, en el formato .pdf (Generalitat de Catalunya, s.f.). En la misma
direccion se manifiesta Michener (2015), cuando dice que sera la mejor eleccién los
formatos que no tengan propietario y que sean conocidos y aceptados entre la
comunidad cientifica, y nuevamente ponen de ejemplo el formato .csv, situdandolo en

idoneidad por encima de Excel. No obstante, se debe hacer un inciso cuando hablamos
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de Excel, ya que .xls o .xIsx es un formato muy utilizado en la comunidad cientifica a la
hora de compartir datos y, aunque no sea libre, si que permite la posibilidad de
exportar datos en otros formatos (Aleixandre-Benavent, Lucas-Dominguez, Sixto-
Costoya, y Vidal-Infer, 2018; Aleixandre-Benavent et al., 2014). La razén por la que este
autor sitda .csv por encima de .xlIsx es que éste ultimo utiliza formatos propietarios
(protegido por una patente o derechos de autor, en este caso, Microsoft) y no libres

(sin dueno).

Un sistema muy interesante para entender el grado de interoperabilidad de los datos
es el esquema de desarrollo de 5 estrellas de Tim Berners-Lee (considerado padre de la
World Wide Web) para clasificar los datos abiertos (Berners-Lee, 2009), que consta de
5 escalones donde el primer escalén tiene 1 estrella (lo minimo) y el ultimo 5 (lo
maximo). En este esquema, se puede observar que en el primer escalén (1 estrella)
seria hacer publicar algun tipo de material en la web con licencia abierta, pero que no
puede ser modificado, como un imagen escaneada; el segundo (2 estrellas) es ponerlo
disponible, pero con datos estructurados, como podria ser un archivo en el formato
propietario .xlsx; el tercero (3 estrellas), es que esté disponible en un formato no
propietario, por ejemplo .csv en vez de .xIxs; el cuarto (4 estrellas) es que se utilicen
URI (uniform resource identifier) para identificar recursos de una determinada red; y
quinto y ultimo, (5 estrellas), que los datos estén ligados unos con otros para proveer

de un contexto.

Otra vision muy interesante es la que se ofrece a través de Portal Europeo de Datos
(https://www.europeandataportal.eu/es/), recurso financiado por la UE para
promover la accesibilidad de los datos abiertos y el valor de los mismos, sobre el
formato de los datos y el cobmo escoger el formato correcto. Desde su punto de vista,
el formato mas utilizable para otros investigadores que no sean los creadores
originales, es el formato con el que el conjunto de datos se generd y gestiond por
primera vez. La justificacién es que ese formato original ofrecera un contexto mucho
mas facil de entender y que, ademas, se sabe que funciona porque ya ha sido utilizado.
Aunque entienden que se puede dar el caso de que ese formato no sea el mas libre y
abierto, refieren que siempre existe la posibilidad de compartir los datos en dos

formatos, el original y uno libre, lo que serviria también como practica para la
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preservacion de los datos a largo plazo en el caso de que el formato original fuera

propietario y se quedara obsoleto (Commission, s.f.).

Por otra parte, otras dos recomendaciones que hacen desde esta pagina con respecto
a los datos estan relacionadas con la estructura y con la forma de entrega. En cuanto a
la estructura, recomiendan tener en cuenta que, dependiendo del formato de los
datos, asi debe ser la estructura, ya que no todos los datos se pueden representar de la
misma forma. Aunque la estructura mas frecuentemente utilizada es la tabular, los
datos también se pueden representar de manera jerarquica (relaciones entre puntos
de datos de manera vertical) o en red (relaciones entre cualquier combinacion vy
cualquier direccidn). Sobre la forma de entrega de los datos, las indicaciones que
ofrecen son claras: si los datos abiertos se ofrecen en formato descargable, deben ser
facilmente descargables, es decir, pensar en detalles como comprimir el tamafio del
dataset, para que no pese demasiado y no lleve mucho tiempo descargarlo, o utilizar
una terminologia que sea facilmente comprensible. A continuacién, en la Tabla 1 se
facilita una tabla donde se nombran algunos ejemplos de opciones de formatos libres
utilizados actualmente dependiendo del tipo de archivo y a los que se puede recurrir

para asegurar que los datos compartidos estan 100x100 accesibles para cualquier

persona.
TIPO DE ARCHIVO FORMATOS LIBRES
IMAGEN Joint Photographic Experts Group (.jpeg)
Portable Network Graphics (.png)
TEXTO OpenDocument Text (.odf)
VIDEO XviD (.avi)

Ogg Theora (.ogv)

HOJA DE CALCULO | Cdédigo Seguro de Verificacién (.csv)
OpenDocument Spreadsheet (.ods)

AUDIO Vorbis (.ogg)

Opus (.opus)

Tabla 1. Resumen informativo de algunos de los formatos libres existentes
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2.1.3 Los planes de gestién de datos

Para finalizar este apartado sobre los datos, es interesante mencionar los llamados
“Planes de gestion de datos” (“Data Management Plan”, en inglés), por su importancia
en la organizacion de los datos en proyectos y otros trabajos como las tesis doctorales.
Siguiendo la definicién que da el grupo Datasea (Datasea, s.f.) para el plan de gestion
de datos, éste es basicamente un documento sobre cdmo se van a gestionar los datos
en una investigacién. Para elaborarlo, se debe hacer un ejercicio de reflexion antes de
comenzar cualquier trabajo (una investigacidon sobre algin tema concreto, una tesis
doctoral, la redaccién de un proyecto, etc.) de qué datos se van a generar y para qué,
ya que el plan de gestién de gestion de datos se elaborard en funcion del propdsito
final de cada investigacion. En el caso de la Comisién Europea (European Commission,
s.f.), se considera que los planes de gestidon de datos son un elemento clave para una
buena gestién de los datos, ya que describen cémo es ciclo de vida de los datos
recolectados y su posterior procesado. En el ejemplo concreto de los proyectos H2020
que opten por la participacién en el Open Research Data Pilot, se estipula que para los
datos cumplan los principios FAIR, los planes de gestién de datos deben incluir la

siguiente informacion:
v' Cémo serd el manejo de los datos durante y después del proyecto
v' Qué datos de recopilaran, procesaran y/o generaran
v' Qué metodologia y estdndares se aplicaran
v" De qué modo los datos seran compartidos en acceso abierto
v' Cémo serd el proceso de curacion y preservacion de los datos

En el trabajo “Ten Simple Rules for Creating a Good Data Management Plan” Michener
(2015) detalla diez reglas para elaborar un plan de gestién de datos completo. Estas
directrices tienen en cuenta aspectos como la identificacion de los datos que seran
recolectados, relacionado con el tipo de datos, las fuentes, el formato y el volumen;
como va a ser la organizacion de los datos, por ejemplo, qué programas se van a

utilizar para su tratamiento; de qué manera seran descritos los metadatos para que
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sean comprensibles; cdmo se asegurara la calidad y preservacién; qué politicas se
llevaran a cabo, por ejemplo, relacionadas con las licencias de uso y apertura; y de qué
manera se planteard un presupuesto realista de los costes (humanos y materiales) que

supondra la gestion de los datos.

A nivel de universidades, también hay diferentes iniciativas que abogan por facilitar
tanto a estudiantes, como a profesores e investigadores explicaciones detalladas y
plantillas para elaborar planes de gestién de datos. Por ejemplo, el servicio de
biblioteca de la University of Bath ofrece un recurso web focalizado en los datos de
investigacion, en el que informan de aspectos relacionados con los planes de gestién
de datos que van desde el nivel tedrico de qué son los planes de gestion de datos y qué
ventajas pueden tener para la investigacion, hasta una explicacién de qué
requerimientos tienen entidades financiadoras como el NIH o la UE. Ademas, ofrecen

una serie de plantillas para facilitar la realizacion de los planes (University of Bath, s.f.).

2.1.4 Los metadatos

Los metadatos que acompaian a los datos son uno de los soportes imprescindibles
cuando se habla del uso compartido de datos. Basicamente, se trata de informacién
gue acompaiia a los datos para otorgarles un contexto entendible (Torres-Salinas et
al., 2012). Los metadatos tienen que ser lo suficientemente completos como para que
la persona que recibe los datos tenga toda aquella informacion necesaria para
comprender qué contienen, como estdn organizados y cual es la procedencia del
material compartido (Mayernik, 2019). Sin esta explicacién, compartir datos puede
pasar de ser una practica muy util, a una pérdida de tiempo tanto para la persona que

comparte como para la que recibe.

En el libro Understanding metadata. What is Metadata, and what is for? Riley (2017)
hace una clasificacion muy util de los distintos tipos de metadatos y sus propiedades.
Aunque ella lo enfoca mas en datos relacionados con museos y patrimonio cultural, su
clasificacién es también valida cuando se habla de datos de investigacion. En primer

lugar, ella destaca los denominados metadatos “descriptivos”, que son aquellos que se
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refieren a la informacion que sirve para entender el contenido del conjunto de datos.
Por otra parte, estarian otros tipos de metadatos mas centrados en la forma y en la
estructura, como los metadatos “técnicos” o los metadatos sobre los derechos de
autor. Para una comprensidon mas visual, a continuacidén, se presenta en la Tabla 2 los
tipos de metadatos, ejemplos sobre su contenido y sus usos principales, inspirada en la

descripcidn de Riley, pero adaptada a los datos de investigacion.

TIPO DE METADATOS

EJEMPLOS DE SU CONTENIDO

USOS PRINCIPALES

Metadatos descriptivos

Titulo

Autores

Fecha de publicacion del estudio
Resumen de la tematica del
estudio

Protocolos para obtencidn de los
datos

Dar un contexto al
contenido en si de los
datos

Metadatos técnicos

Tipo de archivo

Tipo de formato

Tamafio del archivo

Fecha de creacion de los datos (o
de las versiones)

Detallar o los tipos de
archivos en los que los
datos se encuentran
disponibles, cuanto
pesan e informar sobre

la antigliedad de su
creacion

Metadatos sobre la
preservacion

El doi otorgado en caso de haberlo
Indicacion del repositorio de datos
donde estd depositado

Informar sobre qué
modos de preservaciéon
existen para el
conjunto de datos

Metadatos sobre los
derechos

Derechos de copyright
Licencias Creative Commos

Indicar qué derechos
se han estipulado para
el conjunto de datos

Tabla 2. Resumen informativo de los tipos de metadatos, con ejemplos de su

contenido y sus usos principales

A continuacion, se pone un ejemplo de qué metadatos se necesitan para un dataset
procedente de un estudio realizado en un laboratorio donde se hacen ensayos
preclinicos con animales. En este caso, los metadatos descriptivos deberian incluir,
como minimo, qué protocolos se llevaron a cabo para la obtencién de esos datos, es

decir, la lista de instrucciones que se siguieron, asi como el tipo de animales que se
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utilizaron, cudles eran las condiciones del laboratorio, en definitiva, todo lo referente a
cual fue el método seguido y en qué consistia el estudio realizado. En cuanto a los
metadatos técnicos, se refiera a qué tipo de archivo (por ejemplo, texto, imagen, hojas
de caculo) y en qué formato se encuentran esos datos, en este caso, por ejemplo,
podrian ser archivos en formato .xIsx y/o .csv creados en “X” fecha. Ademas, deberian
indicar qué derechos se tienen para la reutilizacidon de esos datos y, por supuesto, el

doi o el enlace que corresponda para poder consultarlos, compartirlos o citarlos.

Finalmente, hay que mencionar que, en la actualidad, existen numerosos estandares
de metadatos elaborados por organizaciones e instituciones para adaptarse a la
necesidad de describir los datos de manera sistematizada y efectiva. Algunos ejemplos
de iniciativas relacionadas con estdandares de metadatos, explicados muy bien por los
autores Kim y Burns (2016a) en su trabajo centrado en el campo de la biologia, son la
Data Documentation Initiative (DDI), el Darwin Core, el Ecological Metadata Language

(EML) o el Content Standard for Digital Geospatial Metadata (CSGDM).

2.2 Data sharing en Ciencias de la Salud

A nivel de politicas y de mandatos, el uso compartido de daros en Ciencias de la Salud

esta todavia en construccion y varia considerablemente entre paises e instituciones.

Atendiendo a recomendaciones y posicionamientos de organizaciones de alcance
internacional, destaca el documento lanzado por la OECD titulado Recommendation on
Health Data Governance. Este documento, publicado por primera vez en el 2016,
recoge una serie de puntos que giran en torno a la necesidad de los gobiernos de
eliminar barreras y facilitar la interoperabilidad de las infraestructuras de los gobiernos

en cuanto a los datos del campo de la salud (OECD, 2019).

Si se toma como referencia el posicionamiento de instituciones de prestigio, un
ejemplo paradigmatico podria ser el caso del National Institute of Health (NIH), por ser
la mayor institucion financiadora de investigacion en Ciencias de la Salud a nivel
mundial. En este caso, aunque todavia no tiene un mandato de que las investigaciones

financiadas con sus fondos deban poner los datos en abierto de manera obligatoria,
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como si sucede con las publicaciones finales, ha trazado un camino en este sentido
(Suber, 2008). Esto se puede comprobar cuando, en el afio 2015, la institucion lanzé un
plan titulado “National Institutes of Health Plan for Increasing Access to Scientific
Publications and Digital Scientific Data from NIH Funded Scientific Research”, en el que
se sientan las bases para que los datos de investigacidn sigan el mismo camino que las
publicaciones finales. En este documento, se pone en valor tanto los datos en si como
su potencial si son compartidos relacionados, por ejemplo, con el aumento de la
transparencia, la replicabilidad y el ahorro de costes humanos y materiales (National
Institutes of Health, 2015). En la misma linea a este plan del afio 2015, un anuncio en la
web del NIH en el 2018 publicaba una convocatoria en la que pedian a los stakeholders
propuestas y feedback para la futura publicacion de una nueva politica de datos de
investigacidn, que venia acompafiada de una explicacidén cronolégica de los pasos que
ha dado el NIH con respecto a la publicacion de los datos abiertos desde el plan del
2015 hasta el afio 2018, en lo que de momento han denominado NIH Data Commons
Pilot Phase (National Institutes of Health, 2018). Esta informacion de los avances del
NIH deja entrever que una politica de acceso abierto a los datos por parte de esta

entidad puede estar cerca de ver la luz.

Otro caso a nivel de instituciones de investigacién en Ciencias de la Salud es el del el
Canadian Institutes of Health Researh, que ha afiadido la publicacién de los datos
como parte de su politica. En este caso, la institucion reconoce el avance y el aumento
de calidad para la ciencia que supone el uso compartido de datos y decidid implantar
un sistema de depdsito y publicacidn de los datos en recursos que sean abiertos y
accesibles. Por ello, requiere que, después de la publicacién de los resultados, los
datos generados sean depositados en bases de datos, para lo que facilita un listado de
algunas de ellas y ejemplos de material depositado. Ademas, refiere que los
beneficiarios de la financiacién deben conservar los datos por un minimo de 5 afios,

tanto si el dato se publica como si no (Canadian Institutes of Health Research, 2015).

En el contexto de las investigaciones financiadas con fondos de la UE, y teniendo en
cuenta los proyectos H2020 como los que mayor fondo poseen, no hay a dia de hoy
una obligacion expresa de compartir datos. Sin embargo, se promueve la publicacién

de los mismos y existen mecanismos y directrices para ello, principalmente mediante
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el Open Research Data Pilot?, una medida piloto y, de momento, flexible. Esta medida
indica que los proyectos financiados después del 2017 tienen incluida por defecto la
indicacion de compartir datos pero, en todo caso, el personal investigador puede optar

por no hacerlo y no se les penalizara por ello (European Commission, 2016b).

Sin embargo, a pesar del marco de la UE y de sus politicos para compartir datos, las
visiones y los mandatos pueden variar entre los Estados miembros. Por ejemplo, en el
caso de Dinamarca, la Faculty of Health and Medical Sciences de la Universidad de
Copenhagen, basada en el mandato sobre datos en el Danish Code of Conduct for
Research Integrity?, lanzé en el afio 2016 un documento en el que se especifica que el
personal investigador debe disefiar un plan de gestién de datos en el que se explique
qué tratamiento se le dard a los datos recolectados en sus investigaciones (Schmitt et
al., 2016a). Por otro lado, paises como Espafia estipulan para sus proyectos de
investigacion financiados una politica mas orientada a las recomendaciones, tal y como
indican en el Plan Estatal de Investigacion Cientifica y Tecnoldgica y de Innovacién
2017-2020 (Ministerio de Industria Economia y Competividad, 2017) en las siguientes

lineas:

Con el fin de impulsar el acceso a datos de investigacion, los proyectos de
I+D+i financiados podradn incluir, con cardcter optativo, un plan de gestion
de los datos de investigacion que se depositardn en repositorios
institucionales, nacionales y/o internacionales tras la finalizacion del
proyecto y trascurrido el plazo establecido en las correspondientes
convocatorias.

Estas dos perspectivas fueron clasificadas por el SPARC Europe y el Data Curation
Center como “duras” o “suaves” en relaciéon a la implantacion de los datos de

investigacion en el contexto de la UE. Mientras que la perspectiva dura seria la que

concibe la publicacion en abierto de los datos como un imperativo y una obligacién, la

1 Se trata de una serie de directrices piloto en el marco de los proyectos financiados con el programa
Horizonte 2020, que se empiezan a poner en marcha en el afio 2017 y que son aplicables a algunos
proyectos anteriores al 2017 y a todos los posteriores a ese afio hasta el 2020. Estas directrices estan
formadas por indicaciones para el uso compartido de los datos que sustentan las publicaciones
derivadas de estos proyectos. En el caso de los proyectos financiados a partir de 2017, llevan incluida
estas directrices por defecto, pero no son de obligado cumplimiento y se abre la posibilidad de que los
miembros el proyecto argumenten en contra de poner los datos en abierto.

2Se trata de un cddigo de conductos estipulado por el Gobierno de Dinamarca y que busca asegurar la
credibilidad, integridad y calidad en la investigacion danesa a través de unos principios y estandares
comunes para una investigacion responsable (Schmitt et al., 2016b).
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suave es la que aboga por promover y alentar, pero sin obligatoriedad (Digital Curation

Center y SPARC Europe, 2019).

Por otra parte, desde la perspectiva del personal investigador de Ciencias de la Salud,
también existen distintas posturas y puntos de vista, que va desde posiciones
defensoras del data sharing mas “puro”, a otras mas discrepantes, encontrandose

también una gama amplia de grises.

Como ejemplo de la posicion de defensa del data sharing mds puro, se encuentra la
opinién de Ggtzsche (2012). Este autor manifiesta que, en el campo de la biomedicina,
existe un no cumplimiento de la Declaracion de Helsinki®, en el sentido de que tanto
investigadores como la industria privada dificultan el acceso a datos brutos relativos a
ensayos aleatorios, lo que, en ultima instancia, provoca que no se puedan escoger los
mejores tratamientos para los pacientes en relacion de costos y efectividad. Desde su
punto de vista, las inversiones con dinero publico sacan poco rendimiento de las
investigaciones en salud, ya que existe demasiado sentido de la propiedad de los
datos. En esta linea, apela al papel de las personas que participan en los ensayos
clinicos, con los riesgos que a veces conlleva, y que las obligaciones con ellos deben
anteceder a los intereses comerciales. Estas obligaciones consistirian en mds acceso a
los datos brutos y a los protocolos de los estudios, para evitar duplicidades y permitir
la realizacién de nuevas investigaciones con los mismos datos, pero para obtener

resultados diferentes.

Sin embargo, otras opiniones como la de Longo y Drazen (2016) plantean cuestiones
diferentes sobre el uso compartido de datos en Ciencias de la Salud. En su opinién, por
debajo de los imperativos morales que detectan en los argumentos para compartir
datos, tales como que compartir datos es lo justo de cara a los pacientes, subyacen
otras preocupaciones para el personal investigador. Entre éstas, destacan la
posibilidad de que investigadores ajenos a la investigacién puedan hacer un uso

incorrecto o descontextualizado de los datos, o que se combinen datos que, por sus

3 La Declaracidn de Helsinki, desarrollada por la World Medical Association, es el estamento que rige
cuales son los principios éticos que deben seguirse para la investigacién médica relacionada con sujetos
humanos (World Medical Association, 2013).
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diferentes caracteristicas, no deben metodolégicamente mezclarse. Ademas, otra de
las preocupaciones que destacan es la posible aparicion de un nuevo grupo de
investigadores, a los que denominan research parasites que utilizan los datos de otros
para sus propios fines, obteniendo productividad investigadora que deberia
pertenecer al grupo original, o que incluso podrian utilizar los datos para refutar al
grupo generador. En sus planteamientos, ellos abogan por que el data sharing sea una
especie de simbiosis o trabajo combinado donde el grupo que llega después ofrezca
nuevos planteamientos de explotacién de los datos, pero contando en todo momento,

en términos de participacion y reconocimiento, con el grupo inicial.

La perspectiva de Longo y Drazen concuerda en ciertos aspectos con los resultados
obtenidos por Tenopir et al., (2015), en su estudio sobre las practicas y percepciones
de investigadores de varias disciplinas sobre el uso compartido de datos. Este estudio,
que utiliza un cuestionario como herramienta, es una continuacién de otro de las
mismas caracteristicas realizado tres afios antes, por lo que se pretende establecer una
comparativa de la evolucion del fendmeno. Aunque en general encuentran que el
personal investigador estda mas abierto a compartir que tres afios antes, es interesante
destacar los datos concretos del personal investigador de Ciencias de la Salud. La
primera informacidén relevante es que encuentran una tendencia claramente distintiva
entre el personal investigador que trabajan con humanos, como las Ciencias de la
Salud/Medicina, Psicologia o Ciencias Sociales, y los que no, en términos de que los
gue investigan con personas perciben con mucha menos fuerza que la falta de acceso a
los datos sea un impedimento para la ciencia. Ademas, son los que menos metadatos
utilizan para describir y contextualizar a los datos. En esta misma linea de
pensamiento, el personal investigador de Ciencias de la Salud son los que
significativamente menos estarian dispuestos a compartir una parte de sus datos o
todos sus datos, y entre los que mds piensan que existe una carencia de tiempo para
realizar estar practica. Sin embargo, cabe destacar que, en el anterior estudio
publicado en el afio 2011, Tenopir et al., (2011) encuentran que la gran mayoria de las
personas encuestadas del area de la medicina perciben que compartir los datos es una

buena oportunidad de colaboracidon y son también los que hicieron mas hincapié en
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que los creadores iniciales de los datos deben tenerse en cuenta, en cuanto a permisos

y reconocimientos, para futuros usos.

Al margen de las politicas y mandatos, y de las percepciones dl personal investigador,
la otra cara de la realidad es que existe una tendencia global de aumento de datos
generados en investigaciones en el campo de la salud, como los que se relacionan con
la genética, que es exponencial y frente a la que es necesario disefiar estrategias.
Segun Birney el al., (2017), para el afio 2030, 83 millones de genoma de enfermedades
raras seran secuenciados, asi como casi 250 millones para el diagndstico de cancer. En
este sentido, Knoppers y Joly (2018), hacen una revisién de qué supone en términos de
infraestructuras, politicas y consideraciones legales la gestiéon de los datos en salud,
concretamente en el campo de la genética, y su uso compartido. Principalmente,
recalcan el hecho de que si no hay politicas comunes y los datos gendmicos no estan
vinculados a la practica médica cotidiana mediante sistemas coordinados e
interoperables, dificilmente se pueden mejorar las decisiones clinicas. Basados en la
afirmacion de Deverka et al., (2017) de que el intercambio de datos en salud esta
formado por un ecosistema con distintas partes interesadas, Knoppers y Joly revisan
dos iniciativas relacionadas con los datos compartidos en salud: el International Cancer
Genome Consortium (ICGC) y la Gobal Alliance for Genomics and Health (GA4GH). En
ambos casos, se destaca que sus iniciativas parten de los propios cientificos y de sus
necesidades. En el primero, la ICGC, vigente desde el afio 2008, nacié con el objetivo
de generar y compartir, con unas restricciones minimas, catalogos de anomalias
genéticas en varios tipos de cancer, por ello pone a disposicidn en su pagina web un
repositorio de acceso abierto a datos de genética en cancer. Posteriormente, en el afio
2010, el consorcio crea el Data Access Compliance Office (DACO), otro repositorio de
datos, pero con unas caracteristicas diferentes que se explicaran mas detalladamente
en el siguiente apartado. En el caso de la GA4GH, fundado en el 2013, su objetivo
principal es acelerar el progreso en el campo de la genética y de la salud humana
mediante el desarrollo de estdndares y politicas para uso responsable de los datos de
genética y salud en general. En esta linea, pretenden que se creen una serie de
normativas legales y éticas que promuevan la interoperabilidad y el consenso. Por ello,

la infraestructura del GA4GH aboga principalmente por aspectos como la colaboracién
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en el uso compartido de datos para la mejora de la salud humana, el respeto por las
preferencias de privacidad de los participantes, la innovacion para desarrollar un
ecosistema que acelere el progreso o la inclusividad en la participacién y la

construccion de conocimientos entre los principales actores.

En general, estas dos iniciativas, asi como las percepciones del personal investigador y
las diferentes politicas entre paises, sirven para la ilustrar la complejidad de la gestién
de los datos en salud, pero también los esfuerzos por hallar soluciones diversas ante
las demandas existentes. En las conclusiones de su trabajo, Knoppers y Joly refieren,
como principales desafios, la especial necesidad de proteccidn de este tipo de datos, a
veces altamente sensibles, y la necesidad de consensos y protocolos comunes entre
paises e instituciones. Sin embargo, también defienden que iniciativas como las
descritas en el parrafo anterior son ejemplos de éxito y que, en ultima instancia, la
filosofia subyacente es que las bases de datos, de genética en este caso, son un bien

global comun.

3. Infraestructuras para compartir datos: los repositorios de datos abiertos en

Ciencias de la Salud

Ademas de los mandatos, las politicas y las opiniones, a medida que la filosofia del uso
compartido de datos se iba estableciendo, se hacia mas evidente la necesidad de una
infraestructura que lo sostenga, como ya se adelantaba en el apartado anterior con los
ejemplos del ICGC y el GA4GH. Segun la Real Academia Espaiiola (Real Academia
Espafiola, 2019), infraestructura es el “conjunto de elementos o servicios que se
consideran necesarios para la creacion y funcionamiento de una organizacion
cualquiera”. En el caso de las infraestructuras para compartir datos, serian aquellas
gue proveen de los mecanismos necesarios para que esta prdactica pueda llevarse a

cabo, es decir, serian los medios para poder pasar de la teoria a la practica.

Como sefialan Mannheimer et al., (2019) en su estudio del afio 2019, técnicamente,
existen diversas opciones para que el personal investigador pueda compartir sus datos.

Refieren que hasta hace aproximadamente 15 afos, el personal investigador disponia
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de dos sistemas, que eran los mas conocidos y comunes. El primero, incluir una
anotacion en la propia publicacion indicando que los datos de la misma estan
disponibles “bajo peticidn” expresa al autor de la publicacidon. Aunque esta modalidad
ofrece la oportunidad de pedir los datos, no garantiza la obtencién de los mismos, por
lo que es una medida muy variable que, ademas, no garantiza la preservacion de los
datos. El segundo sistema, compartir los archivos de forma que éstos sean
descargables desde una web, bien personal o perteneciente a alguna revista o
editorial. Sin embargo, esta opcidon también presenta inconvenientes relacionados con
la preservacién, ya que los links se pueden romper, o con la no existencia de opciones

de busqueda sistematica de estos materiales.

No obstante, y de nuevo gracias al desarrollo de la tecnologia y de Internet, surge una
opcidn que supera los obstaculos de las dos anteriores: los repositorios de datos, que
son, actualmente, la infraestructura para compartir datos mas cominmente aceptada
(Hernadndez-Pérez y Garcia-Moreno, 2013). Las ventajas de los repositorios de datos
son, sobre todo, los mecanismos que ofrecen para la preservacion a largo plazo, la
atencién que prestan a los metadatos, las herramientas para favorecer la citacioén a los
conjuntos de datos y la busqueda sistematizada que se puede hacer de los mismos

(Mannheimer et al., 2019).

Segun Kim y Burns (2016), los repositorios de datos son la respuesta “natural” a las
demandas o peticiones de diversos sectores, como las instituciones que financian
proyectos nacionales o internacionales, o las exigencias de las revistas y las editoriales,
al personal investigador para que pongan a disposicion de la comunidad cientifica los
datos que sustentan sus trabajos. En su gran mayoria, estos repositorios estan
pensados para ser libres y gratuitos, permitiendo su acceso y su uso para establecer
una especie de intercambio en el que quien hoy deposita, mafiana puede buscar y

descargar datos de otros y viceversa.

Actualmente, hay una importarte cantidad de repositorios que se fueron creando
como respuesta a las necesidades que iban surgiendo. Financiados y mantenidos por
diversos organismos, intentan cubrir huecos para que investigadores de cualquier
ambito puedan hacer uso de ellos. Por este motivo, en el momento de escoger un

repositorio, es preciso tener en cuenta cudles son sus caracteristicas y qué servicios
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ofrecen. Por ejemplo, es importante saber si son especificos de un area en concreto
(repositorios tematicos), si son de tipo generalista y sirven para cualquier area
(repositorios multidisciplinares), o si pertenecen a una institucién en concreto y sirven
para que los miembros de esa institucion hagan uso de ellos (repositorios
institucionales) (Pampel et al., 2013). Ademas, es importante conocer otros detalles
como la capacidad de almacenamiento que ofrecen, si permiten establecer un periodo
de embargo, o si ofrecen la posibilidad de poner un DOI al dataset, entre otros
(Mannheimer et al., 2019). A continuacién, se describe cada uno de los subtipos de
repositorios existentes (tematicos, multidisciplinares e institucionales) mediante

ejemplos focalizados en el area de Ciencias de la Salud.

o Repositorios tematicos

Los repositorios tematicos son aquellos en los que su contenido esta pensado para una
tematica concreta. Entrarian dentro de este grupo tanto un repositorio de una
disciplina en concreto, como los que abarcan un grupo de disciplinas de una misma
area tematica. También se incluirian dentro de este grupo los que se centran en una
tipologia concreta de datos, como podrian ser los repositorios de datos cualitativos, o
los repositorios de imagenes obtenidas mediante la técnica de neuroimagen. Es decir,
son los que se centran en un area concreta y limitan, de alguna forma, la entrada de
datos que no corresponden a la misma. Por este motivo, este tipo de repositorios

suelen ser de los que mejor aceptacién tienen (Abadal, 2012).

A continuacidn, se pone dos ejemplos de repositorios tematicos de datos en el ambito
de Ciencias de la Salud que son diferentes entre si: Gene Expression Omnibus (GEO)
(https://www.ncbi.nlm.nih.gov/geo/), creado y mantenido por el National Center for
Biotechnology Information (NCBI) y el Data Access Compliance Office (DACO)
(https://icgc.org/daco) creado y mantenido por el ICGC.

El primero, GEO, se define como de acceso publico y su finalidad es almacenar datos
de microarrays, de secuenciacién de nueva generacién (NGS) y otros tipos de datos
genomicos funcionales de alto rendimiento. Ademas, provee a los usuarios de
herramientas de ayuda tanto para hacer consultas como para descargar experimentos

y curar perfiles de expresidn génica, asi como bibliografia que pueda servir de apoyo.
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Por otra parte, también permite a los autores establecer el grado de apertura que

tienen los datos, asi como periodo de embargo para los mismos (Barrett et al., 2013).

En la captura de pantalla (Figura 1), se visualiza la pagina de inicio de GEO, donde se
detallan las opciones para obtener informacién del funcionamiento el recurso, las
herramientas que posee, la opcidon de navegar por el contenido disponible y la
explicacion de cdémo se pueden subir y consultar los datos. Ademads, la caja de
busqueda de la derecha permite buscar un conjunto de datos en concreto si se conoce
previamente el nimero de referencia. En la Figura 2, se observa un ejemplo del
depésito de un dataset de un articulo que ya ha sido publicado y se buscé a través del
numero de referencia. Los datos han sido compartidos en el formato libre .csv, lo que

significa que se trata de un archivo interoperable, donde también se observa cémo

estan descritos los metadatos que explican su contenido.

2 NCBI  Resources = How To ¥)
GEQ Home Documentation Query & Browse v Email GEO

Gene Expression Omnibus

GEO is a public functional genomics data repository supporting MIAME-compliant data submissions. Array- and
sequence-based data are accepted. Tools are provided to help users query and download experiments and curated
gene expression profiles.

Keyword or GEO Accession Search
Getting Started Tools Browse Content
Overview Search for Studies at GEO DataSets Repository Browser
FAQ Search for Gene Expression at GEO Profiles DataSets: 4348
About GEO DataSets Search GEO Documentation Series: L 117956
About GEO Profiles Analyze a Study with GEO2R Platforms 20090
About GEOZR Analysis Studies with Genome Data Viewer Tracks Samples: 3215895
How to Construct a Query Programmatic Access
How to Download Data FTP Site

Figura 1. Captura de pantalla de la pagina principal de GEO
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CJ9)

Gene Expression Omnibus

Scope: [ self

GEO Publications FAQ MIAME Email GEO
NCEI = GEO = Accession Display Mot logged in | Login &
¥ | Format:[HTMC ¥ | Amount: GEO accession: [zsE137388 &5

Series GSE137988

Status
Title

Organism
Experiment type
Summary

Overall design

Contributor(s)

Citation missing
NIH grant(s)

Query DataSets for GSE137988
Public on Oct 09, 2019

Inhibition of the Dead Box RNA Helicase 2 prevents HIV-1 Tat and cocaine-
induced neurctoxicity by targeting microglia activation

Rattus norvegicus
Expression profiling by high throughput sequencing

We have investigated the protective effect of DDX2 inhibitor RK33 on toxic
damage done by combined TAT and cocaine.

Primary neuronal cultures were treated with HIV-protein TAT and cocaine
following RK33 treatment. Each treatment condition was done in biological
triplicate.

Aksenova M, Sybrandt 1, Cui B, Sikirzhytski v, Ji H, Odhiambo D, Lucius MD,
Turner IR, Broude E, Pefia E, Lizarraga S, Zhu 1, Safro I, Wyatt MD, Shtutman
M

Has this study been pubiished? Piease login to update or notify GEO.

Grant ID Grant title Affiliation Name
R21 Impact of Dead Box RNA Helicase 3 UNIVERSITY  Michael
DA047936 signaling on HIV-1 Tat- and cocaine- OF SOUTH Shtutman
induced neurotoxicity CAROLINA
Submission date  Sep 25, 2019
Last update date OQct 09, 2019
Contact name HAO II
E-mail(s) jis@email.sc.edu
Phone 8037774689
Organization name University of South Carolina
Department College of Pharmacy
Street address 715 SUMTER. ST CLS RM 109
City COLUMBIA
State/province SC
ZIP/Postal code 29208
Country USA
Platforms (1) GPL22396 Illumina HiSeg 4000 (Rattus norvegicus)
Samples (24) GSM4006269 TAT_Repl
A More...
GSM4096270 TAT_Rep2
GSM4096271 TAT_Rep3
Relations
BioProject PRINAST4107
SRA SRP223249
Download family Format
SOFT formatted family file(s) SOFT
MINIML formatted family file(s) MINiML
Series Matrix File(s) TXT
Supplementary file Size Download File
type/resource
GSE137988_20180621_Rat.cpm_AVG_glmFit_.csv.gz 4.1 (ftp)(http) CSV
Mb
GSE137988_20190214_RatNeuro_cpm_AVG_glmFit_.csv.gz 3.4 (ftp)(http) CSV
Mb

SRA Run Selector
Raw data are available in SRA
Processed data are svailable on Series record

Figura 2. Captura de pantalla de un conjunto de datos depositados en GEO
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En el caso de DACO, se trata de un repositorio con otras posibilidades. Como se
adelantaba en el parrafo anterior, su area tematica esta centrada en el campo de la
genética, pero aplicada al cancer. Al contrario que en el caso de GEO, DACO no ofrece
acceso publico, ya que solicita que los usuarios se identifiquen para poder acceder a
los datos. La razén por la que han decidido hacer esto, segun refieren, es debido a las
dificultades de proteccién de datos sensibles que se manejan en algunas de estas
investigaciones. Sin embargo, a cambio de ese acceso restringido se comprometen a
ofrecer una centralizacién de los datos, junto con el desarrollo de una solicitud de
acceso que sea rapida y sencilla, que evite cldusulas muy legales o técnicas, lo que les
permite mayor velocidad en las respuestas. Segln sus propias estimaciones, DACO
procesa las nuevas peticiones en aproximadamente una semana, mientras que otros
recursos mas descentralizados tardan meses. La experiencia del International Cancer
Genome Consortium y DACO sirve como argumento consistente de que el acceso
controlado se puede considerar un sustituto aceptable del acceso completamente
abierto a datos gendmicos y clinicos mas sensibles, solo si el proceso esté tan
centralizado y simplificado como lo permitan las normas legales y éticas (International

Cancer Genome Consortium, 2019; B. M. Knoppers y Joly, 2018).

En la Figura 3 se puede observar la pantalla de inicio del DACO, donde se encuentran
una serie de explicaciones de como crear una cuenta y como solicitar el acceso a la

base de datos.
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o= Data Portal ~ Data Access Compliance Office Contact U
ﬂ ICGC = Got Cancer Data 1 ] Apply for Access fo Controlled Data OACLLS Looln | Create an Account

=% International Data ACCGSS Enter keywords
[ -4 Cancer Genome
- -'

Consortium Com DI]ance Of’flce

DACO Home Access Forms Research Practices International Data Access Committee DACO Approved Projects

Data Access Compliance Office

1. Create your account 2. Fill your application 3. Submit to DACO
Register, to receive your account Your application, tells us who you are Send your application
| . ]

[Show

The Data Access Compliance Office (DACQ): Handles requests from scientists for access to controlled data from the International Cancer
Genome Consortium (ICGC)

Please note: The Data Access Compliance Office is now accepting applications for access to Controlled Data (see controlled access
data types on the ICGC Policy page). There is now Controlled Access Data at the ICGC data portal (Data Coordination Center, DCC).

Login | Create your ICGC Account to Start Your Application 8

Figura 3. Captura de pantalla del Data Access Compliance Office

A modo de conclusién, destacar que estos repositorios se utilizan en un campo donde
el uso compartido de datos esta demostrando ser mas efectivo: la genética. Una de las
pruebas de que es una practica efectiva es que es frecuente, tal y como destacan
Knoppers, Harris, Budin- Ljgsne y Dove (2014) cuando refieren que “the culture of
sharing and the development of policies to enable research collaboration are clearly
pervasive in genomics research”. Por otra parte, Lachmann y Ma’ayan (2019) destacan
dos de los motivos para el auge del uso compartido de datos en esta area. Por un lado,
destaca la aparicién de nuevas y mejoradas tecnologias de perfil transcriptémico,
como la secuenciacién de ARN (secuencia de ARN); por otro, el creciente mandato de
las revistas de depositar datos transcriptomicos como requerimiento para publicar,

con el objetivo de permitir la reproductibilidad y la reutilizacidon de los datos.
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o Repositorios multidisciplinares

Los repositorios multidisciplinares se consideran aquellos que estan disefiados para dar
cabida a todas o a la mayoria de las disciplinas, y para aceptar multiples tipos de
materiales. Para ejemplificar esta tipologia, se describiran los siguientes repositorios:

Zenodo, Dryad y Figshare.

- Zenodo

Al contrario de lo que sucede con GEOQ y DACO, Zenodo es un repositorio abierto para
todos los tipos de investigaciones y de disciplinas, postuldndose como “la solucién”
cuando no se dispone de un repositorio tematico ni institucional. Es un repositorio
alojado en el CERN (Organizacién Europea para la Investigacion Nuclear) y financiado
por la UE, que sirve de referencia para ser utilizado por los beneficiarios de los
proyectos H2020 cuando quieran o deban depositar sus datos, por lo que también que
es el repositorio recomendado Open Aire*. Aunque los datos son el nucleo de Zenodo,
por lo que pueden subirse sin necesidad de ir acompafiados de otros documentos
como la publicacién original, también admiten otros archivos, como los propios
articulos, actas de congresos, proyectos, etc. Otra posibilidad de Zenodo es la de subir
varias versiones de un trabajo, que quedan reflejadas como un historial que permite a
los propietarios de los datos seguir la evolucién de su trabajo, y a quienes los
consultan, ver cémo evolucionan los proyectos. En la Figura 4 se presenta la pantalla
de inicio de Zenodo, donde se presentan los ultimos archivos subidos y una opcién
para realizar busquedas. Ademas, también ofrece la posibilidad de ver las estadisticas
de uso de tipo almétrico. En la Figura 5, se observa un ejemplo de un dataset
almacenado en Zenodo en formato .xlsx, junto con sus metadatos y su doi (Zenodo,

2019).

4 OpenAlIRE es una infraestructura digital y un mecanismo de soporte para la identificacion, depdsito,
acceso y monitorizacion de proyectos financiados en el marco de la UE. Todos los articulos publicados
que resulten de proyectos financiados por la UE estan accesibles a partir del portal de OpenAire.
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Recent uploads

Analysis of correlation-based biomolecular networks from different omics data by
fitting stochastic block models

{® Baum, Katharing; @ R

akse, Jageth Co (@ Azugjs, Francisoo

Baum_st_al_2013_Supplementary_Figures.pdf: Supplementary Figures 51-34. Legends are included under each figurs.
sbr-for-correlation-based-netwarks-master: rchived source code of R and Python functions for the analyses and
example workflow description at time of publication. Files are...

Uplcaded on August B, 2019

2 mare version(s) exist for this record

OpenScienceM0OOC/Module-5-Open-Research-Software-and-Open-Source: 3.1
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Global whole-rock geochemical database compilation
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Dataset associated with the submitted publication - Global whole-rock geochemical database compilation

=

Urloaded on fugus

1 more versian(s) exist for this record

INTRODUCCION

Zenodo now supports usage M
statistics!

Read more about it, in our newest
blog post.

Using GitHub?

Just Log in with your GitHub account and
click here to start presenving your
repositories.

Zenodo in a nutshell

= Research. Shared. — all research cutputs
from across all fields of research are
weloome! Sciences and Hurnanities, really!
Citeable. Discoverable. — uplcads gets &
Digital Object Identifier (DO} to make them
easily and uniguely citeable.
= Communities — create and curate your own
community for a workshop, project,
department, journal, into which you can
accept or reject uploads. Your own complete
igital repositery!
Funding — identify grants, integrated in
reperting lines for research funded by the
European Commissicn via OpenAIRE.
Flexible licensing — because not sverything
is under Creative Commons.
« Safe — your research cutput is stored safely
for the future in the same cloud infrastructure
as CERN's own LHC research data.

Read more about Zenodo and its features.

Figura 7. Captura de pantalla de la pagina principal del repositorio Zenodo.
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Use and sharing of raw data in the Journal o L
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Name Size DOI:
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Share
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Journals including supplementary material
classification sorted by quartile of the JCR
emergency medicine categery. (Version 1) [Data

Export
BibTeX CSL DataCite Dublin Core JSON
JSONALD MARCKML ('Mendeley

Figura 8. Captura de pantalla de un registro que incluye un conjunto de datos

depositados en el repositorio Zenodo

- Figshare

Se trata de otro repositorio abierto que acoge datos de varias disciplinas, que estd

sustentado por la Digital Science-MacMillan Publishers Company. Su publico objetivo
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son el personal investigador de cualquier disciplina, e igual que Zenodo, también
otorga un doi a los archivos subidos y estadisticas de uso de tipo almétrico. El tipo de
archivos que acepta va desde los propios articulos, a imagenes, videos, datasets,
posters, etc (Figshare, 2019). Segun la autora Jane Cho (2019), Figshare es el
repositorio multidisciplinar que mas datos contiene. En la Figura 6, se presenta una
imagen de la pantalla de inicio de Figshare, que tiene un aspecto similar a una red
social. Una de las utilidades de Figshare es que permite filtrar por materia. En la Figura
7 se pone un ejemplo de una imagen relacionada con una investigacion en el area de la

epigenética.

Browse Search on figshare Log ir Sign up

discover [P Tid)

get more citations for all of the outputs of your academic research
over 5000 citations of figshare content to date

ALSO FOR INSTITUTIONS & PUBLISHERS

Figura 6. Captura de pantalla de la pagina de inicio del repositorio Figshare
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-figshare Browse  Search on figshare

Mitochondria™,

LLiirste Citrate
'[ Cytoplosm '\
Isocitrate | Isocitrate

® @

e e
W

//Increased Histone Methylation y
Increased DNA Methylation 2
Differentiation Blockade >

Image_1_Epigenetic Targeting of Glio... .TIFF (273.11kB Q

Image_1_Epigenetic Targeting of Glioblastoma.TIFF

Glioblastoma is one of the first tumors where the biological changes accompanying a
single epigeneti the methylation of the MGMT gene, were found to be of R R
clinical relevance. The exploration of the epigenomic landscape of glioblastoma has

allowed to identify patients carrying a diffuse hypermethylation at gene promoters and Epigenclic Targeting of Gliobiastor

with better outcome. Epigenetic and genetic data have led to the definition of major
subgroups of glioma and were the basis of the current WHO classification of CNS
tumors and of a novel dlassification based solely on DNA methylation data that shows a
rel le diagnostic precision.The of is
considered a therapeutic opportunity in many tumors also because these alterations
have been mechanistically linked to the biological characteristics of glioblastoma
Several alterations like IDH1/2 mutations that interfere with “epigenetic modifier”
enzymes, the mutations of the histone 3 varlants H3.1 and H3.3 that alter the global
H3K27me3 levels and the altered of histone and
demethylases are considered potentially druggable targets in glioma and molecules
targeting these alterations are being tested in precinical and clinical trials. The recent
advances on the knowledge of the players of the “epigenetic orchestra” and of their
mutual interactions are indicating new paths that may eventually open new therapeutic
options for this invariably lethal cancer.

:'frontiers
ir ncolog:

rstonline date:  16.10.2018
Posted date’  16.10.2018

Figura 7. Captura de pantalla de una imagen compartida en el repositorio Figshare

- Dryad

Dryad es un repositorio multidisciplinar pero especializado en disciplinas
fundamentalmente de Ciencias de la Salud y Ciencias Bioldgicas. Esta registrada como
una ONG vy utiliza un software de cddigo abierto para funcionar. Una de las
particularidades de Dryad es que todos los conjuntos de datos depositados
necesariamente deben estar ligados a una publicacién, al contrario de lo que sucede
en Zenodo y Figshare. Este punto hace que Dryad sea un recurso que permite al
usuario crearse un contexto mas global al poder acceder a la publicacién derivada de
los datos brutos (Dryad, 2019). En la Figura 8, se observa la pagina principal de Dryad,

en la que se encuentra informacién acerca del recurso y opciones para subir datos, o

44



INTRODUCCION

para buscarlos. En la Figura 9 se presenta un ejemplo de busqueda en Dryad de un

dataset relacionado con una investigacidon sobre la eficacia de un farmaco.
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Figura 8. Captura de pantalla de la pagina principal del repositorio Dryad
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Figura 9. Captura de pantalla del resultado de una busqueda en el repositorio Dryad
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o Repositorios institucionales

En este ultimo grupo se encuentran los repositorios de datos creados por instituciones
(universidades, centros de investigacion, entre otros) con el fin de que sirvan para
almacenar los datos generados por el personal investigador que pertenece a las
mismas. Como ejemplo de este tipo de repositorios estd Roderic, repositorio de acceso
abierto de la Universitat de Valéncia, que incluye a los datos entre los materiales para
los que permite su depdsito. En la Figura 10 se observa la pagina de inicio del
repositorio, que cuenta con una explicacidn del funcionamiento del recurso y con una
opcién de busqueda. En la Figura 11, se presenta un ejemplo un dataset relacionado

con una investigacion sobre VIH.
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Fondo antiguo
Imagen

Impreso

Figura 10. Captura de pantalla de la pagina de inicio de Roderic

47



INTRODUCCION

VNIVERSITAT B

R0DRIC E‘ il VALENGIA
— II v INVESTIGACIO
REPOSITORI DE CONTINGUT LLIURE E

Valencia Castellano FAQ TESIS El meu RODERIC Contacto

Inicio = Investigacio = e-prints = 24 - Ciéncies de la Vida =  Ver documento

Q, Buscar en RODERIC

.

sp Dataset: Sexual reproductive phenology of three charophyte species from two
Mediterranean brackish shallow ponds

Busqueda avanzada @ e-prints $ [ Wrcl=R= =]
Descargar: = )
O Buscar en RODERIC Ver estadisticas
(47.98Kb)

Todo RODERIC

X Calero Cervera, Sara; Rodrigo Alacreu, Maria Antonia
Comunidades y colecciones

Titulos Este documento es un/a , creado/a en: 2017

Autores

Temas

Tipo de documento Este documento esta disponible también en : hitp:/ndl.handle.net/10550/61341

Esta base de datos contiene dos afios de datos sobre la fenologia reproductiva de fres especies de

Esta coleccion cardfitos (Chara hispida, Chara aspera y Nitella hyalina) que crecen en distintas condicicnes de

Titulos profundidad y salinidad en dos charcas mediterraneas (someras y de agua salobre). La primera hoja de

Autores calculo contiene todes los metadatos. De la segunda a la séptima hoja, se muestran los datos en bruto de

Temas cada poblacion. De la octava a la decimotercera hoja, se muestran los datos agrupados y transformados

Tipo de documento de cada poblacién. En la dltima hoja, se muestran las variables ambientales y fenoldgicas
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Figura 11. Captura de pantalla de la busqueda de un conjunto de datos en Roderic

4. Llas revistas cientificas del ambito de las Ciencias de la Salud y el uso

compartido de datos

En el contexto del uso compartido de datos, el papel que juegan las revistas y las
editoriales es primordial. Esto se debe fundamentalmente a dos razones. La primera, y
quizas la mas obvia, es que las revistas son el vehiculo de comunicacién cientifica mas
importante actualmente, por lo que las posiciones que adopten en relacién al uso
compartido de datos van a influir, de un modo u otro, en el éxito o fracaso de estas
iniciativas (Gonzalez Alcaide y Ferri, 2014). La segunda razén es que hay mas
probabilidades de que el personal investigador comparta datos si existe o bien
requerimientos o bien incentivos. Segln estudios previos, los requerimientos que
pongan las revistas con respecto a la publicacidon de los datos tienen un enorme
potencial a la hora de cambiar las perspectivas del personal investigador (Federer et al.,

2018; Giofre, Cumming, Fresc, Boedker, y Tressoldi, 2017).

En el contexto actual, con respecto a la publicacién de los datos de investigacion y a las

revistas cientificas, el auge del movimiento por el uso compartido de datos a partir de
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la década de los 90 y 2000 provoca que algunas revistas y editoriales hayan tomado
nota y actuado en consecuencia. En el trabajo de Alsheikh-Ali et al., (2011), sobre
politicas relacionadas con la disponibilidad de los datos de investigacidn en revistas de
alto impacto, se encuentra que de 50 revistas estudiadas, 44 tienen una declaracién en
sus instrucciones para los autores relacionada con la disponibilidad publica y el
intercambio de datos. Aunque las caracteristicas de estas declaraciones varian entre las
revistas, que van desde la sugerencia hasta el requerimiento explicito, en general se
observa que es una opcion a tener en cuenta en las politicas de las revistas. En una
linea similar, Thelwall y Kousha (2017), hacen hincapié en que el método mas efectivo

para compartir datos es a través del mandato de revistas y de entidades financiadoras.

I “ |II

Ademas, agregan que el “espacio natural” en el que deben estar detalladas las politicas
de data sharing es en las “author guidelines” que todas las revistas cientificas ponen a
disposicion de los posibles autores. En disciplinas donde el data sharing es una practica
frecuente, como el campo de la genética, la existencia de una politica de datos
compartidos en las revistas también es comun, como se observa en el estudio de
Piwowar y Chapman (2008), cuyos resultados muestran que de 70 politicas de revistas
donde se ha observado que hay links al repositorio GEO, 42 tienen politicas sobre data

sharing.

A nivel de editoriales, algunas de las mas relevantes y que acogen a un mayor nimero
de publicaciones de impacto también se han sumado a afadir politicas sobre los datos.
Entre estas editoriales, la primera que decidié sumarse a esta iniciativa fue PLOS en el
afo 2014, seguida de otras como Springer Nature, Elsevier o Science. Las politicas que
establecen estas editoriales para justificar la publicaciéon de los datos se basan en
facilitar la validacién y replicacién de los resultados de investigacion, promocionar la
reutilizacion de los datos y apoyar las citas a los datos para asegurar que el personal
investigador recibe crédito cuando sus datos son reutilizados (Federer et al., 2018).
Ademas de estas editoriales “grandes”, otras instituciones como la German Association
for Medical Education (GMA) también han apostado por este tipo de politicas en su
revista GMS Journal for Medical Education, en una iniciativa llevada a cabo en

colaboracién con el repositorio Dryad (Arning, 2015).
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Como detallan Federer et al., (2018), a pesar de que la mayoria de las politicas sobre
publicacion de datos son similares a grandes rasgos, la diferencia esta en cémo de
estricta sea la politica, ya que mientras algunas editoriales o revistas alientan estas
practicas, otras la exigen como requisito. Un ejemplo ilustrativo son las diferencias
entre las politicas de las editoriales PLOS y Elsevier. En el caso de PLOS, y tomando
como ejemplo la revista biomédica PLOS One (PLOS One, 2019) editada por esta
editorial, se establece que:

When submitting a manuscript, authors must provide a Data Availability

Statement describing compliance with PLOS' data policy. If the article is

accepted for publication, the Data Availability Statement will be published
as part of the article.

Lo que significa que se trata de un requerimiento, es decir, un paso mas que hay que
cumplir si se desea publicar en esta revista. Al margen de este requerimiento, PLOS
reconoce que existen determinados casos en los que los autores no pueden, por
motivos éticos o legales, hacer publicos los datos que subyacen a las publicaciones, En
ese caso, deben explicar y justificar sus razones en el “Data Availability”, un apartado
gue se debe cubrir en el momento del envio del articulo en el que se describe cémo son

compartidos los datos, o en el caso de que no se puedan compartir, explicar el porqué.

Por otra parte, en el caso de las revistas de la editorial Elsevier, en el primer punto de
sus politicas sobre la disponibilidad de datos se establece lo siguiente (Elsevier, 2019):
Encourage and support researchers to share research data where

appropriate and at the earliest opportunity, for example by enhancing our
submission processes to make this easier.

De esta frase se desprende que Elsevier apoya esta practica e incluso muestra la
intencionalidad de facilitarla, pero, al contrario que PLOS, se trata de una promocién y

no de una obligacién.

Otro ejemplo, en este caso de una revista que alienta, pero no obliga es la British
Medical Journal (BMJ), en la que la politica establecida en relaciéon a los datos de
investigacion se basa en promover, pero sin detallar requerimientos especificos. A

pesar de esta politica, segin McDonald et al., (2017), se trata de una revista en la que
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se obtiene que, en el caso de los estudios observacionales publicados entre 2015 vy
2017, un 63% incluyen una declaracion de que los datos no seran compartidos. La
posicion de esta revista es interesante ya que pone hincapié en la utilidad de Ia
investigacion que publica para mejorar la practica clinica, por lo que su posible publico
objetivo seradn profesionales que estén en estrecho contacto con pacientes,
profesionales que, seglin Tenopir et al., (2011) son de los mads reticentes a la hora de
compartir datos. Un aspecto relevante que muestra esta revista es que, en todo caso,
los autores deberdn incluir un “data sharing statement” (British Medical Journal, s.f.):
We require a data sharing statement for all research papers. For papers

that do not report a trial, we do not require that the authors agree to share
the data, just that they say whether they will.

Esta declaraciéon obligatoria, semejante a la de PLOS, tiene la ventaja de que permite
saber por qué no se decide no compartir los datos, que deberd ir acompafiado de una

explicacion.

Con respecto a esto, Federer et al., (2018) refieren que las palabras “disponibilidad de
los datos” pueden interpretarse de varias maneras e implicar distintos niveles de
compromiso. En este sentido, existen tres formas segun las cuales puede encararse una
politica de datos compartidos en revistas y editoriales: bajo peticidn al autor/es, como
material suplementario a la publicacién y depositarlos en un repositorio de datos. A

continuacion, se explicara con detalle cada una de estas tres modalidades.

5. Modalidades que utilizan las revistas para compartir datos

5.1 Bajo peticion expresa al autor/es del articulo

La primera modalidad, que no implica ni obligacién ni exigencia, es la que le permite al
autor poner una indicacion de que los datos pueden ser solicitados al autor o autores.
En esta modalidad los autores de la publicacidn dan la opcién, mediante una frase mas
o menos de este estilo: “The datasets generated for this study are available on request

to the corresponding author”, de que otros autores se pongan en contacto y soliciten
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los datos. Para ello, el autor o autores deben facilitan una forma de contacto, que debe
ser preferiblemente un correo electrénico de la institucion o departamento
correspondiente, evitando las direcciones personales (Comisién Econdmica para
América Latina y el Caribe, 2019). Se trata de una forma limitada de ofrecer
disponibilidad de los datos, ya que el autor original puede aceptar o rechazar la
peticiones sin justificar su decisién. Ademas, es una modalidad en la que se pasan por
alto los mecanismos para controlar que los datos estén correctamente preservados y
puedan estar disponibles a largo plazo. Por otra parte, autores como Wicherts et al.,
(2006), remarcan otra desventaja de esta modalidad y es que, segun refieren después
de un andlisis realizado en un grupo de revistas editadas por la American Psychological
Association, descubren que del total de peticiones que se han hecho a los autores
solicitando los datos, un 73% rechazaron compartirlos, a pesar de que las peticiones
habian sido debidamente justificadas (descripciones detalladas de los propdsitos del
estudio, aprobacién del comité ético y aseguramiento firmado de que no se

compartirdn los datos sin consentimiento).

5.2 Material suplementario

El segundo nivel, que implica un grado mas apertura de los datos, es el que ofrece la
posibilidad de que éstos vayan adjuntos como material suplementario al articulo. Estos
materiales cumplen la funciéon de ayudar a decidir a los editores y revisores sobre la
publicacion del articulo, proporcionar informacién extra para lectores que quieran
profundizar sobre la temdtica, o utilizar los datos bien para replicar la investigacidn, o
para realizar un andlisis secundario. Segun Price et al., (2018), en el caso de que una
revista opte por permitir este tipo de materiales, existen diferentes enfoques para que
los autores adjunten el material, que varian segun el énfasis que las revistas pongan en
la publicacién de este material. Por ejemplo, las revistas pueden optar por indicar si los
revisores deben revisar también el material suplementario, o si, por el contrario, es un
material que no se revisa. Por otra parte, las revistas pueden decidir qué uso quieren
gue los autores hagan del material suplementario, si se desea que sirva para replicar

resultados, o para ofrecer informacion “extra” de los resultados de la investigacién.
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Esta variedad de enfoques obliga a los autores, revisores y lectores a otorgar distintos
grados de priorizacion a la hora de decidir si incluirlo, leerlo o utilizarlo, dependiendo
de cudles sean sus intereses. En relacion con esto ultimo, en los resultados del estudio
de Price et al., cuyo objetivo es explorar el valor, el uso y el rol que juega este tipo de
material en las revistas biomédicas desde la perspectiva de autores, lectores vy
revisores, se observa precisamente que dependiendo del uso que se le quiera dar a los
datos, la perspectiva cambia. Por ejemplo, si lo que se desea es ampliar el contenido del
articulo a modo informativo, se prefiere el material suplementario esté formado por
tablas o figuras; sin embargo, éstas no sirven cuando lo que se desea es reutilizar los
datos o replicar el estudio. Ademds, seglin este estudio, es muy poco frecuente
encontrar datos brutos como material suplementario ya que un 80% de los revisores
manifiestan encontrarlos muy raramente. Esto concuerda con los resultados de los
estudios de Aleixandre-Benavent et al., (2018), Vidal-Infer et al., (2018, 2019) y Sixto-
Costoya et al., (2020, 2021)en los que se analizan diferentes disciplinas de Ciencias de la

Salud y su relacién con el uso compartido de datos a través del material suplementario.

En relacion con estos estudios de Aleixandre-Benavent, Vidal-Infer y Sixto-Costoya et
al., se explican de manera mdas detallada en el apartado de Método, ya que se
realizaron en el mismo marco contextual de esta tesis: el proyecto coordinado
“Modelos para publicar, consumir y medir la reutilizacién de datos de investigacion:
mas alld de las fronteras institucionales y geograficas”, financiado por Ministerio de
Ciencia e Innovacién (Plan Estatal de Investigacién Cientifica y Técnica y de Innovacién

2013-2016. Programa Estatal de |+D+| Orientada a los Retos de la Sociedad).

Para finalizar este apartado sobre el material suplementario, y volviendo al trabajo de
Price et al., estos autores concluyen que, aunque adjuntar material suplementario tiene
aspectos positivos y son una posibilidad real para compartir datos, presenta problemas
en aspectos relacionados con la replicabilidad de los estudios y con la preservacion de
los datos a largo plazo. A este respecto, otros autores como Hofner, Schmid y Edler
(2016) argumentan que son los repositorios reconocidos y con probada solvencia la via
mas eficaz para depositar y compartir este tipo de material, especialmente el que

contiene datos brutos.
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5.3 El depdsito en repositorios de datos

La tercera via, considerada la mas eficaz para depositar datos, es el depdsito en
repositorios de datos (Hofner et al., 2016). Esta modalidad, basada en que la revista
obligue o recomiende subir los datos a repositorios como los que se han mencionado
en el apartado 3, es la que presenta mas posibilidades en cuanto a la apertura, acceso y
preservacion a medio y largo plazo. Ademas, mediante esta via se ofrece la posibilidad
de que los conjuntos de datos sean tratados como unidades independientes de la
publicacion, que puede venir dada por el doi que muchos repositorios (Zenodo, Dryad,
Dataverse...) otorgan a los datasets una vez depositados. En el caso de los repositorios
biomédicos, Pampel et al., (2013) refieren que, a nivel de disciplinas, existe un gran
numero de repositorios, mencionando la existencia de 1.512 infraestructuras donde se
pueden depositar datos biomédicos. Sobre las politicas de las revistas y de las
editoriales a las que pertenecen, pueden variar sobre todo dos cuestiones. La primera,
es si se trata de una obligacién o de una recomendacién. La segunda, el tipo de
instrucciones que se detallen, por ejemplo, si se da libertad al autor para que se escoja
el repositorio o si la revista ya tiene una lista cerrada de repositorios para elegir. Por
ejemplo, en el caso de la politica de la revista PLOS One, se observa que se recomienda
encarecidamente la opcion del depdsito en repositorios mediante la siguiente frase
“Deposition within data repository (strongly recommended)”, seguido de una serie de
instrucciones sobre cémo debe hacerse; sin embargo, se ha demostrado que ésta es la
opcién que menos utilizan los autores que publican en esta revista (Federer et al., 2018;
PLOS One, 2019). Por otra parte, otras revistas, como es el caso de American Journal of
Political Science, establecen una politica segun la cual se obliga a los autores que
faciliten los datos que sostienen sus resultados como condicién para publicar en esta
revista, principalmente con el fin de permitir la replicabilidad (American Journal of

Political Science, s.f.).
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6. El personal investigador de Ciencias de la Salud y el uso compartido de datos

Con el objetivo de conocer las opiniones y posturas del personal investigador sobre el
uso compartido de datos se han elaborado una serie de estudios a nivel internacional,
sobre todo basados en cuestionarios y posterior andlisis de los mismos. Aunque ya se
ha comentado que hay referencias al uso compartido de datos entre investigadores
desde antes de la popularizacién del Open Science, que incluye a los datos en su
concepto de “open”, el interés por las posiciones del personal investigador sobre este
tema se incrementa. La mayor parte de estos estudios estdn fundamentados en que
indagar acerca de os habitos, las motivaciones, las actitudes o las amenazas que el
personal investigador percibe sobre esta practica es fundamental para conocer el

alcance y posibilidades de la misma.

6.1 Perspectiva cuantitativa

En primer lugar, el marco del proyecto que sustenta esta tesis, se ha llevado a cabo un
estudio para averiguar cuales son las practicas del personal investigador espafiol en el
uso compartido de datos (Aleixandre-Benavent et al., 2015; Rafael Aleixandre-
Benavent, Vidal-Infer, Alonso-Arroyo, Peset, y Ferrer-Sapena, 2020). Para ello, se
elaboré un cuestionario de 40 preguntas que tiene como objetivo identificar los
habitos y experiencias del personal investigador espafioles en relacion con la gestidén e
intercambios de datos bruto, asi como sus motivaciones para compartir, las
circunstancias que dificultan esta practica y el soporte técnico vy las infraestructuras de
las que disponen. La muestra estuvo formada por 1.053 investigadores de distintas
areas, clasificadas en Ciencias de la Salud, Ciencias Sociales, Artes y Humanidades y
Fisica y Tecnologia. Con respecto al personal investigador de Ciencias de la Salud, en
los resultados de este estudio se halla que, en general, los conocimientos y hébitos
sobre infraestructuras para compartir datos son escasos y medios técnicos para el
depdsito y la conservacidn son escasos. Sobre los miedos, destacan especialmente la

pérdida de autoria, el que otros investigadores malinterpreten sus datos, aspectos
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relacionados con la propiedad intelectual y la pérdida del liderazgo en la investigacion.
Por otro lado, la opcién mas escogida también por cientificos de Ciencias de la Salud
con respecto a si sus proyectos cuentan con politicas de datos y por qué, la mayoria
responde que, si la tienen, es por obligacion de las bases del proyecto. Sin embargo, se
desataca que el personal investigador de Ciencias de la Salud es el que
mayoritariamente manifiesta aportar datos brutos como material suplementario.
Finalmente, mencionar la paradoja que se da en todas las areas analizadas de que,
aunque la mayoria de los encuestados manifiestan estar interesados en consultar y
utilizar datos de otros (especialmente el personal investigador mas joven), esto no se

corresponde con su propia disposicidn a la hora de compartir datos.

Con respecto a otros estudios de caracteristicas semejantes, se encuentran similitudes
con respecto al drea de Ciencias de la Salud y sus investigadores. Si se toman los
estudios de Tenopir et al., (2011, 2015), interesantes por su amplitud (la muestra se
extiende a investigadores de varios paises y de varias disciplinas) y por su
transversalidad (el estudio del 2015 utiliza los mismos parametros que el estudio del
2011 y compara los resultados), se manifiestan parecidos en aspectos como la
percepcion del esfuerzo que cuesta generar datos para luego tener que prepararlos
para compartirlos, o el riesgo de perder delantera o el control sobre los mismos. Sobre
este ultimo punto, el control de los datos, el personal investigador de las areas
biomédicas es el que manifiesta mayor reticencia a “dejar ir” los datos y perderles la
pista, en contraste con investigadores de areas como las Ciencias Medioambientales y
la Ecologia, mds dispuestos a compartir sin la preocupacién del control posterior una

vez se comparten.

Por otra parte, también se han llevado a cabo otros estudios mas focalizados en
comportamientos y percepciones desde un punto de vista psicolégico, como el de Kim
(2017), que utiliza una combinacién del marco tedrico que integra la teoria
institucional y la teoria del comportamiento planificado. Este estudio tiene como
objetivo examinar como las presiones institucionales, las motivaciones individuales y
los recursos disponibles influyen y afectan a los comportamientos del personal
investigador sobre los datos compartidos, incluyendo el hacer los datos accesibles a

través de repositorios de datos, adjuntarlos como material suplementario, o
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proveerlos mediante la peticién entre autores. Los datos se obtuvieron mediante un
cuestionario que cumplimentaron investigadores docentes y posdoctorales en
disciplinas STEM (Science, Technology, Engineering and Mathematics) en EEUU. Los
resultados mostraron como diferentes presiones percibidas (agencias financiadoras,
revistas, algunas normativas, etc.) influyen en la practica de compartir datos y también
en la via mediante la que se comparten. Ademas, muestran como las percepciones de
beneficio o de amenaza para la carrera investigadora también influyen en el
comportamiento del personal investigador. Ambos aspectos, la percepcion de las
presiones y el sentimiento de beneficio o riesgo, se relacionan con las tres vias
(repositorios, material suplementario o comunicaciones entre colegas) para compartir
datos. Los resultados de estas relaciones ofrecen perspectivas muy interesantes. En
primer lugar, con respecto a la presion por parte de las agencias financiadoras, se halla
una relacion significativa en cuanto al data sharing entre colegas, pero no para el
material suplementario o el depdsito en repositorios. Sin embargo, la presién de las
revistas si es significativa para el depdsito en repositorios o los datos como material
suplementario. En cuanto a la percepcidén de beneficio, el personal investigador solo
manifiesta sentirlo cuando adjunta material suplementario, ya que se percibe como
una posibilidad de recibir mas reconocimiento y e incluso citas, ya que esos datos
siempre quedan ligados a la publicacion. Sobre la sensacion de riesgo, solo sucede con

|II

el intercambio entre colegas, ya que no se trata de una via “oficial” y reconocida, por
lo que puede acarrear menores garantias de reconocimiento de la autoria. En ultimo
lugar, en esta investigacion se detecta que, en general, el personal investigador
percibe de manera significativa como un esfuerzo extra el compartir datos en

cualquiera de las tres modalidades.

Otro estudio destacado, también basado en un cuestionario, es el que realiza la
editorial Wiley, donde se pregunta a investigadores de varios paises y disciplinas sobre
sus practica y percepciones del uso compartido de datos (Ferguson, 2014). Algunos de
los resultados interesantes que aporta esta investigacion estan relacionados con las
motivaciones para compartir datos y las razones que les producen dudas al personal
investigador. En el primer caso, de las 13 motivaciones que exponen en el cuestionario,

detectan como primera en preferencia el que compartir datos es una practica estandar
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en su disciplina, seguido del incremento de visibilidad para su trabajo, la creencia de
gue se hace por un bien publico y el requerimiento por parte de las revistas. En cuanto
a las dudas o razones para no compartir, también entre 13 opciones de respuesta, las
mas recurrente fueron: preocupaciones relacionadas con la propiedad intelectual,
seguido de que no es un requisito por parte de la institucion/entidad financiadora, la
preocupacion por que te adelanten en la investigacién y, en cuarto lugar, la

intranquilidad por una interpretacion errénea de los datos.

6.2 Perspectiva cualitativa

En el caso de los estudios cualitativos, se ha encontrado evidencia de trabajos que
abordan perspectivas sobre el uso compartido de datos en Ciencias de la Salud
siguiendo esta metodologia. Principalmente, se centra en aspectos especificos de

colectivos muy concretos.

Sobre todo, uno de los problemas que mdas ha motivado la elaboracién de estos
estudios ha sido la preocupacién por la proteccién de datos de los pacientes. En este
caso, el data sharing esta focalizado en los datos que se generan relacionados con la
salud de los pacientes. Estos datos pueden generarse y almacenarse en instituciones
como hospitales, centros de salud, institutos de investigacidon o la Academia. Algunos
de estos estudios exploran directamente la perspectiva de los pacientes sobre el
compartir sus datos clinicos, sobre todo para fines de investigacion, pero también para
industria. Estos estudios buscan fundamentalmente explorar la posibilidad de que los
pacientes consientan que sus datos se compartan, hasta qué punto estan dispuestos, y
cuales son sus condiciones, aunque difieren considerablemente en el contexto. De esta
manera, los estudios van desde la proteccion de los datos de salud de colectivos
vulnerables o de paises con menos recursos (Cheah et al., 2018; Garrison et al., 2019);
la comparativa de las actitudes de los pacientes y las implicaciones éticas con respecto
a compartir datos ligados a la industria, ya sea para monitorizar la salud (pulseras de
actividad, smartwatches, etc.) o empresas que ofrecen servicios de pruebas genéticas

(Haeusermann et al., 2018; Ostherr et al.,, 2017); o bien estudios vinculados al
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consentimiento de los pacientes de que sus datos se utilicen para fines de
investigacion, como la reutilizacién de los datos de sus muestras clinicas (Broes,

Verbaanderd, Casteels, y Lacombe, 2020).

Por otra parte, también sobre la perspectiva del consentimiento de los pacientes, pero
sin preguntarles a ellos sino a los profesionales de la salud, hay estudios que indagan
sobre las implicaciones éticas, los peligros, las ventajas y las responsabilidades que
implica el que los datos de los pacientes se compartan. En este caso, los estudios
profundizan en la opinién de los profesionales sanitarios que tratan dia a dia con datos
de los pacientes. Exploran las percepciones sobre aspectos como las particularidades
de compartir datos en formatos concretos, como son los registros médicos
electrénicos, o con tecnologias especificas (Grando, Murcko, Kaufman, Whitfield, y
Maupin, 2020; Morain, Kass, y Grossmann, 2017; Quinn et al., 2019); las complejidades
a las que hacen frente los profesionales de instituciones de salud de paises con menos
recursos (Anane-sarpong, Wangmo, Leonie, Tanner, y Simone, 2018); o cdémo se
abordan los conflictos en especialidades concretas, como salud mental, a los que se
enfrentan los profesionales entre compartir datos que son relevantes y la reticencia de

los pacientes a esta practica (Grando et al., 2020).

Por otra parte, también hay estudios que recogen una muestra con perfiles mas
variados, que normalmente incluye lo que denominan “stakeholders” (partes
interesadas), y que suele hacer referencia a investigadores, profesionales sanitarios,
figuras vinculadas a la industria o altos cargos de la administraciéon (directores de
hospitales, figuras relevantes en los departamentos de salud, etc.). En estos estudios,
se intenta formar una idea mas global de la practica de compartir datos que va un
poco mas alld de la proteccion de datos de los pacientes, como era en los casos
comentados en los parrafos anteriores. En estos estudios, aunque también hacen
referencia a la confidencialidad de los datos, se abordan aspectos mas amplios sobre
las tensiones y equilibrios que se generan en torno a la practica de compartir datos,
haciendo balance entre las ventajas y las desventajas. En diferentes combinaciones y
con distintos protagonismos, tienen en cuenta los puntos de vista cientificos, éticos,

legales, politicos, empresariales (sobre todo relacionados con la industria
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farmacéutica) y de la sociedad en general (Broes, Lacombe, Verlinden, y Huys, 2017;

Colledge, Persson, Elger, y Shaw, 2014; Saunders, Wilhelm, Lee, y Merkhofer, 2014).
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Objetivos

e Objetivo general

Indagar acerca del uso compartido de datos brutos entre investigadores e

investigadoras del ambito de Ciencias de la Salud desde una perspectiva cualitativa.

e Objetivos especificos
Objetivo especifico 1.

Averiguar qué conocimientos tiene el personal investigador de Ciencias de la Salud
sobre el uso compartido de datos (fundamentalmente, dénde se publican los datos,

como se publican, cual es el papel de las revistas y cudl es el papel de los repositorios).
Objetivo especifico 2.

Averiguar las creencias que tiene el personal investigador de Ciencias de la Salud sobre

el uso compartido de datos (ventajas, inconvenientes, miedos y recelos).
Objetivo especifico 3.

Indagar acerca de las actitudes que muestra el personal investigador de Ciencias de la
Salud sobre el uso compartido de datos (sobre todo, si estan dispuestos a compartir, si
ya comparten, si podrian condiciones a la hora de compartir, cudles serian las

condiciones).
Objetivo especifico 4.

Identificar si hay diferencias en cuanto a conocimientos, creencias y actitudes teniendo

en cuenta la jerarquia y los afios de experiencia.
Objetivo especifico 5.

Examinar si hay diferencias entre diferentes tipos de investigacion (basica y aplicada).
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Método

1. Origen de este estudio y contextualizacién de la metodologia cualitativa

1.1 Origen del estudio y trabajos previos en el marco del proyecto DATASEA

1.1.1 Origen del estudio

Esta tesis nace dentro del proyecto “Modelos para publicar, consumir y medir la
reutilizacion de datos de investigaciéon: mas alld de las fronteras institucionales vy
geograficas”, cuyo acronimo es “DATASEA”. Se trata de un proyecto competitivo
financiado en el marco del Programa Estatal de |+D+i Orientada a los Retos de la
Sociedad dependiente del Ministerio de Economia y Competitividad. Es un proyecto
coordinado integrado por investigadores del Valencia International Campus of

Excellence (UPV, UV-CSIC). La duracidn del proyecto ha sido del afio 2015 al 2019.

El objetivo general de este proyecto es describir qué modelos hay actualmente de
publicacién y consumo de datasets (conjuntos de datos), de modo que se pueda saber
como explorar los métodos adecuados para medir el uso de los datos de investigacién.
La idea es que DATASEA aporte soluciones en consonancia con las acciones que se
estan llevando a cabo en este ambito en el entorno internacional para conocer cémo
se descubren y usan los datos. Dentro de este proyecto, se han realizado diversas
actividades relacionadas con la investigacion, formacién y difusién que supone
distintas aproximaciones a la tematica abordada (el uso compartido de datos de
investigacion). Entre estas actividades, algunas han influido directamente en la
gestacion de esta tesis, ya que han servicio para evidenciar la necesidad de la misma a
la vez que le han dotado de un contexto. A continuacién, se explica en qué han

consistido estas actividades y de qué manera han influido en el presente estudio.
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1.1.2 Estudios complementarios en el marco del proyecto DATASEA

En este apartado se explican los estudios que se han llevado a cabo en el proyecto
DATASEA y que sirvieron para dar sentido a la presente tesis. Este “dar sentido” se
debe ser entendido desde dos perspectivas. Por una parte, estos estudios han servido
para dar contexto a la tesis, un marco de trabajo acotado que ofrece comprension vy
amplitud de miras sobre la tematica tratada. Por otra parte, evidenciaron cudles eran
las necesidades de informacidn de las que carecia el proyecto para entender desde
todas las perspectivas el uso compartido de datos entre investigadores. Cabe
mencionar que estos estudios han tenido distintos recorridos con respecto a la tesis. Es
decir, no necesariamente se han llevado a cabo antes de la tesis, sino que han podido
empezarse antes y continuarse un tiempo una vez la tesis ya habia sido empezada, se
pudieron haber empezado de manera paralela a la tesis, o se realizaron una vez la tesis

ya habia sido comenzada.

e Cuestionario

Una de las actividades que se ha llevado a cabo dentro del proyecto es la elaboracion
de una encuesta para identificar los habitos y experiencias del personal investigador
espanol en relacion con la gestiéon e intercambios de datos brutos, asi como sus
motivaciones para compartir, las circunstancias que dificultan esta practica y el
soporte técnico y las infraestructuras de las que disponen (Aleixandre-Benavent et al.,
2015, 2020). Este estudio se inicié y acabd antes que la tesis y fue uno de los
principales gérmenes para la elaboracion de la misma, ya que comenzé a abordar la
tematica de compartir datos entre el personal investigador espanol desde una

perspectiva cuantitativa.

La muestra de esta encuesta estuvo formada por 1.063 investigadores de distintas
areas, clasificadas en Ciencias de la Salud, Ciencias Sociales, Artes y Humanidades y

Fisica y Tecnologia.

La metodologia seguida consistio en la elaboracién de un cuestionario de 40 preguntas

distribuidas en tres bloques: 1) datos personales (sexo, edad, area, posicion); 2)
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creacion vy reutilizacion de los datos (existencia de planes de gestién de datos,
dispositivo de almacenamiento y copia de seguridad, la voluntad de utilizar los datos
de otros investigadores, qué datos externos utilizan, si les han pedido datos otros
investigadores y problemas o prejuicios para compartir.); y 3) preservacion de los
datos (practicas de conservaciéon de datos, sistema de almacenamiento de datos,
dispositivos utilizados para su preservacion, planes de almacenamiento y preservacién

y ayudas para llevar a cabo la gestion de los datos).

Con respecto al personal investigador de Ciencias de la Salud, en los resultados de este
estudio se halla que, en general, tanto los conocimientos y habitos sobre
infraestructuras para compartir datos como los medios técnicos para el depdsito vy la
conservaciéon son escasos. Sobre los miedos, destacaron especialmente la pérdida de
autoria, el que otros investigadores malinterpreten sus datos, aspectos relacionados
con la propiedad intelectual y la pérdida del liderazgo en la investigacién. Por otro
lado, la opcién mds escogida también por cientificos de Ciencias de la Salud con
respecto a si sus proyectos cuentan con politicas de datos y por qué, la mayoria
responde que, si la tienen, es por obligacion de las bases del proyecto. Sin embargo, se
desataca que el personal investigador de Ciencias de la Salud es el que
mayoritariamente manifiesta aportar datos brutos como material suplementario.
Finalmente, mencionar la paradoja que se da en todas las dreas analizadas de que,
aunque la mayoria de los encuestados manifiestan estar interesados en consultar y
utilizar datos de otros (especialmente las personas mas jévenes), esto no se

corresponde con su propia disposicidn a la hora de compartir datos.

Estos resultados ponen de manifiesto aspectos relacionados con los conocimientos y
habitos de compartir datos y supone una aproximacién en términos cuantitativos a las
motivaciones del personal investigador en general, y del de Ciencias de la Salud en

particular, para llevar a cabo esta practica.
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e Material suplementario

En este caso, se ha tratado de una serie de trabajos que fueron disefiados para abordar
el uso que el personal investigador de Ciencias de la Salud hacia del material
suplementario y la relacidn que éste podia tener con la practica de compartir datos.

Se trata de varios estudios que siguen una misma metodologia, pero que abordan
diferentes areas dentro de las Ciencias de la Salud. Dichos estudios fueron planificados
y empezados antes de que comenzara la tesis y siguieron desarrolldndose de manera
paralela a la misma.

La finalidad de estos trabajos es averiguar qué se comparte como material
suplementario en revistas de varias dreas de Ciencias de Salud y, mas concretamente,
saber cuanto de ese material podria considerarse datos brutos. Ademas, algunos de
estos estudios incluian también un analisis de las politicas editoriales de las revistas
con respecto a compartir datos brutos a través del material suplementario y otras
caracteristicas relacionadas con el Open Science en general. Las areas de Ciencias de la
Salud estudiadas corresponden a 5 categorias tematicas del Journal Citation Report
(JCR), que son: Substance Abuse, Emergency Medicine, Reproductive Biology, Cell y
Tissue Engineering y Dentistry, Oral Surgery y Medicine. Las categorias fueron
escogidas por la variedad que representaban en cuanto a tipo de investigacion (basica,
clinica), asi como por la multidisciplinariedad que tienen dentro de las Ciencias de la
Salud las disciplinas que conforman estas areas (medicina, enfermeria, psicologia,
biologia...). Por otro lado, también se tuvo en cuenta la afinidad del grupo de
investigacion con estas areas, debido a colaboraciones y proyectos con otros grupos
pertenecientes a las mismas, mediante los que se habia acumulado experiencia y

background.

Sobre el contenido concreto de los articulos y sus principales resultados, desde el afio
2014 hasta el afo 2021 se han publicado 6 articulos originales y se ha examinado el
material suplementario de los articulos de alrededor de 200 revistas de estas 5
categorias indexadas en JCR (Aleixandre-Benavent et al., 2018, 2014; Sixto-Costoya et
al.,, 2020, 2021; Vidal-Infer et al.,, 2019, 2018). Se ha analizado el material
suplementario de los articulos que estaban disponibles en PubMed Central, el

repositorio de acceso abierto de la base de datos Medline. Para averiguar si los
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articulos tenian material suplementario, se llevaron a cabo dos vias. En primer lugar,
para los 5 primeros estudios realizados (Cell y Tissue Engineering, Substance Abuse,
Emergency Medicine y Dentistry, Oral Surgery y Medicine) se disefid una ecuacion de
busqueda que permitiese recuperar los documentos que contuviesen algun tipo de
material suplementario. Sin embargo, para el ultimo estudio, que hacia referencia al
area de Reproductive Biology, no ha sido necesario recurrir a esta ecuacion. Esto se
debid a que, entretanto, PubMed Central habia creado un nuevo filtro dentro del grupo
“Article attributes”, denominado “Associated data”, que permite limitar la bdsqueda a
los documentos que tengan algun tipo de material asociado. La adhesidn este filtro
también ofrece una medida de cémo la temadtica de compartir informacién extra a la
gue ya esta contenida en las publicaciones ha ido cobrando importancia desde que se
comenzd esta serie de articulos (publicado en el 2014) hasta el ultimo (publicado en el

2021).

En un segundo paso, una vez obtenidos los articulos con material suplementario, se
averigud qué tipo de material era segun el formato y el contenido para clasificarlo y
poder saber cual correspondia con las caracteristicas de datos brutos (material no
procesado y reutilizable para nuevos andlisis). En primer lugar, se descubrid que el
hecho en si de adjuntar material suplementario era de menos del 50% en todas las
categorias, pero representando una notable diferencia entre Cell y Tissue Engineering
(un 43% contenian material suplementario) y el resto de las categorias (todas por
debajo del 20%). En cuanto al contenido, de manera general en todas las categorias, los
archivos mas frecuentemente compartidos eran de texto (por ejemplo, .pdf vy
.doc/docx) y éstos contenian mayormente figuras o tablas complementarias u otros
materiales ya procesados que no “cabian” en el manuscrito principal. Sin embargo, en
cuanto a datos brutos, fundamentalmente identificados como hojas en formato tabular
(.csv, .xls, .xIsx) o en ocasiones archivos en formatos de imagen o video, las diferencias
entre categorias resultaron mas acusadas. De nuevo los articulos de las revistas de la
categoria Cell y Tissue Engineering son los que mas archivos con datos brutos
compartian, proseguido por los articulos de la categoria Reproductive Biology,
Substance Abuse, Emergency Medicine y Dentistry, Oral Surgery y Medicine. Por otra

parte, también de manera general en las 5 categorias, los articulos que mas
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frecuentemente compartian archivos con datos brutos eran los pertenecian a revistas

clasificadas en los cuartiles 1y 2 de JCR.

El estudio de estas 5 areas de las Ciencias de la Salud han sido las que se han tomado
como referencia en esta tesis para realizar las entrevistas semiestructuradas. El
personal investigador se fue seleccionando partiendo de la relacidon de su investigacion
con alguna de estas areas.

Por otro lado, la serie de resultados obtenidos mostraron varios aspectos interesantes
sobre las categorias analizadas que sirvieron como inspiracién para el objetivo de esta
tesis. En primer lugar, que existen tendencias que son similares en las 5 areas (menos
de un 50% de articulos con material suplementario, los que tienen son en su mayoria
datos ya procesados, y los que tienen datos brutos estdn predominante en revistas
clasificadas en cuartiles 1 y 2 de JCR), y tendencias diferenciadas (cuanto mas
relacionada esté la categoria con la parte clinica, menos datos brutos se comparte y
cuanto mas lo esté con la investigacion basica mds se comparte). En el apartado de 2.1
“El universo y la muestra” se define con mas profundidad la influencia de estos trabajos

en la presente tesis.

e ORCID como recurso para estudiar la practica de compartir datos

En otra aproximaciéon para conocer el alcance del uso compartido de datos entre
investigadores, se realizé un estudio a través del recurso ORCID (Sixto-Costoya et al.,
2021). Este trabajo consisti6 en una aproximacién metodoldgica acerca de cémo
ORCID puede ser util para explorar los datasets que el personal investigador comparte
a través de esta plataforma. La realizacidn de este estudio se llevd a cabo durante una
estancia de investigacidn en el Center for Science and Technology Studies (CWTS) en la

University of Leiden (Paises Bajos).

La decisidon de utilizar ORCID se basé en la utilidad que este recurso tiene a la hora de
identificar tanto a los autores y autoras como los trabajos de los mismos. Aunque,
como infraestructura, ORCID fue creada con el fin de resolver el problema de
ambigiedades en los nombres de los autores y autoras, a medida que la herramienta

va desarrollandose, cada vez afiade mds servicios relacionados con las actividades
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académicas del personal investigador. Una de las actividades que ORCID actualmente
recoge es la publicacién de diferentes productos de investigacion, entre ellos los
datasets. Teniendo en cuenta esta funcionalidad, el objetivo del estudio fue utilizar
esta identificacion que ORCID realiza de los datasets que el personal investigador
comparte en la plataforma para estudiar tanto las caracteristicas de los datasets como

de las personas que los producen.

Para ello, se obtuvieron todos los perfiles de ORCID que reportasen al menos un
dataset en su lista de trabajos, “works”, junto con la informacién de los investigadores
gue producian esos datasets. Los datos fueron obtenidos a través del archivo que
ORCID comparte de manera publica en el repositorio de datos Figshare. Los datos
fueron posteriormente organizados y analizados en una base de datos SQL alojada en

el CWTS.
Los objetivos concretos de este estudio fueron:

- Cuantificar el nUmero de datasets reportados por los investigadores en ORCID.

- Caracterizarlos segun el repositorio de datos donde hayan sido depositados y la
fuente desde donde ORCID ha obtenido la informacién sobre este depdsito.
Para los repositorios, se tienen en cuenta los repositorios generalistas Zendodo,
Figshare y Dataverse, dada la posibilidad de localizar los datasets depositados
en estos repositorios a través de su doi.

- Estudiar el impacto del data sharing teniendo en cuenta el area de la ciencia a
la que pertenece el personal investigador (mediante el doi de sus articulos en
ORCID con la Web of Science), los paises donde realizan su trabajo (informacion
gue se obtiene de la breve descripcién biografica que aparece al principio de
cada perfil de ORCID), y la proximidad o lejania que existe desde la publicacidon

de su tesis doctoral hasta la publicacion de su primer dataset.

Teniendo en cuenta las dimensiones estudiadas, los resultados sefialaron que DataCite
es con mucha diferencia la fuente desde la que ORCID obtiene mas informacion sobre
los datasets. DataCite tiene la posibilidad de obtener los datos desde varios recursos,
entre ellos los tres repositorios estudiados: Zenodo, Dataverse y Figshare. De los tres

repositorios, Figshare es el mas utilizado. Sobre el area de la ciencia a la que el
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personal investigador pertenece, se ha encontrado que la mas comun es Ciencias
Naturales, seguida muy de cerca por las Ciencias de la Vida, entre ambas acumulan el
85,6% de las publicaciones. En cuanto a los paises, los anglosajones como Estados
Unidos, Canad3, Australia y Reino Unido son los que ha aparecido con mas frecuencia
en los perfiles biograficos en ORCID que tenian como minimo un dataset. Finalmente,
con respecto a la edad académica (medida segun la lejania de publicacidn de su primer
dataset después de finalizar la tesis), se encuentra que cudnto recientemente hayan
publicado sus tesis, mas pronto publicaran su primer dataset, lo que podria apuntar a
una mayor asimilacion de la practica en las generaciones mas nuevas de investigadores

e investigadoras.

Como se ha dicho al principio de este apartado, estos estudios han servido para
acompaniar y dar sentido y contexto a esta tesis, pero también para evidenciar las
necesidades que existian de informacién. Todos los estudios explicados ofrecieron
perspectivas muy Utiles y mayormente cuantitativas para abordar la comprensién del
fendmeno de compartir datos entre investigadores e investigadoras de Ciencias de la
Salud. Sin embargo, casi inevitablemente los resultados obtenidos en estos estudios
conducen a la siguiente pregunta: mas alld de los nimeros, épor qué las personas
entrevistadas han respondido a las cuestiones de una determinada manera y no de
otra?, a pesar de que se ha evidenciado en ORCID que las Ciencias de la Vida son de las
gue mas comparten, épor qué los investigadores de ciencia basica comparten mas que
guienes tienen investigaciones mas aplicadas? Estos “por qué” son frecuentes y se
surgen en todos los estudios que se han ido realizando en el marco del proyecto
DATASEA. Por ejemplo, en el caso de la encuesta, con sus resultados se puede saber
gue existe poco conocimiento sobre las infraestructuras para compartir datos o a
cuantos investigadores les preocupa que a la hora de compartir datos en un servicio
externo se pueda hacer una mala interpretacién de los mismos. Pero no se puede
profundizar acerca del por qué tienen poco conocimiento acerca de las
infraestructuras, o por qué han llegado a tener determinadas reticencias. Es decir, con
la encuesta y sus resultados se ha obtenido una vista aérea que permite cuantificar
aspectos relacionados con la gestion que lleva a cabo el personal investigador de sus

datos de investigacion, pero no se puede acceder (por las propias caracteristicas del

69



METODO

método cuantitativo) a una aproximacion que analice en profundidad por qué el
personal investigador escoge unas opciones del cuestionario y no otras. Los mismo
sucede con el estudio del material suplementario y también de ORCID. Se pueden
obtener visiones generales que aportan informacién muy valiosa, pero surge la

necesidad de mas profundidad.

Debido a ese vacio, a esa necesidad, se decide poner en marcha una metodologia que
permita colocar al investigador en el centro, con toda su subjetividad como persona
qgue forma parte de un grupo, la comunidad cientifica, y también como individuo que
forma parte de la sociedad, e indagar acerca de sus percepciones sobre el uso
compartido de datos, profundizando en sus experiencias vitales como profesional. Esa
aproximacion permite, en vez de obtener una vista area, focalizar en el aspecto
concreto de lo que el investigador piensa y siente sobre el uso compartido, es decir,
permite, poniendo el simil de una camara de fotos, acercar mucho mas la lente. Para
ello, se ha determinado que la metodologia cualitativa es la mas acertada, ya que es la
Unica capaz de responder estos interrogantes planteados. A continuacién, se
contextualiza la metodologia cualitativa, para posteriormente proceder a explicar el

uso de esta metodologia en el presente trabajo.

1.2 Contextualizacion de la metodologia cualitativa

1.2.1 Definicién

La metodologia cualitativa es una de las dos metodologias de investigacion que
tradicionalmente se han utilizado en ciencia. Cuando se buscan definiciones que
expliquen qué es o en qué consiste la metodologia cualitativa en la literatura cientifica,
practicamente siempre se utiliza su contraste con la cuantitativa (Ruiz Olabuénaga,
2012; Valles, 2000). Por ello, lo primero que se debe mencionar sobre la metodologia
cualitativa para su comprensiéon es que, al contrario que la metodologia cuantitativa,

ésta se centra en aspectos no susceptibles de cuantificacion.
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De esta manera, mientras la investigaciéon cuantitativa se focaliza en los datos
numéricos, los datos en la investigacién cualitativa no se presentan en forma de
numeros. El tipo de datos cualitativos se caracterizan por ser capaces de captar las
creencias subyacentes de las personas entrevistadas, sus opiniones o sus
motivaciones, asi como describir sus comportamientos y experiencias vitales. En este
sentido, la investigacidn cualitativa genera una compresion detallada y en profundidad
de fendmenos o experiencias que permiten responder a cuestiones que comienzan por
“como”, “por qué” o “qué” con respuestas mas alla del “si” o “no”. Se suele utilizar
para explorar experiencias, percepciones o preferencias en una determinada
poblacién, o entender mejor ciertos comportamientos y cuales son los factores que
influyen en ellos. Aunque la investigacién cualitativa tipicamente no es generalizable a
toda la poblacidn, puede ser muy util para disefnar y focalizar determinadas
actuaciones en un contexto particular con una poblacidon especifica (Tuckerman,

Kaufman, y Danchin, 2020).

1.2.2 Investigacién cualitativa y cuantitativa: diferencias y sinergias

Dado que, como se menciona en el apartado anterior, se suele mencionar la
metodologia cuantitativa para comprender mejor el objetivo y las delimitaciones de la
cualitativa, en este punto se profundiza un poco mas sobre las principales diferencias

entre ambas metodologias.

En cuanto a los planteamientos y las teorias que sustentan cada una, normalmente la
metodologia cuantitativa se asocia con el paradigma positivista mientras que el
cualitativo se relaciona con el humanista. A este respecto, el paradigma positivista
defiende una investigacidon que se concentra en la descripcién y la explicacién, donde
los focos de estudio son mas generales, centrados en la estructura, deductivos (de lo
general a lo especifico) y causales. Por otro lado, el humanista opta por objetos de
estudio inductivos (de lo especifico a lo general), mas centrados en la interpretacion y
en la comprensién de lo humano (Plummer, 1983). En este sentido, la investigaciéon

cualitativa acentua el aspecto holistico y dinamico de la experiencia humana e intenta
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comprenderla dentro de un todo para entender las experiencias subjetivas desde el
punto de vista de las personas que la viven. Por ello, este paradigma no se centra en la
prediccion y control de un fendmeno (estudio de variables), sino en la descripcién
sistematica de la experiencia cotidiana (estudio de las personas) (Vivar, Arantzamendi,

Lépez-Dicastillo, y Gordo Luis, 2010).

En la investigacién sobre fendmenos sociales, el uso de los métodos y técnicas
cuantitativas y cualitativas (por separado o combinadas) es comun a lo largo de la
historia. Sin embargo, no siempre ha existido una convivencia pacifica entre ambas
metodologias. Una de las causas mas destacadas esta friccion es el hecho de que ha
existido un cierto monopolio de lo cuantitativo sobre lo cualitativo en la investigacién y
un cruce de criticas mutuas entre investigadores que optan por una o la otra
metodologia. En este debate centrado en la polémica cantidad-cualidad se manifiesta,
desde la posicidon cuantitativa, que la metodologia cualitativa flaguea en aspectos
relacionados con la objetividad y la neutralidad, asi como en la falta de precisién y
replicabilidad. Por su parte, los defensores del método cualitativo achacan al
cuantitativo aspectos como que los métodos matematicos, cada vez mas sofisticados,
generan una percepcioén de lejania de la realidad social, asi como la que la complejidad
relacional de sus analisis dificulta la orientacién practica a la toma de decisiones o que
existe una predominancia de estudios “ex post facto” (validacién de la hipdtesis
cuando el fendmeno ya ha ocurrido), por encima de los que sugieren claves de

realidades sociales de cara al futuro (Ruiz Olabuénaga, 2012; Van Maanen, 1983).

Sin embargo, a pesar de estas fricciones, lo cierto es que a partir de los afios 80 se
asiste a una situacién de mayor complementariedad y acercamiento de ambas
posiciones. En este sentido, las dos perspectivas han llevado a cabo un proceso de
reconocimiento mutuo y convergencia (Valles, 2000). A este respecto, destacan las
perspectivas conciliadoras como la de Cook y Reinhardt (1979), que defienden que los
qgue ven el debate en términos de un contraste entre paradigmas suelen proporcionar
toda una lista de atributos que implican que cada método esta inevitablemente unido
a un paradigma y que estos son una especie de compartimentos estanco. Es decir, que
como el personal investigador que aboga por uno u otro método ven el mundo de

distintas formas, ha de emplear si o si distintos métodos de investigacion y que,
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ademas, supone que los paradigmas cualitativo y cuantitativo son tan rigidos que solo
se puede elegir uno de ellos. En opinion de estos autores, es un error promover la
incompatibilidad de estos dos métodos y resaltan que existen beneficios del empleo

conjunto de ambos.

Dado que el foco de investigacion de esta tesis y la necesidad de la misma parte de
otros trabajos de tipo cuantitativo (Aleixandre-Benavent et al.,, 2014; Aleixandre-
Benavent et al., 2015, 2018, 2020; Sixto-Costoya et al., 2020; Vidal-Infer et al., 2018,
2019), esta ultima perspectiva conciliadora es la que se ha tenido en cuenta para la

elaboracion de este estudio.

1.2.3 Breve recorrido histdrico de la metodologia cualitativa y aproximacién a

su multidisciplinariedad

Atendiendo a la literatura existente, no hay un relato consensuado sobre el origen de
la perspectiva metodoldgica cualitativa. Sin embargo, algunos autores han hecho el
trabajo de intentar sintetizar una linea cronolégica que aporte luz sobre su recorrido
histérico, centrada especialmente en los campos de la Sociologia y la Antropologia del
siglo XX. Poniendo como punto de partida los inicios del siglo XX, se situa como
comienzo el momento en que algunos etndgrafos pertenecientes a la denominada
etnografia cldsica, empiezan a desarrollar un trabajo de campo sistematico, que
consistia en permanecer un determinado periodo de tiempo recolectando datos
primarios que permitieran una comprensién detallada del conjunto de sujetos
estudiados y sus relaciones cotidianas en su medio naturales. También en los inicios
del siglo XX, destaca el trabajo cualitativo de la Escuela de Chicago con las historias de
vida, que sentaron las bases de la metodologia interpretativa. En una etapa posterior,
gue se sitla a mediados del siglo XX, se inscribe el llamado “periodo modernista”
también llamado “la edad dorada del andlisis cualitativo riguroso”, donde tuvo lugar
un gran esfuerzo de formalizacion y sistematizacion, que pusieron énfasis en la validez
interna y externa en los modelos interaccionista y constructivista. Entre mediados y

finales del siglo XX se darian dos momentos interconectados, donde el personal
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investigador de Ciencias Sociales busca nuevas teorias y métodos de analisis con una
gran variedad de enfoques novedosos. Se trata de un periodo dominado por
perspectivas mas amplias y plurales (neomarxismo, etnometodologia,
deconstruccionismo...), pero también por abogar por un modo de investigacién tenga
en cuenta cuestiones hasta ahora descuidadas como el género, la raza y la clase social
del propio investigador. La ultima etapa, que bebe de todas las anteriores, comienza a
finales de los 90 sigue vigente en la actualidad y destaca por la gran opcionalidad de
paradigmas, asi como de estrategias de investigacién y de métodos. Se trata de un
momento que se diferencia por el redescubrimiento de las maneras de investigar
cualitativas, donde una de las conclusiones es que este tipo de investigacion no puede
enfocarse desde una perspectiva positivista y neutra, como es el caso de la

metodologia cuantitativa (Valles, 2000).

Sin embargo, ademas de la Antropologia y Sociologia, también hay autores que sitdan
los inicios de las técnicas cualitativas en Europa a finales del siglo XIX con autores como
Fréderic Le Play, que dedicaron buena parte de su carrera a estudiar las condiciones de
vida de la clase obrera en distintos paises de Europa. Un detalle diferenciador
importante sobre los trabajos de Le Play es que no tenian el objetivo principal de
generar teoria (como mds tarde sucederia con los estudios antropolégicos o
socioldgicos), sino que tenian una finalidad practica inmediata de resolucion de
problemas. Le Play, de origen ingeniero de minas, se dedicé a investigar a las familias
como unidad que él consideraba fundamental para el bienestar de un Estado, es decir,
partia de la base de que la situacién en la que se encontraran las familias (salud,
seguridad, trabajo...) impactaria directamente en el conjunto de un pais. Por ello,
mediante la observacion directa, las entrevistas en profundidad semiestructuradas y
un trabajo exhaustivo de sistematizacidon y codificacidn, se dedicé a estudiar las
familias obreras y su modo de vida, con el fin de elevar posteriormente sus
descubrimientos a instancias politicas y econdmicas y conseguir un cambio social que

trajera paz y prosperidad (Forni, Frey, y Quaranta, 2012).

En la misma linea de Le Play, cabe destacar que otras disciplinas no necesariamente
ligadas al ambito de la Ciencias Sociales y Humanidades, han reparado en que la

metodologia cualitativa podia dar respuesta a algunas de sus necesidades e
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interrogantes. De esta manera, existen numerosos ejemplos recientes provenientes de
campos tan diversos como la biomedicina y las ingenierias que usan los métodos
cualitativos para fines practicos de resolucion de necesidades. Los objetivos de estos
estudios suelen girar en torno a querer conocer algun tipo de trasfondo al que los
datos cuantitativos no pueden acceder. Por ejemplo, el conocimiento del personal
sanitario sobre las percepciones y experiencias de los pacientes sobre algin tema, la
utilidad de averiguar qué piensan los profesionales de la ingenieria de determinados
procesos para mejorar el funcionamiento, o, en el caso de profesionales de la
documentacidn, saber por qué sus usuarios tienen unas determinadas necesidades de
informacién y no otras (Hunt y Bakker, 2018; Sandelowski y Leeman, 2012;

Szajnfarber y Gralla, 2017)

Haciendo un paralelismo con el trabajo de Le Play, esta tesis se propuso también
utilizar los métodos cualitativos no solo para generar teoria, sino para hacer
propuestas que permitan una resolucidon de problemas / necesidades en el tema que
ocupa a esta investigacién. De esta manera, del mismo modo que Le Play focalizd sus
estudios en la familia como unidad esencial para el buen funcionamiento de una
sociedad, esta tesis pone el foco en el personal investigador, en este caso concreto de
Ciencias de la Salud, como unidad fundamental para el funcionamiento y “bienestar”
de la ciencia. Comprendiendo al personal investigador de manera profunda, tal y como
permiten las técnicas cualitativas, se pretender inducir sobre qué funciona y qué no en
la practica de compartir datos, cual es el alcance de la misma segun los parametros
politicos y econémicos actuales (financiacion de ciencia, precariedad del personal
investigador, presion por publicar mas cantidad que calidad...) y de qué manera se
podrian hacer propuestas para que esta practica se ajuste realmente al dia a dia del

personal investigador.
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2. Métodos y técnicas cualitativas utilizadas en este estudio

En este apartado se describen las caracteristicas del método utilizado en este estudio:
universo y muestra, la recogida de informacion y como se ha realizado el analisis de los

datos.

2.1 El universo y la muestra

2.1.1 El universo

El universo de este estudio son el personal investigador de Ciencias de la Salud.

Concretamente, el personal investigador de Ciencias de la Salud relacionados con las
siguientes areas: Substance Abuse, Emergency Medicine, Reproductive Biology, Cell &

Tissue Engineering y Dentistry, Oral Surgery & Medicine.

La denominacidon de estas areas es la utilizada por la herramienta Journal Citation
Reports incluida en la plataforma Web of Science (WOS) de la empresa Clarivate
Analytics. La clasificacion distribuye en distintas categorias tematicas las diferentes
revistas indexadas en JCR por dreas de conocimiento. Aunque la denominacién en
inglés es la que se utilizé de manera predominante en este trabajo, ya que es la oficial,
a continuacion, se presenta la traduccidn al espanol de cada una de ellas, asi como una
breve descripcidon basada en la que ofrece JCR para estas areas (Clarivate Analytics,

2021):
1. Substance Abuse: Abuso de Sustancias

Esta categoria tiene la particularidad de acoger revistas indexadas tanto en el
Social Sciences Citation Index como del Sciences Citation Index, debido a su
caracter multidisciplinar Por la parte social, abarca recursos relacionados
principalmente con los problemas sociales y psicolégicos de la adiccion, la
educacién sobre el abuso de sustancias y el tratamiento de los dependientes
quimicos; asi como los problemas concernientes a la parte biomédica del abuso de

sustancias.

76



METODO

2. Emergency Medicine: Medicina de Emergencias, Medicina de Urgencias

La cobertura de esta categoria abarca recursos sobre la ciencia, la educacién y la
practica clinica de la medicina de urgencias. Ademas, la cobertura abarca la
amplitud de la especialidad en trauma, pediatria, toxicologia, prevencién y control
de lesiones, reanimacién y servicios médicos de emergencia. Cabe mencionar que,
actualmente, no existe en Espafia la especialidad de Medicina de Urgencias. Por lo
tanto, se debid recurrir a profesionales de otras especialidades que ocupasen

frecuentemente puestos destinados a esta area de intervencién.
3. Reproductive Biology: Biologia Reproductiva

En este caso, la categoria incluye recursos que tienen que ver con la reproduccién
en humanos, animales y plantas. Esta categoria abarca desde la biologia molecular
de la reproduccidén hasta la nutricidn reproductiva, la inmunologia y la toxicologia.

La reproduccion de animales y plantas no se ha tenido en cuenta en este estudio.
4. Cell & Tissue Engineering: Ingenieria celular y de tejidos

Esta categoria comprende los recursos que aplican la tecnologia a la alteracién o
preparacién quimica, mecanica y eléctrica de células y tejidos. Los recursos de esta
categoria abarcan una serie de tecnologias que incluyen: la regeneracién por
ingenieria del tejido nervioso, adiposo o endotelial; el desarrollo de varios tipos de
células madre por ingenieria; y los aspectos biomecanicos de los tejidos/células
por ingenieria. Cabe destacar que esta categoria no incluye recursos sobre

intervenciones clinicas.
5. Dentistry, Oral Surgery & Medicine: Odontologia, Cirugia Oral y Medicina

Esta categoria cubre recursos sobre la anatomia, fisiologia, bioquimica y patologia
de los dientes y la cavidad oral. Ademas, incluye recursos especificos sobre la
enfermedad periodontal, los implantes dentales, la cirugia oral y maxilofacial, la
patologia oral y la cirugia oral, asi como la odontologia comunitaria, de salud

publica y pediatrica.
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Para este estudio, se ha tomado como punto de partida que el personal investigador
estuvieran relacionados con estas cinco areas de Ciencia de la Salud por las razones

que se detallan a continuacién:

- Variedad en los tipos de investigacion (basicas y aplicadas) tanto entre las
distintas dreas (por ejemplo, emergencias y odontologia, mds aplicadas y células
madre, mas bdsica) como dentro de las mismas (en biologia reproductiva se puede

encontrar en proporcidon semejante tanto bdsica como aplicada).

- La multidisciplinariedad. En el caso de Adicciones, pertenece tanto a Ciencias
de la Salud como Ciencias Sociales, por lo que incluye a una gama amplia de

profesionales.

- La proximidad con otras investigaciones y proyectos del grupo. Existe un
expertise en estas areas obtenido en trabajos y colaboraciones que permiten partir de

un conocimiento sobre las mismas.

- Algunos de estos trabajos y colaboraciones se enmarcan dentro de la temdtica
del uso compartido de datos, pero desde otras perspectivas. Por ello, suponen un buen

punto de partida para localizar posibles candidatos a los que entrevistar.

Por otro lado, se ha decidido que residan en Espafia (aunque no necesariamente
deben ser espaioles) por la facilidad de acceso para poder conseguir, en el mayor
nimero de entrevistas posible, la presencialidad. Esta se ha considerado importante
para poder captar de manera directa todos los matices de comunicacidn verbal y no

verbal.

Ademas, se ha estimado necesaria la variedad en cuanto a afios de experiencia. Esto
fue asi ya que se considera que dependiendo de los afios realizando el trabajo de
investigacidn, las vivencias y la perspectiva podrian cambiar. Teniendo en cuenta que
mas afios de experiencia normalmente se relacionan también con mas jerarquia en
cuanto al poder de toma de decisiones, el factor anos de experiencia es mas relevante

si cabe.

Por ultimo, se ha partido de la base de que en Ciencias de la Salud (igual que sucede en

otras dreas) investigar no significa necesariamente ser investigador. Es decir, que
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existe la posibilidad de que las personas que llevan a cabo investigaciones no sean
exclusivamente profesionales a los que se les remunera Unicamente por investigar. De
este modo, es frecuente que el personal sanitario lleve a cabo investigaciones, a veces
promovidas conducidas en el mismo centro de trabajo (hospitales, centros de salud), y
otras mediante convenios y/o colaboraciones con otras instituciones como
universidades o centros de investigacion. Ademas, se ha considerado que existen
investigadores que solo se dedican a investigar y otros que lo combinan con docencia,
como suele ser el caso del personal docente e investigador de las universidades. Por
otro lado, se ha tenido en cuenta que la investigacion a veces es financiada con dinero
publico, otras con dinero privado, y otras con una combinacién de ambos. Del mismo
modo, los profesionales pueden estar contratados por instituciones publicas vy
privadas. Todas estas combinaciones y realidades se tuvieron en cuenta a la hora de

conformar la muestra.

Con respecto a la practica de compartir datos, se ha partido de la posibilidad de que
todas las personas entrevistadas eran potencialmente conocedores de la practica y
bien podian haberla llevado a cabo, solo conocerla, o ambas. No obstante, se
considera la necesidad de aportar una definicion formal de qué son los datos de

investigacidon y a qué nos referimos cuando hablamos de la practica de compartirlos.

2.1.2 La muestra

Para este trabajo se ha escogido un tipo de muestreo intencional. Este tipo de
muestreo no especifica de antemano el nimero minimo de unidades que se van a
seleccionar, ya que se asume que el nUmero podra verse alterado a lo largo de la
investigacion. De esta manera, se abre la posibilidad de que, por un lado, puedan
seleccionarse unidades no previstas inicialmente con intencidon de mejorar la calidad
de la informacién vy, por otro lado, pueda interrumpirse la seleccién de mds unidades
cuando se entienda que se ha llegado a un punto de saturacion. Esta saturaciéon se
consigue cuando el investigador (que esta recogiendo la informacién al mismo tiempo

gue analizandola) considera que los nuevos datos comienzan a ser repetitivos y dejan
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de aportar informacién novedosa. Por lo tanto, el criterio de confianza que se ha

elegido para garantizar la representatividad de la muestra es el criterio intencional.

Siguiendo esta premisa, se han seleccionado 23 unidades de muestra (investigadores)
no al azar ni siguiendo un calculo o ley de probabilidades, sino por el método
opinatico. Segun el método opinatico, se seleccionaron los integrantes que van a
componer la muestra con el siguiente criterio estratégico: las personas
(investigadores) que por su conocimiento de la situacién a investigar son las mas
idoneas de la poblacidn a estudiar y las personas que entran en contacto a través de
sujetos entrevistados previamente (técnica snowball o de bola de nieve). La muestra
obtenida se ha orientado a la seleccion de aquellas unidades y dimensiones que mejor
garanticen: la cantidad (saturacién) y la calidad (riqueza de la informacién) (Ruiz

Olabuénaga, 2012).

Los participantes fueron escogidos teniendo en cuenta la variedad de
responsabilidades, incluyendo diferentes grados de responsabilidad en cargos de
gestion y liderazgo en proyectos de investigaciéon, y los anos de experiencia en
investigacidon. Con respecto a esto ultimo, los anos de experiencia, se realiza una
division entre junior y sénior, donde junior seria el personal investigador con menos de
10 afios de experiencia y sénior los que tienen 10 o mas. Asimismo, se han tenido en
cuenta tanto instituciones publicas (universidades, hospitales) como privadas
(instituciones y empresas lideres en investigacion). Se ha procurado obtener una
variedad equilibrada entre perfiles con un historial de investigacién tanto basica
(investigacidn sin fines practicos inmediatos, sino con el propdsito de incrementar el
conocimiento en determinadas materias, que tiene en el laboratorio uno de sus
espacios de mayor desarrollo) como aplicada (investigacion que tiene el propdsito de
generar conocimiento con aplicacidn directa en la sociedad o en el sector productivo).

Ademas, se ha procurado un equilibrio en el sexo de los participantes.

Tras una primera oleada de entrevistas, se identificaron encuestados adicionales
mediante muestreo de bola de nieve. En la Tablas 1 se pueden observar el total de las
entrevistas teniendo en cuenta las caracteristicas de las personas entrevistadas segun
las variables: 1) tipo de investigacidn, 2) lugar de trabajo, 3) afios de experiencia y 4)

area de investigaciéon. En la Tabla 2 se presenta la identificacion de cada entrevistado
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con una etiqueta. Estas etiquetas seran las utilizadas en los resultados para referirse a

cada entrevistado.

VARIABLE CATEGORIA N
Basica 12
Tipo de investigacion Aplicada 10
Ambas (sin predominio) 1
Universidad 7
Hospital/Centro de Salud 4
Lugar de trabajo Empresa/ Fundacién privada 8
Centro de Investigacién publico 4
. o Sénior (+ de 10) 12
Afos de experiencia o
Junior (- de 10) 11
Hombre 11
Sexo .
Mujer 12
Adicciones/ Salud Mental 9
Odontologia 2
Area de Medicina Regenerativa 5
investigacion Biologia Reproductiva 4
Emergencias 3
Tabla 1. Caracteristicas de las personas entrevistadas (N=23)
ETIQUETA SEXO CARGO AREA EXPERIENCIA
Profesora titular de Inv’estlgauon.basma Ma~s de 10
EO01 F . . L en areas relacionadas afios de
Universidad publica . .
con las adicciones experiencia
Investigadora Investigacion basica Menos de 10
E002 F posdoctoral en en areas relacionadas anos de
Universidad publica con las adicciones experiencia
Investigadora sénior y Investigacion basica Mas de 10
E003 F Jefe de laboratorio en en dareas relacionadas afios de
Fundacion privada con las adicciones experiencia
| . i
Médico especialista en :r\mlzsrzfjizgc?gr::zgz Mas de 10
E004 M Salud Mental en Hospital . anos de
it con las adicciones y la L
publico experiencia
salud mental
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ETIQUETA SEXO CARGO AREA EXPERIENCIA
Investigadora Investigacion basica Menos de 10
EO05 F posdoctoral en en areas relacionadas afios de
Universidad publica con las adicciones experiencia
Investigacion basica 3
. . . . M3s de 10
Investigadora sénior en | en areas relacionadas N
EO06 F . . .. afnos de
Fundacién privada con la medicina L
. experiencia
regenerativa
Investigadora sénior en | Investigacion aplicada Mas de 10
EO07 F Instituto de en areas relacionadas afios de
Investigacion publico con las adicciones experiencia
Profesor Ayudante Investigacion aplicada Menos de 10
EO08 M doctor de Universidad en areas relacionadas afnos de
publica con la odontologia experiencia
. Investigacion basica
Investigadora , & . Menos de 10
. en areas relacionadas o
EO09 F predoctoral en Instituto L afios de
., Sy con la medicina L.
de Investigacion publico . experiencia
regenerativa
. Investigacion basica
Investigador predoctoral , 8 . Menos de 10
. en areas relacionadas o
EO010 M en Instituto de L. afnos de
. Ly con la medicina L.
Investigacion publico : experiencia
regenerativa
. , . Investigacion basica ,
Investigadora séniory en éreaf relacionadas Mas de 10
EO11 F Jefe de laboratorio en .. anos de
., . con la medicina o
Fundacion privada ; experiencia
regenerativa
. , . Investigacion basica 3
Investigador sénior y on 4reas relacionadas Mas de 10
EO012 M Jefe de laboratorio en L. anos de
., . con la medicina L
Fundacion privada . experiencia
regenerativa
. Investigacion aplicada
Investigadora B . Menos de 10
. en areas relacionadas o
E013 F posdoctoral en Instituto - afios de
T, con las adicciones y S
de Investigacién publico experiencia
salud mental
. Investigacion basica Menos de 10
Investigador posdoctoral , . ~
E014 M .. . en areas relacionadas anos de
en Fundacion privada . L
con las adicciones experiencia
Investigadora Investigacion aplicada Menos de 10
EO15 F posdoctoral en Instituto | en areas relacionadas anos de
de Investigacién publico con las adicciones experiencia
. Investigacion aplicada Mas de 10
Catedratico de ; & .p o
EO16 M . . S en areas relacionadas afios de
Universidad publica , L
con la odontologia experiencia

82




METODO

ETIQUETA SEXO CARGO AREA EXPERIENCIA
Investigacion aplicada .
. e & P Mas de 10
Director cientifico de y bdsica en areas N
EO017 M . . anos de
empresa privada relacionadas con la L
. , . experiencia
biologia reproductiva
Investigacion aplicada ,
Investigador sénior en béfica en éF:eas Mas de 10
E018 M & . y . anos de
empresa privada relacionadas con la L
. , . experiencia
biologia reproductiva
. Investigacion aplicada
Investigadora . 8 .p Menos de 10
en dreas relacionadas o
E019 F posdoctoral en . , afios de
. . . con la biologia o
Universidad publica . experiencia
reproductiva
. Investigacion basica
Investigadora , g . Menos de 10
en dreas relacionadas o
E020 F posdoctoral en empresa . , anos de
] con la biologia L.
privada . experiencia
reproductiva
Investigacion aplicada .
Ly . . 8 .p Mas de 10
Médico de Urgencias en | en areas relacionadas o
E021 M . L . anos de
Hospital publico con las emergencias .
s experiencia
médicas
Investigacion aplicada .
‘4 . . & .p Mas de 10
Médico Internista en en dareas relacionadas o
E022 M . . ) afios de
Hospital publico con las emergencias o
- experiencia
médicas
. Investigacion aplicada
Médico Interno on érefs reIacicF:nadas Menos de 10
E023 M Residente Internista en . anos de
. L con las emergencias L
Hospital publico experiencia

médicas

Tabla 2. Descripcidn de cada entrevistado e identificacién con una etiqueta

2.2 Recogida de informacién

2.2.1 Laentrevista en profundidad

Para la recogida de informacién se ha utilizado la técnica de la entrevista en

profundidad, mediante la cual se lleva a cabo una conversacién profesional con una o

mas personas para un estudio de investigacion. El objetivo de esta técnica es conseguir

que los individuos entrevistados transmitan al investigador su definicién personal de la

situacion. De esta manera, la entrevista se convierte en un relato narrado por la
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persona desde su punto de vista y, por ese motivo, el momento de la entrevista es
también el contexto en el que se lleva a cabo ese relato, ya que se crea la situacion
social para que esa narracién pueda tener lugar. En este contexto creado, el papel del
entrevistador es el de facilitar y transmitir la entrevista. Es una situacién en la que el
entrevistado es preguntado sobre una serie de temas disefnados para obtener
informacién que sera interpretada mediante un esquema previamente definido. Se
diferencia del proceso conversacional en el punto en que tiene una intencionalidad
cientifica, ya que va dirigida a la obtenciéon de datos para una investigacién y las
personas entrevistadas desarrollan papeles orientados en funcion del disefio de

investigacion establecido (Bell, 1993; Fernandez Esquinas, 1998; Ibanez, 1986).

Dentro de la entrevista en profundidad, se estimd la pertinencia de que tuviese una
orientacién de entrevista de tipo focalizada, ya que su cardcter de especificad se ajusta
a los objetivos de la tesis. El rasgo mds destacado de la entrevista focalizada es la
concrecidn, mediante la que se busca un nucleo o foco de interés. Por este motivo, va
dirigido a un tipo de entrevistado concreto, caracterizado por formar parte de ese
nucleo de interés (Fiske, Kendall, y Merton, 2002; Ruiz Olabuénaga, 2012). A
continuacion, se relatan las caracteristicas que definen la entrevista focalizada y su

relacion con la tesis:

- La persona entrevistada es un sujeto de quien se sabe que ha podido tener
contacto con la practica de compartir datos de investigacion.

- La entrevistadora conoce de antemano la situacion y la ha analizado
sistematicamente. Esto se ha logrado a través de la revisiéon bibliografica y la
experiencia previa del proyecto Datasea.

- La entrevista se concentra en la experiencia subjetiva de los sujetos escogidos con
el objetivo de lograr su propia definicion de la situacién.

- La entrevista esta abierta a la posibilidad de que las respuestas o los temas

imprevistos puedan dar pie a nuevas hipdtesis e interpretaciones de la experiencia.

Siguiendo los criterios de la entrevista en profundidad focalizada, el conocimiento de
antemano de la situacién, el analisis previo del estado de la cuestion y los perfiles de
entrevistados que se necesitan, el siguiente paso consiste en el desarrollo de un guion

de entrevista (guion en el Anexo 2).
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2.2.2 Llas preguntasy respuestas

Las preguntas han sido abiertas, sin categorias de respuestas preestablecidas. Fueron
grabadas conforme a un sistema de codificacidn flexible y abierto a cambios en todo
momento. Se ha buscado que la entrevista adopte un talante de conversacién, no
directivo, acercandose al mundo simbdlico del entrevistado de forma escalonada y
gradual, comenzando por cuestiones amplias que se van acotando, aproximandose al

nucleo de la experiencia poco a poco.

Las preguntas se van encadenado por temas, de manera que, sin perder el espiritu de
conversaciéon en la que la persona entrevistada se pueda sentir cdmodo, se va
orientando de manera que se pueda ir tocando todas las tematicas que realmente
interesan para el objeto de la investigacidn. A medida que la conversacién progresa, el
interés se ird desplazando de los conocimientos y las descripciones que el entrevistado
pueda hacer para focalizarse mas en los significados, los sentimientos expresados y las

interpretaciones.

En hecho de que las preguntas abiertas formen parte de la estrategia predominante no
significa que el entrevistador no necesite acudir a las preguntas cerradas para
comprobar y verificar determinadas afirmaciones y datos, o para confirmar que alguna
cuestién se ha comprendido correctamente. El optar por preguntas abiertas o
cerradas, emitir alguna opinién u optar por el silencio estd guiado por el criterio de
obtener la maxima cantidad de riqueza informativa en cada momento de la entrevista

(Ruiz Olabuénaga, 2012).

2.2 Dimensiones de analisis

Las dimensiones de andlisis de este estudio se inspiraron en los resultados de las
investigaciones cuantitativas previas del proyecto DATASEA, especialmente las

encuestas (Aleixandre-Benavent et al., 2015, 2020).
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En base a esto, se han escogido como dimensiones de andlisis tres conceptos que han
sido ampliamente utilizados en la literatura para abordar temas relacionados con el
estudio de diferentes aspectos de la cultura: los conocimientos, las actitudes y las
creencias. Concretamente, en el ambito de las Ciencias de la Salud estas dimensiones
fueron utilizadas para llevar a cabo estudios sobre diversas tematicas cuando el
objetivo era realizar aproximaciones a distintas realidades de una manera mas
especifica. Por ejemplo, se han hallado estudios relacionados con tematicas de cancer
(Holroyd, Taylor-Piliae, & Twinn, 2003; Opoku, Benwell, & Yarney, 2012), VIH o VPH
(Fernandez et al., 2009; Petro-Nustas, Kulwicki, & Zumout, 2002), o temas de salud
publica como los aspectos nocivos del tabaco (Ferrante et al., 2013). Estos estudios,
que pueden estar centrados tanto en la perspectiva de los pacientes como de los
profesionales de la salud, buscan ofrecer una perspectiva cercana a la realidad
subjetiva de las personas, ya que tienen en comun ir dirigidos a grupos poblacionales
muy especificos e indagar sobre sus particularidades. Por este motivo, son utiles para

obtener visiones mas holisticas, en este caso, de tematicas relacionadas con la salud.

A continuacidn, se explica con detalle en qué consiste cada una de las tres dimensiones
y cdmo han sido adaptadas para abordaje del estudio de los conocimientos, actitudes y
creencias de los investigadores en Ciencias de la Salud sobre el uso compartido de

datos.

- Los conocimientos y experiencias del personal investigador sobre el uso

compartido de datos.

Esta dimension pretende abordar qué conocimientos y experiencias ha tenido
el personal investigador con la practica de compartir datos, lo que también

implica indagar acerca de las destrezas de los mismos sobre esta practica.

A este respecto, se han relacionado los conceptos de conocimientos vy
experiencias, ya que se parte de la base de que ambos estan relacionados. En
su trabajo, Diez Patricio (2017) comenta que “en su origen, saber tiene, pues,

relacion con lo que se sabe por experiencia” y de esta idea se parte la
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conceptualizar esta dimensidon a la que se le denomina “conocimientos y
experiencias” que el personal investigador tiene sobre el uso compartido de
datos. Se entiende que lo que sabe el personal investigador sobre la practica de
compartir datos lo sabe en la medida que han tenido algun tipo de experiencia
o contacto con la misma. Cabe sefalar también que la carencia o ausencia de
conocimientos y experiencias también es informacidén en si misma y que ha

servido igualmente para responder a los objetivos de este trabajo.

El modus operandi para realizar una aproximacion a los conocimientos y
creencias es escalonado y gradual. En primer lugar, se indaga acerca de sus
practicas investigadoras en general, para ofrecer la oportunidad a las personas
entrevistadas de explicar a qué se dedican y como llevan a cabo su trabajo, a la
vez que se crea un ambiente relajado donde las personas entrevistadas hablen
sobre temas que controlan y no se sientan incémodos o intimidados. Dentro de
este tema se pretende que el personal investigador explique qué tipo de
investigaciones llevan a cabo y qué tipo de datos suelen manejar, para poco a
poco acercarse a la practica de compartir datos. Una vez llegado al tema los
datos compartidos, se hace una aproximacion desde varios angulos para
averiguar si efectivamente han compartido alguna vez, lo hacen
frecuentemente, o no lo han hecho nunca. Estos dangulos incluyen hablar sobre
las revistas en las que han publicado, los proyectos en los que han participado y
la relacién con las instituciones donde trabajan. Esta primera dimension tiene
el doble objetivo de crear un ambiente distendido, a la vez que se indaga sobre
las experiencias que ha tenido el personal investigador. Ambos elementos
tienen una funcion tanto para la entrevistadora como para la persona
entrevistada. Para la primera, es la informacidon que necesita para saber en
punto en el que se encuentra la persona entrevistada en cuanto a las practicas
de compartir datos, que es importante para continuar la entrevista
semiestructurada. Para la persona entrevistada, sirve para “aterrizar” de alguna

manera en la entrevista y hacerse una idea del tema que se estd abordando.
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Como se ha comentado, “conocer” o “saber” casi siempre implica un
conocimiento directo, un conocimiento que exige una proximidad con la cosa
conocida (en este caso, el uso compartido de datos), una experiencia o un
contacto. De esta manera, en el conocimiento del objeto existe por fuerza
siempre una huella, mayor o menor, del sujeto. Lo que, dicho de otro modo,
significa que todo saber tiene un componente de creencia, de subjetividad. En
este sentido, no solo el conocimiento o experiencias guian y determinan las
acciones, sino que también lo hacen las creencias que el sujeto tenga sobre las
realidades que lo rodean. Los conocimientos y las creencias constituyen
entonces una especie de mapas de la realidad en la que se desenvuelven los

sujetos (Diez Patricio, 2017).

Las creencias del personal investigador sobre el uso compartido de datos.

Tal y como se mencionaba en la dimensidn sobre conocimientos y experiencias,
las creencias son otro elemento importante en la vida de las personas que
guian de alguna manera su manera de ser y estar en el mundo, ya sea de

manera individual como colectiva.

Como concepto, el de “creencia” ha tenido un largo recorrido en la ciencia y ha
sido clave para explicar y entender las bases de por qué las personas hacen lo
que hacen. De acuerdo con Beck (1976), las creencias son estructuras
cognitivas que se desarrollan a partir de experiencias del individuo, asi como de
factores ambientales, culturales y bioldgicos. Las creencias pueden entenderse
entonces como un marco de referencia o conjunto de reglas que determinan la
forma de ser de las personas en el mundo, el modo en que evallan tanto las
situaciones, como a los demas y a si mismos, asi como la forma en que unas
personas interactlan con otras. Estas estructuras, que generalmente actdan sin
qgue las personas sean conscientes de ellas, condicionan la manera en que se
piensa y se actla y les da un sentido tanto para las personas mismas como para

quien las observa y las estudia desde fuera (Calvete & Cardefioso, 2001).
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Es importante tener en cuenta que las creencias actuan como una suerte de
verdades subjetivas, es decir, algo que las personas sienten como cierto, y que
no se debe de confundir con la verdad objetiva, que es aquella que de alguna
manera ha sido probada y confirmada. En definitiva, las creencias son aquello
con lo que las personas cuentan a la hora de actuar de una forma u otra, sin
pensar en ello, y automaticamente se comportan teniéndolas en cuenta. Por
este motivo, el concepto de creencia es considerado como un constructo Util

para entender las motivaciones de la conducta (Diez Patricio, 2017).

Por ello, en esta dimensién se pretende profundizar en las creencias e ideas
preconcebidas que tienen el personal investigador sobre la practica de
compartir datos. Se trata de una dimensién muy subjetiva, como no podia ser
de otro modo, donde se abordan temas especialmente sensibles, tales como
los miedos, las preocupaciones, las ventajas percibidas, las dificultades, los
puntos a favor y en contra de la practica de compartir datos. En primer lugar, se
pone al investigador en el centro como protagonista para que hable sobre sus
sensaciones en la practica diaria de su trabajo, pero también se le invita a que
se distancie y explore sus sensaciones y percepciones sobre la ciencia en su
conjunto. Mientras que la dimensidon anterior se buscaba que los relatos se
correspondiesen con realidades tangibles del tipo “he hecho esto”, “tengo
experiencia en aquello”, o “esto no me lo han pedido nunca, pero he hecho
esto otro”; en las creencias se busca que las personas den rienda suelta a lo
gue “creen” en el sentido de buscar las bases subyacentes a sus conductas, que
a veces no son tan evidentes, sino que son mas latentes, inconscientes o

incluso contradictorias.

Por ultimo, es necesario mencionar que las creencias y los conocimientos no
constituyen los Unicos factores que condicionan la conducta. Por su relacién
con el tema que ocupa esta tesis, es preciso destacar el concepto de “actitud”.

En este sentido, las creencias podrian ser un predictor de cudles van a ser
actitudes hacia un determinado objeto, constituyendo una especie de

expectativa de actuacién. Por ello, se podria decir que toda actitud viene
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ocasionada por un objeto/situacion/referente (en este caso el uso compartido
de datos), que a su vez es susceptible a una serie de creencias. Las actitudes
adoptadas ocurren, entonces, porque hay unas determinadas creencias detras

y éstas son, a su vez, las que determinan en cierta medida la actitud.

Las actitudes del personal investigador sobre el uso compartido de datos.

Desde la psicologia social, se ha entendido histéricamente que el
comportamiento del ser humano viene determinado por la actitud. A medida
gue se evoluciona en la investigacidn sobre este concepto, se diversifica en la
manera de conceptualizarse, asi como en las diferentes aproximaciones y sobre
todo entre las actitudes y su relacibn con el comportamiento. Estas
diversificaciones incluyen ciertas controversias sobre el papel que pueden
tener las actitudes en los comportamientos y la capacidad que pueden tener las
primeras de predecir los segundos, pero no hay duda de que, de un modo u
otro, estos dos constructos son relevantes en la realidad social de los
individuos. Entre las diferentes aproximaciones que han ido surgiendo al
respecto de esto, el enfoque de accién razonada ha logrado un cierto consenso.
Segun este enfoque, se asume que el comportamiento de las personas se
deriva de sus creencias, actitudes e intenciones (Ajzen & Fishbein, 2005;
Bohner & Dickel, 2011). Si se atiende a la definicion contemporanea de actitud,
se entiende que ésta es un constructo complejo y multidimensional, y que
estaria compuesto por componentes cognitivos, afectivos y conativos

(Rokeach, 1970).

Dentro de estas distintas formas de entender las actitudes y su relacion con los
comportamientos, se ha entendido para este trabajo como apropiada aquella
gue entiende que, para poder predecir el comportamiento de los individuos
sobre un determinado tema, deben de abordarse las actitudes intentado
concretizar lo maximo posible (Ajzen & Fishbein, 2005). Es decir, no se trata de

indagar acerca de las actitudes en general hacia la practica de compartir datos,
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sino de trata de aterrizar a la realidad e intentar plantear situaciones concretas

para explorar las actitudes que mantendrian ante ellas.

Con esta dimensidon se aborda, entonces, lo que el personal investigador
expresa que estaria dispuestos a hacer y el cdmo lo haria planteando
situaciones concretas. Todo ello teniendo en cuenta, como se ha mencionado,
gue tanto los conocimientos como las creencias actuan como trasfondo de
guias para las actitudes. Esta dimensidn tiene, ademds, mucho que ver con la
anterior, ya que la anterior explora lo que creen y esta dimension, lo que

realmente estan dispuestos a llevar a la practica.

En definitiva, la idea de estas tres dimensiones es que se complementen
ofreciendo una visién mas holistica de la relacidon del personal investigador con
la practica de compartir datos, desde un punto de vista mas subjetivo y

también mas practico.

2.3 Procedimiento

Se realizaron 21 entrevistas de manera presencial y 2 por videoconferencia debido a
circunstancias derivadas de la COVID-19. Las entrevistas han tenido una media de
entre 30 y 45 minutos de duracidn. Se utilizd una guia de entrevista semiestructurada
con preguntas abiertas que fue elaborada y consensuada por el equipo de
investigacion en cuyas lineas se integra este trabajo. Los temas incluidos en la guia se
inspiran en las preguntas del cuestionario sobre las practicas del personal investigador
espanoles explicado anteriormente (R Aleixandre-Benavent et al., 2015, 2020) y en
base a la literatura sobre el tema (ver guia en el anexo 1). Las cuestiones giraron en
torno a las tres dimensiones escogidas: 1) los conocimientos/experiencias del personal
investigador sobre aspectos relacionados con el data sharing (cual es su nivel de
conocimiento sobre la practica en si, experiencias de requerimiento de compartir
datos en proyectos o revistas, experiencias formativas y facilidades de la institucién a

la que pertenecen, conocimiento sobre infraestructuras para compartir datos,
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incentivos que se les haya ofrecido, entre otros); 2) las creencias (su valoracién sobre
la importancia de la practica, las ventajas y desventajas que perciben en su dia a dia,
consideracion de los incentivos, percepcién de barreras, miedos, entre otros); y 3) las
actitudes (en su caso concreto, grado de disposicién a compartir datos, exigencias o
condiciones que se pondrian, disposicion a compartir datos de otros, como les gustaria
que se presentasen los datos para ser facilmente reutilizables). Ademas, la guia estaba
pensada para introducir otros temas emergentes interrelacionados si la dinamica de la
entrevista lo requiere. Se hicieron entrevistas hasta hallar el punto de saturacién, esto
es, cuando las respuestas comenzaron a repetirse y resultar redundantes. Todas las

entrevistas se hicieron en espafol.

Antes de comenzar la entrevista se les pidié a las personas entrevistadas que
ofrecieran su consentimiento informado conforme aceptaban ser entrevistados

garantizando la no identificacidon. Las entrevistas fueron recogidas con grabadora.

2.4 Analisis

Las entrevistas fueron transcritas manualmente en documentos en formato .doc y
analizadas con el software de investigacion cualitativa Atlas.ti (Scientific Software
Development GmbH, 2021). Se eliminaron de las trascripciones todos los datos que
pudiesen identificar a la persona entrevistada. Una vez en Atlas.ti, se llevd a cabo un
enfoque de analisis tematico, en el que las entrevistas se codificaron en base a los
temas incluidos en las tres dimensiones de andlisis (conocimientos/experiencias,
creencias y actitudes) y a los temas emergentes, asi como a las caracteristicas
relacionadas con el tipo de investigacion, el drea a la que pertenecen, los afos de

experiencia y cargo que ocupan.

Las unidades de andlisis para la codificacién, que se refiere a la parte del contenido
gue es la base para las decisiones que se tomen durante el desarrollo de los cédigos,
fueron las frases, parrafos y, en ocasiones, la respuesta completa a una cuestion de la
entrevista. De esta manera, se codificaron aquellos fragmentos que, tras la

transcripciéon y lectura, se considerase que tuvieran relacidon con las dimensiones de
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analisis. En este sentido, se han tomado decisiones de codificacidon basadas en varios
elementos del contenido, incluida la longitud, la complejidad, los significados
manifiestos y los significados latentes, donde se tuvieron en cuenta tanto el tono como

las expresiones de las personas entrevistadas (Milne y Adler, 1999).

Posteriormente a la codificacion, se utilizé una de las herramientas de Atlas.ti para
elaborar redes. Cada entrevistada cuenta con tres redes por cada dimensién de analisis
(conocimientos/experiencias, creencias y actitudes) donde se recogen las frases
textuales consideradas mas relevantes de acuerdo con las tematicas. En el Anexo 2 se

puede observar tanto las redes como las caracteristicas de las mismas.

Para la redaccion de los resultados, se tuvo en cuenta las categorias tematicas
(conocimientos/experiencias, creencias y actitudes), los ambitos de investigacion
(adicciones, biologia reproductiva, emergencias, odontologia y medicina regenerativa)
y los anos de experiencia investigadora. Con respecto a esto ultimo, los afios de
experiencia, se realiza una division entre junior y sénior, donde junior serian el
personal investigador con menos de 10 afios de experiencia y sénior los que tienen 10
0 mas. Aunque se ha recogido como informacién sociodemografica de los y las
participantes, el sexo no se ha considerado como variable para este estudio. Cabe
destacar que en la presentacion de los resultados se evitan los conteos exactos de
frecuencia, pero se usan los siguientes términos cuando un numero considerable de
entrevistados se detiene en un tema o significado: "la mayoria", cuando las tres
cuartas partes de los participantes informan un significado; “Frecuentemente”,
“muchos” o “a menudo” para mas de la mitad de participantes; y "algunos" u "otros"
para menos de la mitad. Se corrigieron errores gramaticales no significativos en las
citas para facilitar la legibilidad y la comprensién. Para mantener el anonimato, se
clasificaron a las personas entrevistadas utilizando el nimero de entrevista, institucién

de afiliacién y tipo de investigacion.
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Resultados

La estructura de los resultados estd elaborada teniendo en cuenta las dimensiones
utilizadas (conocimientos/experiencias, creencias y actitudes). Las areas de
investigacidn a las que pertenecen las personas entrevistadas, que fueron obtenidas a
partir de los cinco estudios sobre el uso del material suplementario llevados a cabo en
el marco del proyecto en el que se inscribe esta tesis, han servido para escoger a
personas investigadoras de distintas disciplinas de las Ciencias de la Salud. Estas areas
son Substance Abuse, Emergency Medicine, Reproductive Biology, Cell & Tissue
Engineering y Dentistry, Oral Surgery & Medicine. Por sus distintas caracteristicas,
estas areas son muy Utiles para abarcar a personal investigador con perfiles variados,
diferentes tipos de investigacion, distintas titulaciones y procedentes de diversas
disciplinas. A medida que se realizaban las entrevistas, el tipo de investigacién que las
personas llevaban a cabo emergié como variable mas relevante, junto con los afios de
experiencias. Es decir, las areas de investigacion a las que las personas entrevistadas
pertenecian no eran tan importantes como el tipo de investigacién llevado a cabo
dentro de las mismas. Asi, en cuanto a la practica de compartir datos, investigadores
con lineas mas bdsicas eran mas parecidos entre si, aunque pertenecieran a areas
diferentes, que un basico y un clinico dentro de una misma darea. Esta realidad fue
especialmente evidente en el drea de Substance Abuse, que tenia una combinacién de
personas entrevistadas clinicas y bdasicas, cuyas coincidencias en los conocimientos,
creencias y actitudes sobre compartir datos no iban mas alld de llevar a cabo
investigaciones en el ambito de las adicciones. Por otro lado, personal investigador de
areas como Emergency Medicine y Dentistry, Oral Surgery & Medicine, eminentemente
clinicas, es decir, aplicadas, contaron con numerosos aspectos en comun. Esto mismo
sucedidé con las personas entrevistadas de disciplinas afines a Reproductive Biology y
Cell & Tissue Engineering, mayormente con perfiles bdsicos, que tenian mdas en comun
entre si que con cualquiera de las dos anteriores (Emergency Medicine y Dentistry, Oral

Surgery & Medicine).
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Por ello, en la explicacién de los resultados que viene a continuacién se tienen en
cuenta, dentro de las dimensiones de analisis, aspectos relacionados con los tipos de

investigacion (basica y aplicada) y los afios de experiencia investigadora.

1. Conocimientos y experiencias

Los conocimientos y experiencias se han abordado desde tres bloques de tematicas:
las revistas y sus modalidades para compartir datos, los datos compartidos en
proyectos de investigacion y la formacidn y apoyo de la institucion sobre la gestién y el
manejo de los datos de investigacién. A continuacidn, se analiza cada uno de estos

bloques por separado.

1.1. Experiencias relacionadas con las revistas y las modalidades de éstas para

compartir datos

Cuando se ha abordado el tema de las revistas y de las demandas de éstas para
compartir los datos brutos, las diferencias entre el personal investigador de lineas
basicas y aplicadas ha sido notable. Mientras que el personal de basica afirmaba, en
mayor o menor medida, haber tenido algin contacto con revistas que tenian este
requerimiento (bien obligatorio, bien opcional), el personal con un volumen mayor de
investigaciones aplicadas raramente habia tenido siquiera contacto con este tipo de

peticiones.

Dado que son el personal investigador con lineas predominantemente basicas quienes
han tenido contacto con este tipo de situaciones, se comienza el andlisis con este

perfil.

En primer lugar, como se ha mencionado, todo el personal investigador de bdsica
entrevistado tuvo algun contacto con peticiones de compartir los datos por parte de
las revistas. Pero la frecuencia, las modalidades y esfuerzo percibido varian bastante

no solo entre tipos de investigacion, sino también entre investigadores junior y sénior.
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Con respecto a la frecuencia, mientras que hay investigadores que refieren hacerlo de
manera rutinaria, otros solo lo han hecho alguna vez de manera puntual. Entre los que
lo hacen de manera rutinaria, lo vinculan a una peticidon obligatoria que hacen las

revistas, una condicion que hay que cumplir y que asumen como parte del trabajo:

“Las revistas lo solicitan claro, y lo tienes que hacer. Porque antes de

publicarse los revisores lo evaltuan, hay algunos que se ponen a ver si

lo has hecho bien o no, y otros que se fian. Pero tu tienes que hacerlo,
tu tienes que poner tus datos crudos y ya es su responsabilidad

mirarlo o no” (E020)

Ademas, otros opinaban que es una peticion normal cuando se quiere publicar en
revistas con impacto alto, asi como cuando lo que se estd publicando es algo

novedoso:

“pero desde luego, los que estamos acostumbrados a publicar arriba
no te planeas eso. Tu te planteas hacer las cosas bien, y luego
publicarlas. Tu te planteas hacerlo en NIH.gov, en ClinicalTrials, en
sequir los paths que hay, en cumplir los comités éticos. Y cuando
tienes tus datos, los publicas ahi arriba y que todo el mundo los vea.

Otra cosa es que yo no la concibo” (E017)

“De hecho, muchas veces para publicar en seqgun qué revistas, si son
asi de indice de impacto alto, incluso te pueden pedir los resultados

de los “western blot” y eso es lo mds crudo que hay” (E014)

“Te lo obliga la misma revista. Las revistas cuando es una cosa
original, una cosa nueva, una cosa creativa, pues tienes que

compartir las bases de datos” (E003)

Sobre las modalidades, también se detecta un patrén entre el personal investigador
gue publica datos frecuentemente y quien lo hace de manera puntual. Quien publica
frecuentemente, quien tiene integrada la prdctica, menciona los repositorios de datos
de manera espontanea. El repositorio al que mas hacen referencia es Gen Expression

Omnibus (GEO), aunque también mencionan otros como ArrayExpess, Cancer Gen
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Atlas y Sequence Read Archive. Mientras, los que publican de manera puntual relatan

experiencias mas relacionadas con subir los datos como material suplementario:

“Lo que hice fue un Excel suplementario en el que cada hoja era una
prueba. Es un poco organizar lo que tienes, pero eso es algo que no

sé, no tardas mds de un par de horas” (E002)

“De hecho, lo que hago a veces es que copio la matriz del SPSS y la
pego en un Excel, y eso es lo que subo, porque esos son los datos. Con
un repositorio nunca he interactuado, no tengo ni idea de si es

complicado, ni como se hace o cual elegir” (E001)

Ademas de las opciones de repositorios y material suplementario, también existe la
opcién de “bajo demanda”, explicada en la introduccidn. Esta opcion también salié a

relucir en una de las entrevistas:

“Me pedian, o subirlo a un repositorio, que te daban opcion de varios,
o bajo demanda, entonces si me dan la opcion de “bajo demanda”,
yo lo doy bajo demanda y asi no tengo que trabajar en ese momento,

lo dejo para mds adelante” (E001)

La ultima afirmacion de la persona entrevistada EO01 de “asi no tengo que trabajar en
este momento” sirve para enlazar con otro aspecto, que es el del esfuerzo percibido.
En este caso, las diferencias mas evidentes se daban entre el personal investigador con
menos responsabilidad en la jerarquia (normalmente, junior) y los que mas (sénior). En
el caso de los juniors, solian referir que son ellos los encargados de lidiar con la tarea

de curar y subir los datos, bien a repositorios o como material suplementario:

“Entonces te encuentras con que tu eres la responsable del trabajo,
de subirlo, pero no tienes ni idea de bioinformdtica, no sabes manejar
los sripts y no sabes hacer eso...pues a lo mejor te cuesta un poco
mds, y tienes que buscar ayuda de alguien que si sepa. Porque no es

tan trivial, o al menos, yo no lo he visto tan trivial.” (E020)

97



RESULTADOS

“Si, autodidacta. Porque aparte los jefes nos dicen “informaros de
como se hace esto y hacerlo”, ellos mismos no saben tampoco.”

(E010)

Todos estaban de acuerdo en que se trata de un esfuerzo extra que se aflade al resto
de tareas propias de la investigacidn, sin embargo, algunos lo percibian como una

tarea engorrosa, mientras que otros la aceptaban con mas naturalidad:

“Hombre, fue un trabajazo... O sea, le dediqué muchisimas horas.
Porque claro tu vas evaluando, pero tu no vas guardando cada
imagen con cada cdlculo. Tu directamente guardas el Excel. Entonces
guardas el dato y vas organizando esa informacion. De repente,
descdrgate todas las imdgenes de nuevo, vuelve a calcular, porque tu

tienes que hacer esa representacion sobre la imagen” (E005)

“Para mi no (supuso una dificultad afiadida), cuando yo vi que ese era
un requisito, a mi no me supuso mds que una tarde de hacerlos en
inglés, por ejemplo, ponerle los nombres digamos “formales” que
corresponden con los que estdn en el articulo, haciendo un poco la

correspondencia con el paper en cambiar los nombres de las

variables” (E002)

“Entonces todo entonces siempre supone un estrés aiadido al trabajo
adicional. O la ayuda de los servicios informdticos, del personal que
bueno es super amable y te ayuda, pero no es algo que sea ni muy
intuitivo, ni muy sencillo ni muy rdpido. Es algo que va totalmente en
contra de lo que normalmente esperamos de todo este tipo de
experimentos, porque cuesta mds de lo que puedas tu analizar a nivel

individual o personal.” (E006)

Sobre la mencién a los informaticos que hace la ultima referencia, las personas
entrevistadas, sobre todo investigadores seniors que trabajan en instituciones privadas
con una apuesta muy fuerte por la investigacidn, hicieron alusion a la presencia de
bioinformaticos en sus grupos y en la importancia de éstos debido a la dificultad que

supone el manejo de técnicas como la secuenciacién masiva.
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“Esto los bioinformdticos me lo hicieron, porque yo no sabia donde se

subia, ellos subieron toda la secuenciacion masiva” (E003)

“Realmente, lo suben ellos, en nuestro caso los datos al repositorio lo
suben los bioinformdticos responsables del articulo publicado y ellos
simplemente nos dan el link para que nosotros lo pongamos en el
articulo, comprobemos que esta bien, y luego se manda a los

revisores” (EO18)

En el caso del personal investigador de perfiles mdas aplicados, como se ha
mencionado, normalmente no habia tenido contacto con este tipo de peticiones por
parte de las revistas, ni para publicar datos brutos como material suplementario, ni
para depositarlos en un repositorio. Solamente hubo un entrevistado que manifesté
que los datos de uno de sus articulos habian sido compartidos como material
suplementario. En la mayoria de los casos no sabian de su existencia, pensaban que

era una practica que no se aplicaba en su campo u opinaban que era muy reciente:

“Al nivel de la investigacion nuestra, no sabemos ni si las revistas lo
permiten, o lo fomentan. En el proceso de envio no nos lo piden, ni

nos lo sugieren, asi que hacemos como toda la vida, vamos” (E008)

“No, y principalmente yo creo que es porque son (las revista) del
ambito de la antropologia, y en este sector no se suele compartir...”

(E019)

“No, no. No he publicado por ahi, y no sabia que existia esa opcion,

ese requisito” (E013)

“No, no tengo constancia. A mi personalmente no me ha pasado. Por
lo que me cuentas, parece algo muy reciente, no debe ser algo que se

haga desde hace mucho tiempo” (E022)

“En el articulo del registro de COVID si que estd la informacion bruta
de la base de datos. La verdad es que es un trabajo estadistico muy
duro porque son muchos miles de pacientes. Estd en el propio

articulo, como archivo suplementario en formato PDF” (E023)
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Sin embargo, cuando a las personas entrevistadas con investigacion mayormente
aplicada se les introducia el tema de los repositorios, se hallé un patrén de respuesta
qgue era comun en muchos de ellos. Aunque ninguno habia tenido contacto con
repositorios de datos propiamente dichos (descritos en el apartado 3 de la
introduccion “Infraestructuras para compartir datos: los repositorios de datos abiertos
en Ciencias de la Salud”), relacionaban el concepto con otro tipo de infraestructuras
digitales que alojan bases de datos de acceso restringido, ligadas a proyectos
concretos o pertenecientes consorcios privados donde los datos se comparten entre
los miembros con permisos de acceso. A este respecto, surgieron varias veces nombres
como la “Red de Trastornos Adictivos”, la “Red de Toxicovigilancia”, el “GRIDSAN” o el
registro de la Sociedad Espanola de Medicina Interna. Tal y como ellos explicaban, son
redes, consorcios o plataformas formadas por investigadores con temas de
investigacion comunes donde se suben datos brutos correspondientes a proyectos o
estudios compartidos. Aunque estos recursos explicados tenian caracteristicas
diferentes y se organizaban de distintas formas, todos tenian dos denominadores
comunes: el acceso era restringido con usuario y contrasefia y, aun tenido usuario y
contrasefia, el acceso a la consulta y descarga de la informacién estaba limitada a los

datos que ese investigador habia introducido, no a toda la base de datos.

“Yo puedo buscar la informacion de mi centro. Puedo ver los datos
que he metido yo de mi hospital o los que ha metido algun
compaiero mio. Para tener acceso a todo el registro de datos tendria
que presentar alguna propuesta de articulo o de estudio mds o
menos serio. Tendria que hablar con el coordinador de proyecto, con
el IP, y pedirlos. Con un motivo de peso podria utilizar todos los

datos” (E023)

Por otra parte, con respecto a investigadores con un perfil mas clinico, también se
relacionaba el uso compartido de datos clinicos con estudios multicéntricos (en el caso
del personal investigador que trabajan en hospitales y otros departamentos de salud) y

con los metaandlisis y los estudios randomizados:
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“Si ha habido proyectos colaborativos, en CIBERSAM hemos
participado en primeros episodios psicoticos, y luego en
rehabilitacidn funcional del trastorno bipolar, y ahi no ha habido
problemas en compartir datos, porque eran multicéntricos. Esa es la
clave. Son estudios multicéntricos en los que la muestra se recluta de
varios centros, entonces claro, hay que unirla, hay que reunirla”

(E004)

“Es que un dmnibus es muy facil decir qué es qué. Pero en un estudio
clinico puede pasar que las indicaciones sean distintas, que las
pacientes sean distintas. Por lo tanto, un repositorio publico como tal
de esto no hay, pero yo creo que los equivalentes son los

randomizados y los metaandlisis” (E017)

1.2 Experiencias relacionadas con los proyectos de investigacion

Cuando se preguntd por su participacidon en proyectos en los que existiera la
recomendacion, obligaciéon o cualquier otro tipo de alusién a compartir los datos de
investigacion, la respuesta fue unanime en todas las personas entrevistadas: ninguna
recordaba una referencia de este tipo en los proyectos en los que participaban o
habian participado. Al profundizar un poco mas en el alcance de los proyectos en los
gue participaban, era frecuente que las personas entrevistadas refirieran participar
tanto en proyectos nacionales como internacionales. En el caso de los internacionales,
surgieron referencias a la obligatoriedad de algunos proyectos financiados de publicar
los resultados en revistas de acceso abierto, pero no recordaban ninguna mencién a
los datos. Cabe matizar que, entre algunos de las personas entrevistadas juniors,
surgié espontdneamente la aclaracién de que ellos no eran quienes tenian el control o
poder de decisidon sobre qué se incluia o no en los proyectos, y de que no siempre
estaban al tanto de cudles eran las directrices de los mismos. A pesar de esta
aclaraciéon, manifestaban que, probablemente, de existir el requisito de compartir

datos hubieran tenido alguna constancia.
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1.3 Formacion y apoyo de la institucién

Con respecto a la formacidon recibida sobre datos brutos, su uso compartido en
investigacion y todas las técnicas que involucran su gestion y difusién, se hallé un
patron de respuestas bastante similar entre todas las personas entrevistadas: en
general, no recordaban haber recibido formacion especifica sobre este tema y sus
alusiones eran (en el caso de los que hubieran tenido contacto con esta prdctica alguna

vez) haberla aprendido sobre la marcha:

“Pues no, esto es que tu te vas a publicar el paper, y entonces es
cuando te lees las “guidelines” para publicarlo. Entonces te dicen que
si quieres publicar datos de secuenciacion masiva los tienes que subir

a este repositorio o, bueno, te da una lista de repositorios a los que
los puedes subir y tu eliges en funcion del tipo de datos que tu tengas.
Entonces te metes, ves un poco como funcionan, y asi. Pero nadie te

lo dice, es un poco lo que te vas encontrando” E020

“Si la universidad nos ensefiara cdmo funciona la universidad ya seria
suficiente. Te vas enterando a medida que te vas encontrando con los

obstdculos” EO08

“No, desde que estoy aqui no. Si que nos han ofrecido cursos de

andlisis, pero de reposicion de datos y todo eso, no” EQ12

Dentro de esta negativa general, existia algin matiz a la hora de responder a esta
cuestién. Estos matices hacian referencia a puntualizaciones sobre la existencia de esta
formacidn en sus instituciones, aunque para otros publicos, o la posibilidad de que la
institucion haria formacion si fuera necesario. Normalmente, el denominador comun
de estas respuestas era que las personas entrevistadas pertenecian a instituciones solo

dedicadas a la investigacion:

“Ellos (la institucién) nos dicen de qué hacemos los cursos, y cuando

cambia la ley te hacen los cursos, para que veas como tienes que
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almacenar los datos...todo, si. Ellos son los que te cuentan como hay

que hacerlo” EO07

“A ver, los bioinformdticos si que hacen muchos cursos de
metaandlisis, tenemos un departamento muy fuerte de
bioinformadtica. Y ellos hacen cursos, pero son cursos muy avanzados.
No son para gente que trabaje en investigacion bdsica en bancada de
normal, sino para alguien que ya tenga unos conocimientos previos y
ellos si que te ensefian todo eso, pero yo si que he ido a un curso y me
quedé por el camino, no me enteré demasiado. Lo que si que hacen
es ofrecernos curso de andlisis de datos y todo eso, pero no tanto con
las bases de datos. De hecho, es una posible sugerencia que yo podria
hacer, que ellos nos preguntan éen qué queréis formaros? Y nunca

caemos en eso” E006

“El departamento de medicina interna ha puesto en marcha un curso
sobre investigacion clinica y tratamiento de datos, pero aun no lo he
empezado, asi todavia no sé... Pero bueno, parece que si que hay algo
mds de movimiento ahora que hace un par de aios. De todos modos,
en general en el hospital la formacion en investigacion es bastante

pobre, mds que nada porque no tienes tiempo.” (E023)
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2. Creencias

Las creencias se han abordado desde tres bloques de tematicas: 1) las ventajas, 2) las
desventajas y los miedos y 3) las reflexiones sobre otros aspectos de la préctica de

compartir datos. A continuacidn, se analiza cada uno de estos bloques por separado.

2.1. Sobre las ventajas

El primer punto que es importante aclarar sobre las ventajas, cuyo patrén se repite
también en los miedos, es que las personas entrevistadas que investigan en dareas
basicas (y que si tuvieron contacto con la practica de compartir datos) tratan estos
temas basandose en sus experiencias, mientras que el personal investigador de areas
aplicadas se mueven mas en el terreno de la especulacion, ya que Unicamente habian
hecho intercambio de datos entre personas conocidas mayormente en contextos de

colaboracion.

Comenzando con el personal investigador de bdsica, cuando se les pregunta por
ventajas que observan en la prdactica de compartir datos, las respuestas son muy

semejantes, sin distinciones de patrones entre junior y senior.

Destaca especialmente la alusién al aumento de la transparencia y la reproductibilidad
de los trabajos cuando se comparten los datos brutos, ya que permiten ver la base del
estudio y no solo la informacidn procesada. Relacionan esta garantia de transparencia
y reproductibilidad que ofrece el mostrar los datos a una forma de elevar la calidad y la

credibilidad tanto de los trabajos como de las investigaciones:

“Me va a dar muchisima pereza, es antipdtico, pero yo creo que va a

subir la calidad y credibilidad de las publicaciones” E001

“Porque claro, cuando te van a evaluar a ti como investigador, tienen
que tener acceso a esos datos para comprobar que realmente no

estds engafando ni estds haciendo nada fraudulento” E020
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“Creo que es imprescindible que compartan los datos. Primero
porque la ciencia tiene que ser reproducible, si no tienes los datos tal
y como han sido usados para desarrollar cada una de las
publicaciones, no puedes reproducir los resultados de ninguna
manera, aunque quieras. Entonces, yo creo que se tiene que
compartir todo lo que se ha utilizado para generar los resultados”

EO10

Otra ventaja mencionada fue la posibilidad que ofrece compartir los datos de que
otras personas puedan ver en ellos aspectos interesantes que los investigador iniciales
no detectaron, o que descartaron por no responder a sus objetivos. En general, existia
la conciencia de que no siempre se les saca el maximo provecho a los datos vy
consideraban la importancia de exprimirlos tanto como sea posible, sobre todo cuando

la financiacion proviene de fondos publicos:

“Y también creo que habria que compartir los datos porque a veces a
otro investigador de otra disciplina con esos datos se le pueden
ocurrir cosas, o sea, variables diferentes o modos diferentes de

analizar algo, que yo creo que no estds explotando un dato” E002

“Yo creo que es interesante que haya alguien ajeno que pueda ver
esos datos, porque a la larga tu estds investigando, y aunque intentas

hacer algun tipo de ciego, es muy complicado” E005

“Una vez tu publicas el articulo, tus datos son publicos. Tienen que
ser publicos. O sea, tu estds trabajando realmente para la comunidad
cientifica, tu realmente no trabajas para ti. Tu cuando encuentras
todo eso es para darlo al conocimiento comun, habrd cosas que las
utilicemos nosotros, pero habrd otras muchas que nosotros no
trabajamos en reproduccion o en enfermedad, que otros muchos

cientificos se pueden beneficiar” E018

Ademads, se menciona la ventaja de poder sumar muestras cuando los parametros de
la investigacion sean compatibles. Relacionado con esto, también se menciona que, si

los datos estuvieran en abierto, se podria ver qué y como estdn haciendo
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investigadores de dreas cercanas a las suyas, para que la ciencia sea mas abierta,
menos parcelada y se agilizaran mds los procesos. En esta linea, también se hizo
referencia a la posibilidad de que, a partir de ver los datos de otros o que otros puedan

ver los suyos, surjan colaboraciones:

“Para mi es importante, claro, porque cuantos mds datos tengas,
mejor vas a entender como funciona el proceso bioldgico. En otros
campos me imagino que serd igual, cuantos mds datos tengas mejor,

para comprender los procesos” E020

“A ver yo siempre creo que es mejor subirlo, aunque no te obliguen.
Porque igual hay un colega que lee tu paper y dice, ostras, pues voy a
coger sus datos y voy a compararlos con los mios y vamos a ver si

podemos colaborar” EO11

“Claro, y seria interesante, porque asi de esa manera también
agilizaria mucho el tener acceso a otras cosas. Entonces si tu tienes
acceso a los resultados de otros puedes conocer mejor lo que se estd

haciendo, yo muchas veces no sé ni siquiera en qué trabaja el
laboratorio de enfrente. Hay mucho secretismo al respecto y no creo
que sea favorable, porque si compartes mds cosas, vas a tener mds

ideas luego” EO06

En cuanto al personal investigador con lineas aplicadas, como se mencionaba al
principio del parrafo, la gran mayoria no habia tenido experiencia de compartir datos
ni en la modalidad de material suplementario ni de repositorios de datos, Unicamente
la habian llevado a cabo peer to peer en contextos de colaboracién donde el personal
investigador se conocia. A pesar de estos, las ventajas que resaltaban de esta practica

fueron similares a las de los bdsicos y también entre los junior y los sénior.

De hecho, la principal diferencia con el personal investigador de bdsica fue el resaltar
la posibilidad de aumentar muestras que ofrece la practica de compartir datos.
Muchas de las personas entrevistadas mencionaban que en sus disciplinas no es facil

conseguir sujetos, por lo que la suma de los mismos es especialmente relevante.
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“Interesante sobre todo porque yo siempre parto de que lo que

hacemos es de casuisticas bajas, sumaria y seria bueno” E022

“Que vaya mds rapido la investigacion. Especialmente en el drea
donde yo trabajo, que es salud mental, que es muy dificil conseguir

pacientes” E013

El resto de las cuestiones percibidas como ventajas son similares a las que resalto el
personal investigador basico, especialmente la relacionada con la transparencia. En
este sentido, se mencionaban aspectos como que compartir datos podria enriquecer el
feedback en las revisiones por pares, ya que los revisores podrian chequear con mas
fidelidad los resultados. Ademas, se destacan aspectos como el aumento de la rapidez
en las investigaciones y ahorro de dinero y de esfuerzo, asi como la posibilidad de

crear nuevas colaboraciones y como canal para llevar a cabo buenas ideas.

“Pues yo creo que si deberian compartirse. Porque claro, es una
forma de buscar una garantia de que el fraude cientifico sea menor.
Aunque lo datos brutos pueden ser igualmente fraudulentos, pero
bueno, es otro mecanismo mds por el cual si alguien se pone a rascar

tu articulo tiene una base para hacerlo” E023

2.2. Sobre las desventajas y los miedos

Se ha considerado tratar el tema de las desventajas y los miedos en un mismo
apartado, ya que en el transcurso de las entrevistas se detecté que, bajo el concepto
de desventaja, las personas entrevistadas también estaban haciendo referencia a

miedos percibidos.

En este caso, si se ha detectado un matiz de diferencia entre investigadores junior y
sénior en relacién a jerarquia profesional. En el caso de los junior, se destaca como
desventaja la dependencia del Investigador Principal (IP) a la hora de compartir los
datos. Esto significa que, independientemente de que tengan el propdsito o no lo

tengan de compartir, tendrdn que seguir el dictado de sus superiores. Esto se aplica

107



RESULTADOS

tanto si quieren compartir como si no, es decir, que, si no desean hacerlo, pero les
obligan, refieren no tener mucho margen de eleccién. En este sentido, también se
nombra la presion y la responsabilidad que tienen los IP, ya que son ellos los que
consiguen financiacién para nuevos proyectos, lo que puede hacerlos mas

conservadores a la hora de liberar los datos:

“Entre los técnicos, los predoc, los posdoc, la cosa va mucho mds
fluida. La gente que estd pidiendo el dinero, los IP que consiguen el
dinero, que consiguen los proyectos, lo entiendo mds porque igual, si
cuentas algo pues otra gente puede utilizar eso para pedir un

proyecto que tu habias pensado pedirlo al afio siguiente” E012

“Si tu trabajas en un grupo y hay un cabeza por encima de ti, si su
opcion no es compartir datos, tu ya puedes querer, que nunca
compartirds datos. Entonces, me refiero un poco a eso, si alguien te

apoya, pues es mucho mas facil éno?” EO05

“De hecho, los IP suelen proteger bastante esa informacion. En el
caso del COVID, nosotros les pedimos que nos dieran nuestra propia
informacion, en la base del COVID, y hasta que no salid la
publicacion, no nos pasaron ni siquiera la informacion de nuestros

propios pacientes” E023

Otra desventaja que constituye un patrén entre las personas entrevistadas es la
sensacion de propiedad de los datos. A este respecto, es frecuente que manifiesten
que la percepcién de propiedad de los datos es algo comun entre investigadores. Cabe
resaltar que cuando abordan este tema, las personas entrevistadas hablan en tercera
persona del plural, como si se tratara de algo que sucede al resto, pero sin incluirse

ellos.

“Uf, pero yo creo que ahi lo que hay que vencer es la resistencia del

investigador casi innata a soltar algo que es suyo” E001

“Desde mi punto de vista, yo creo que en ciencia siempre estd el

punto, aunque compartamos mucho, siempre estd el punto de
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propiedad. El “esos son mis datos, y si tu quieres tener ese tipo de

informacion, hazlo tu también” E014

Mas relacionado con el plano de los miedos, se detecta un discurso de temor a que “te
roben los datos”, es decir, a que otros utilicen sus datos para tomarles delantera en la
investigacion. Sobre esto, recalcan la alta competitividad en la ciencia y la cuestion de
la financiacion como detonante para activar el afdn proteccionista. No obstante, es
interesante destacar que este discurso era comun entre investigadores cuya practica

profesional estaba alejada de la practica clinica, es decir, de la aplicacion directa sobre

pacientes.

“Yo no defiendo mis datos con dientes, porque creo que no es algo
positivo. Pero la gente que defiende su trabajo para tenerlo bajo
llave, es diferente, porque hay personas que igual trabajan de cara a
patentes, entonces no puedes compartir los datos y hay mucha gente
que lleva ese tipo de orientacidon. Entonces yo si que estoy a favor de

compartir los datos, pero ¢y si alguien me los roba y adelanta?” EO06

“A ver, la unica desventaja que veo es que, si tu sacas un protocolo
que te ha costado un monton de tiempo y si, una vez se valida, se lo
pasas a los demds, pues bueno, tira que te va. Pero si que es verdad
que, si a ti te ha llevado un trabajazo y es algo asi puntero y tal, que

de repente tu tengas que enviar toda esa informacion a alguien, pues

igual, no sé...” E005

“Entonces, si tu publicas todo tu registro, tu base de datos de
pacientes en el paper, el segundo (un posible segundo paper) lo
puedes publicar tu, o lo puede publicar cualquier otra persona.

Entonces en ese aspecto, para el investigador regalar la informacion
que ha publicado puede ser desventajoso. (...) porque hay una presion
por publicar, porque si no publicas no tienes contratos para los
siguientes afios, o no te dan la misma financiacion que te han dado
porque son unos proyectos privados, o de centros mixtos, pues hay

mds presion.” E023
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También en el terreno de los miedos, se detectd el temor a la critica. En este sentido,
se hacia referencia a que, al ensenar los datos, se exponian a que otros te pudieran
acusar de haber realizado un mal trabajo, conllevando un desprestigio sobre el mismo.
En relacidn con esta idea, varios entrevistados hicieron hincapié en la tendencia en la
comunidad cientifica a ocultar o a no publicar datos negativos, también por miedo a la

critica.

Otro miedo que fue comun entre las personas entrevistadas es a la mala interpretaciéon
que podian hacer de sus datos otras personas. En ocasiones, este miedo iba
acompanado de la inseguridad que genera el compartir y que otros investigadores
hagan interpretaciones erréneas o inexactas de los datos y que eso pueda generar

debates o incongruencias.

“Estds viendo la cocina de los otros grupos y claro, estdn trabajando
con unas técnicas que tu no conoces tu tampoco tienes criterio para
decir si estos datos han tratado bien o nos han tratado bien, eso
también hay que verlo, porque cuando tu no entiendes, tu no conoces
no tienes la experiencia de la técnica de esos datos brutos, tu puedes

sacar conclusiones totalmente equivocadas” E001

Sin embargo, es importante destacar que hubo algunos entrevistados que restaron
importancia a este aspecto, resaltando que el problema de las malas interpretaciones

no es de quien crea los datos sino de quien los reinterpreta.

“El uso que haga la gente de tus datos puede ser bueno o malo, pero
la base es buena y es transparente, si alguien los usa y lo hace mal, tu
siempre puedes ir después y decir “oiga mire, usted lo ha hecho esto

de forma errénea basdndose en una base que era correcta”” E017

Por otro lado, muchas de las personas entrevistadas hicieron referencia a la
problemdtica de asegurar la confidencialidad. Sin embargo, en este caso hubo una
diferencia notable entre el personal investigador de basica y aplicada. En el caso de los
primeros, esta preocupacion se mencionaba mas para ejemplificar una preocupacién
gue pueden tener otro tipo de investigadores que para referirse a un problema que les

concierne a ellos. Esto se debia a que, dada su experiencia (la mayoria habian tenido
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contacto con repositorios o con datos como material suplementario), daban por
sentado que los responsables de las plataformas correspondientes asegurarian el
aspecto de la confidencialidad. De hecho, hubo incluso un entrevistado que asegurd
que alegar desconfianza debido a la confidencialidad podria ser una excusa para no

compartir.

Sin embargo, el personal investigador de aplicada ponia mucho mds énfasis en la
confidencialidad no tanto como una desventaja, sino como un factor importante a
tener en cuenta. En este sentido, muestran preocupacién porque los datos que
manejan, en el caso de que tengan que ser compartidos, estén bien protegidos. Otro
tema que salid a colacién de manera espontdnea en varias entrevistas (sin haber
preguntado directamente por ello), es el consentimiento de los pacientes a la hora de
plantearse el compartir los datos. La mayoria del personal investigador manifesté que
no pensaban que los pacientes fueran a plantear ningln problema, siempre que se les
explicase la tematica, las razones por las que era importante y se respetase la

confidencialidad.

Solo hubo una persona que manifestd dudas en este tema, y es importante destacarla
porque, segun ella, el problema de la confidencialidad y de solicitarle a los pacientes
que los datos sean compartidos es mas peliagudo cuando se trata de datos
cualitativos. En su razonamiento, los datos cualitativos contienen mayor carga de
informacién personal y sensible y los propios sujetos del estudio podrian poner
problemas en este sentido. Se podria presentar la situacién de que fuera dificil

anonimizarlos.

“Yo creo que depende del tipo de datos. Los datos cuantitativos lo
veo pertinente y no veo ningun problema. Los datos cualitativos a
pesar de que si, yo me posiciono a favor de la transparencia, tengo
dudas de que todo el mundo llegue a opinar de esa manera, y,
ademads, depende del tema. Entre los datos clinicos no estd la historia
de la persona, que te cuenta la relacion con su madre o... es que
estamos hablando de la intimidad, la vida intima de la persona.”

EO19
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Otro aspecto que salid a colacidn entre el personal investigador aplicado fue el sefalar
como desventaja la falta de cultura o tradicion de compartir datos en sus areas de
investigacion. Fue un patrén generalizado el manifestar que el uso compartido de
datos no se llevaba a cabo en sus areas y que esto influia en la sensacion de que era
algo que “no iba con ellos”. Ademads, se manifesté la idea de que mientras no se
obligue, mientras no exista la exigencia, bien por proyectos o por revistas, es posible

gue esta realidad no cambie.

Yo creo que para mi las barreras fundamentales son una falta de
costumbre, de cultura de trabajo de hacerlo, que no te lo exigen, y
luego este asunto del sentimiento de propiedad de los datos de uno,

que se los ha trabajado y que los ha recolectado. E004

Yo supongo que los utilizan sobre todo los bdsicos y los

epidemidlogos. Los clinicos no... yo creo que no. EO07

“Entonces igual que nos piden ahora registrar todos los ensayos
clinicos desde el 2017, supongo que llegard el momento en que te
sugieran o fomenten que compartas datos. Pero bueno, vamos
adaptdndonos a medida que van llegando las necesidades, como ya
tenemos mucho lio...lios adiciones solo cuando nos obligan

prdcticamente.” E008

Con respecto al comentario que hace el entrevistado E004, otra de las desventajas —
miedos percibidos, que coincide con las personas entrevistadas de basica, es la
sensacion de propiedad de los datos. En este caso, si se detecta un matiz de diferencia
a la hora de tratar este tema entre los junior y los sénior. Se detecta que los segundos
(sénior) manifiestan mas preocupacion por temas relacionados con gestién de
proyectos y la propiedad intelectual, haciendo alusién a que te puedan adelantar en la

investigacion antes de que se puedan extraer todos los resultados:

“Lo otro, los datos, si es antes de finalizar (el proyecto) lo veo dificil,
porque si estd financiado, ya tienes que cumplir con unos plazos y
unos objetivos. Si por en medio te sale otra persona y te coge tus

datos, te rompe en ese sentido.” E022
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Sin embargo, las alusiones fueron mayoritariamente dirigidas a percepciéon de
propiedad y del ego del personal investigador hacia los datos. Igual que sucedia con el
personal investigador basico, trataban esta cuestion en tercera persona del plural,
como algo que le sucede a “el personal investigador” en general y no a ellos en

particular.

“Uno, pues por temor a que el resultado de tu trabajo pueda ser
aprovechado por otros, entra dentro de los egos del investigador, y
luego, porque yo no sé muy bien como articularlo... por ejemplo, en el

tema de la genética si que lo veo mds claro.” E021

“Cada uno tiene sus justificaciones para poner una barrera, cada uno
de ellos. Claramente no te van a decir que es mi ego el que estd
involucrado. El ego en el sentido de que no se ve como parte de un
todo. Asi como el planeta es uno solo, la investigacion es solo una, es
una forma de avanzar la humanidad y tiene estas cuestiones que la

atascan a veces.” E013

“Porque yo creo que a nivel nacional (de Espaiia) debe haber todavia
esa cosa. Esto es mio, estos son mis datos, lo he publicado yo y lo voy
a seguir explotando yo, y no te vas a sacar tu el Nature si los he
recogido yo. Me parece absurdo, pero creo que puede existir

todavia.” EO15

Otro aspecto destacado en el caso del personal investigador aplicado, que en este caso
difiere del basico, es el de las percepciones de las dificultades técnicas. De manera
general, las dificultades o dudas técnicas sobre el propio proceso de compartir datos
(relacionados con la infraestructura, los procesos de confidencialidad, la organizacién
de los datos y los metadatos) venian sobre todo del hecho de no haber compartido
nunca. Al no haberse visto en la situacién (ni con datos como material suplementario,
ni en repositorios, ni en proyectos) en muchos casos, les costaba incluso hacerse una
idea del proceso y lo veian alejado de su practica investigadora cotidiana. Segun sus
percepciones, la infraestructura tendria que estar muy bien organizada y gestionada y

deberia de garantizar en todo momento la confidencialidad.
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Finalmente, algunos investigadores (tanto basicos como aplicados) manifestaron que
los mandatos deberian venir desde instancias elevadas, como el Ministerio o Sanidad,
o de las propias revistas y editoriales y no depender de la buena voluntad. Pedian, en

resumidas cuentas, estrategias uniformes.

“Claro, si al final eso fuera un estdndar que se introduce en todas las
revistas, de todos los paises, y es obligatorio siempre hacerlo, pues
seria un buen mecanismo. Pero si se introduce solo en ciertas
revistas, pues dejas la puerta abierta a que haya prdcticas que no son
correctas. Ademds, yo creo que esas revistas se irian quedando...a no
ser que esas revistas sean las de mayor impacto, que esas son
siempre las mds buscadas, pues se irian quedando un poco relegadas

con unas condiciones que no tienen el resto de las revistas” E023

“Pero claro tu eso no lo ves hasta el final, tu no decides qué revista lo
vas a enviar hasta el final, igual tu lo mandas a una revista y te dicen
que no, e igual tienes que intentarlo con otras. Entonces claro, si una
revista lo pide, lo mds normal es que lo pidiesen todas, o si nadie lo
pide, que no lo pida ninguna. Lo ideal seria que lo pidiesen todas.
Bruto, analizado y grdfico, un poco toda la secuencia. Y ya estd, y al

final todos vemos todo el proceso” E005

“O sea, no tenemos una estructura superior que nos mande. Aqui hay
unos cuantos laboratorios de odontologia, y cada uno hace lo que le
da la gana, no compartimos nada. En el Ministerio de Sanidad
todavia se podria hacer mds fdcil, el duefio de todos los hospitales es
el Ministerio de Sanidad. Es mds fdcil que diga “los datos se van a

compartir”” E017

3. Actitudes

En cuanto a las actitudes, se pregunta a las personas entrevistadas fundamentalmente
sobre dos aspectos. El primero, sobre las actitudes en si hacia el hecho de compartir o
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no compartir datos, es decir, la disposicidn hacia la practica. El segundo aspecto sobre
el que se pregunta es el cdmo les gustaria que los datos fueran compartidos desde el
punto de vista metodoldgico. Es decir, si se vieran en la situacidon tanto de compartir
sus datos como de utilizar los datos compartidos de otros, cdmo creen que los datos

deberian ser presentados.

3.1. Disposicion a compartir datos

Aunque en la mayoria de los casos las apreciaciones relacionadas con la disposicion a
compartir surgen de manera espontdnea en algin momento de la entrevista, también
se pregunta al final de la misma de manera intencionada para abordar este tema en
concreto. Se considera importante que sea al final, ya que se contraponen las
respuestas con el discurso sobre las creencias. A este respecto se observa que, en la
gran mayoria de las entrevistas, sin distincién entre basicos y aplicados o junior y
sénior, las creencias sobre las ventajas de la practica de compartir datos iban en una
direccion y las actitudes, en otra. Es decir, que, aunque pensasen que los datos
compartidos reportan grandes ventajas para ciencia e incluso las numerasen vy
detallasen, cuando aterrizaban a su caso concreto, a una hipotética situacidn en la que
ellos se vieran en la posibilidad de compartir, sus actitudes solian ser recelosas en

algunos casos y con varias condiciones en la prdactica totalidad de las entrevistas.

En el caso del personal investigador basico, las respuestas siguieron un patrén muy
similar. Practicamente todos mostraban una mayor disposicion a compartir después de
haber publicado el trabajo correspondiente a esos datos y no antes de la publicacién o
aceptacion final del trabajo (por ejemplo, cuando el articulo esta en revisién, pero no
aceptado) o durante (el transcurso de la investigacién). No obstante, sobre esta base,

surgieron algunos matices.

Por un lado, hubo investigadores con una actitud mas tajante sobre este tema. En este
caso, la tendencia era mas proclive a no estar dispuestos a compartir a no ser que, o

bien ya hubieran publicado todo lo que tuvieran planificado publicar, o se planteara
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una colaboracion en la que ambas partes (el que ofrece los datos y el que los solicita)

obtengan un beneficio.

“Entonces, hay que reconocer que yo los datos, eso también te lo
digo, solo los soltaria una vez que ya estd la publicacidn, si no ni de

casualidad.” E001

“Que sea una colaboracion. A ver, no es pensar mal, pero... ¢para qué

quieres mis datos si no es para colaborar conmigo?” E006

“Si es algo nuevo, yo creo que no compartiria si no obtengo un
beneficio cientifico claro. Si me piden algo que no estd publicado, solo
compartiria con unas condiciones. Porque son datos que tu has
generado, que has sufrido muchisimo, como para ddrselo a alguien

sin que exista ningun beneficio” EQ11

“Intentaria colaborar con ellos, y si podemos publicar juntos mejor
que mejor, pero no les daria mis datos asi con toda la predisposicion

del mundo. Entablaria una negociacion.” E010

Aunque la opcién anterior fue la mayoritaria, otros investigadores mostraron una
posicién mds ambigua segln la que, a pesar de que también abogaban por compartir
después de publicar o por establecer colaboraciones, también se abrian a otras
posibilidades. Estas posibilidades incluian opciones como ceder los datos a cambio de
que se reconozca el origen de los mismos, solicitar permiso al IP, firmar un acuerdo

para proteger la autoria, o poder hacerles seguimiento a los datos.

“Requisitos yo creo que lo estdndar, que se reconozca de ddonde
vienen los datos y ya estd. Y si es un grupo que estd interesado en
establecer alguna colaboracion pues genial, pero que no seria un

requisito imprescindible. Que se cite de donde vienen los datos y ya

esta.” EO09

“Me colocaria mds hacia ningun problema. Pero si que es verdad que
siempre y cuando lo preguntara a mi IP. Yo no tendria ningun
problema, mi disponibilidad es total. Pero tendria que preguntarlo
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como filtro. Aunque en mi caso no tendria ningun problema con mi

IP. Pero otra gente no te podria decir lo mismo.” E013

Cabe mencionar que las personas entrevistadas mas habituadas a compartir datos, por
ejemplo, en plataformas como GEO, ya dan por sentado que los datos después de la
publicacidn van a estar disponibles, porque es parte de los requisitos que las revistas
les piden para publicar. Y que, por tanto, el Unico dilema es el hacerlo antes y durante
o solo después. Esto no sucedia de manera tan evidente con los que comparten de

manera esporadica.

“Entonces les diria que si, que por supuesto. Si estuvieran subidos al
GEO les daria el link y si no se los pasaria yo de alguna manera, pero

siempre teniendo en cuenta que me van a citar.” EO10

En el caso del personal investigador aplicados, aunque la experiencia se solia limitar a
compartir entre pares o en redes de colaboracion de acceso restringido, las respuestas
con respecto a la predisposicidon para compartir datos son similares a las del personal
investigador basicos en algunos aspectos. El primero de ellos seria la tendencia que se

detecta a mostrar mas disposicidn a compartir datos después de haber publicado:

“Posteriormente me daria igual, claro, podria estar en abierto. Pero
antes lo veo complicado, por el tema de la competencia que hay y
todo eso. Lo veo mds factible entre grupos de gente que, aunque

estén en sitios diferentes, puedan trabajar en red.” E022

Por otra parte, cuando se les pone en el caso de qué harian si alguien les solicitara
compartir sus datos antes de haber publicado, muchos se plantean la posibilidad de
aceptar, pero siempre con condiciones. Estas condiciones, compartidas por juniors y
seniors, giran sobre todo en torno a saber con quién se van a compartir los datos, es
decir, informacién detallada sobre el investigador o investigadores que van a recibir
esos datos. Para todos las personas entrevistadas seria muy importante conocer quien
0 quienes serian los destinatarios de sus datos y poder establecer alguna trazabilidad
sobre los mismos. Es decir, saber qué se va a hacer con los datos y poder supervisarlo
de alguna manera. Esto significa que las personas entrevistadas de investigaciéon

aplicada no les gusta la posibilidad de perder el control sobre las personas que

117



RESULTADOS

entrarian, consultarian y descargarian sus datos. Ademas, también manifiestan que les
gustaria conocer el proyecto para que el que se estan solicitando los datos y tener la
posibilidad de colaborar. En general, asumen que el uso compartido de datos es una
practica que, para que para ellos tenga sentido, debe ser un proceso lo mas bilateral
posible, lo que significa que no sea dar los datos a cambio de nada, sino que conlleve
una negociacion para establecer colaboraciones, compartir autorias o recibir algin

otro tipo de reconocimiento.

“Estar informada de lo que se hace, saber para qué. Si puedo
participar, mejor, porque a mi me gusta hacer cosas nuevas,
entonces si estdn haciendo alguna cosa nueva y van a necesitar mis

datos, me gustaria participar en ese proyecto.” E015

“Pues un intercambio. Vale, pues yo te cedo los mios porque a ti te
interesan, porque los he recogido de una manera que a ti te interesa
explotarlos... pues cuéntame qué tienes tu, porque igual tienes algo

que a mi me encantaria explotar de alguna manera. Entonces, no

exigiria publicacion, pero si que diria... cuéntame obviamente los
resultados, porque me interesa, porque seguro que si yo lo he
recogido quiero saber sobre lo que estd saliendo de esos pacientes de

los que yo he recogido datos, o sea, estar informada.” EQ16

“Si, tengo que saber quiénes son estos investigadores, si no los
conozco es mds complicado. Es mejor si los conozco y hay unas
colaboraciones previas, un respecto intelectual cientifico, en el
sentido de que me parecen personas que tienen una trayectoria

sdlida, que van a contribuir a un proyecto serio que va a salir

adelante.” E004

“Pero todo esto siempre y cuando no pueda acceder a esa
informacion cualquiera, y se garantice la confidencialidad de esa

informacion.” EQ21
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“Pues bueno, quizds una publicacion... o bueno, si es un grupo de
investigacion que ya vamos a colaborar con ellos, pues que, si yo
comparto informacion, también la compartan ellos. Pero si se da la
situacion de que me piden la informacion porque si, porque tiene que
ser publica y la queremos, pues no... A parte que si quieres hacer una
investigacion con pacientes tienes que clarificar muy bien el objetivo,
que es lo que quieres medir, y tienes que pasar por el comité ético del
hospital. Y eso la verdad es que es costoso, es un esfuerzo y esperaria

que tuviera algun tipo de contraprestacion” E023

Finalmente, muchos coinciden en que necesitarian bien la aprobacion por parte de los
IP (en el caso de los junior), o de la propia institucién (en el caso de los sénior), debido
sobre todo a la propia naturaleza de los datos (por su sensibilidad o proteccion de los
pacientes/informantes) y a los compromisos de confidencialidad previamente

firmados.

3.2. Cémo deberian de ser presentados los datos

Cuando se les pregunta a las personas entrevistadas sobre este aspecto, las respuestas
fueron en la misma linea tanto en bdasicos y aplicados, como en junior y sénior.
Practicamente todos hacian referencia a la necesidad de que los datos estuviesen muy
bien ordenados, con explicaciones detalladas, sobre todo del material y método
utilizado. La diferencia se hallé en el nivel de detalle y especificacion, ya que algunos se
limitaban a mencionar aspectos generales de cémo les gustaria que fueran
presentados los datos, y otros profundizaban en elementos mas especificos. De nuevo,
los aspectos mas concretos o especificos partian de las personas entrevistadas con mas

experiencia en el uso compartido de datos.
Dentro de estos aspectos mds especificos, se destaca lo siguiente:

a) La mencidén a que los datos realmente se presenten sin haber realizado ningun

analisis sobre ellos:
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“Estuvieran lo mds crudos posible (los datos), lo menos analizados
posible. Si, porque en bioinformdtica hay muchos pasos de
preprocesado de los datos, de normalizacion, de limpieza...donde
segun lo que quieras medir, hacer un procesamiento o haces otro.”

EO10

b) Que haya una correlacién clara entre los datos brutos y el resto de

contenido:

“Pues me gusta que estén bien anotados, que se sepa qué es qué en
cada caso, y como te comentaba antes, a veces es complicado.
Muchas veces, incluso teniendo el dataset y teniendo el articulo, es
muy complicado determinar qué es qué, porque las co-variables
tienen nombres diferentes, o por lo que sea...pues si, que estuviese
todo muy bien anotado y que ademds se especifique muy bien la
informacidn que estd disponible en el articulo, que estuviese todo
muy bien enlazado para que se pudiese identificar bien qué es qué.”

E009

c) Y que, ademads de dicha correlacion, los datos, asi como la informacién relativa
a ellos (material y método en general, explicacion de las variables) estuviera lo

mas limpia y estandarizada posible:

“Pues que los datos estuvieran en un Excel sencillo, que pusieran,
depende, hablando del caso que estamos hablando, pues como lo
han hecho. Tu siempre buscas un poco la facilidad para ver cdmo son
los datos. Pues muy claramente como son las muestras, y muy
claramente cudl es el valor de cada una de las variables. Con eso,
seria suficiente en el tipo de datos que estamos hablando. Si me lo
plantearan asi, en un Excel sencillo seria genial porque ademds que
ya he trabajado con este tipo de datos, la informacion que le podria
sacar seria mucho mds rapida y sencilla. Yo he visto algunos que te va
a costar mds tiempo entenderlo que la utilidad que les puedas sacar.”

EO14
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“Me gustaria que hubiera una descripcion de variables, que hubiera
una etiqueta que describe bien esa variable, porque si tu no la
conoces, a veces le damos nombres a variables que luego viene otra
persona externa y no tiene ni idea, no lo entiende. Entonces, para mi,
una etiqueta es super util que esté porque te clarifica un poco esa
pregunta. Que los valores estén dados, que muchas veces me he
encontrado bases de datos de comparieros en las que no estdn los

valores dados.” EO15

“Si hubiera una forma de estandarizar eso pues seria fenomenal, de
como hacer las leyendas, es decir, este tipo de variables como
categorizarlas, con numeros, o yo que sé... es decir, lo ideal seria que
lo hiciéramos todos parecido. Si esta variable es asi como la registro,
como registrar a hombres y mujeres, como registrar...no sé. Y que
todas las caracteristicas que fueran con cddigos de colores, o de
numeros... Cuanto mds sea rutina, que todos lo hagamos igual, mds

fdcil es luego fusionar los datos.” EOO8

“Un Excel donde cada campo estd explicado en un diccionario de
variables, donde cada cddigo estd explicado en un diccionario de
codigos y la verdad es que la interpretacion es muy sencilla. Es una
presentacion adecuada, ademds, con cada paciente con el nimero
que le asigna esa base, un registro que no tiene ninguna vinculacion
con el paciente, y para nosotros luego es muy fdcil cotejarlo con el

archivo que tenemos nosotros” E023

Finalmente, mencionar también que, entre los que suelen compartir utilizando

repositorios de datos, existia la percepcion de que cifiéndose a las instrucciones de los

repositorios y de las revistas ya se estaba haciendo correctamente. Y que son estos

repositorios o revistas las responsables de que la informacién se organice y se solicite

de manera correcta y ordenada.

“Lo habitual es que haya unas lineas...o sea, lo habitual es que haya

unas bases de datos que cuando se crea, se crea con una serie de
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lineas y de apartados. Hay que seguir eso. O sea, si creamos bases de
datos nosotros al azar, pues no sé...yo te estoy hablando de
repositorios que existen, nosotros nos metemos y cumplimos con las
reglas del repositorio. Crear cosas asi aisladas al final no sirve para
nada, porque cada uno quiere distintas entradas y distintas salidas y
al final eso es un lio tremendo. Nosotros usamos repositorios
establecidos donde hacemos lo que todos hacen, metemos ahi los

datos.” E017

“Si no hay nada especificado, eso seria culpa de la revista, porque
normalmente cuando tu puedes acceder a esos datos, hay un Excel
que explica qué es cada cosa, en el supplementary data. ¢éSi no
existe? Entonces es culpa de la revista, o de los revisores que no han
hecho un buen corte. Pero bueno, yo con los papers que manejo no
me ha pasado todavia. Si no lo entiendo, es porque yo no tengo
conocimientos para entenderlo, pero no porque no esté bien

explicado o porque falte informacion.” E020
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Discusion

En este apartado se presenta la discusidon en base a los resultados obtenidos. Para su
mejor comprension, se ha dividido en las tres dimensiones de andlisis que se han
utilizado en este estudio: los conocimientos y experiencias, las creencias y las
actitudes. Ademas, se ha realizado una subdivision en cada una de las dimensiones

para discutir sobre temas especificos.

1. Conocimientos y experiencias

1.1 Experiencias

Tal y como se ha podido observar en los resultados, los conocimientos y experiencias
distinguen a las personas entrevistadas en diferentes grupos. Por un lado, quienes no
han compartido nunca con quien ha compartido alguna vez o lo hacen habitualmente;
por otro, segun el tipo de investigacidn y, por ultimo, segun los afios de experiencia y

la jerarquia.

En este sentido, en cuanto a los conocimientos y experiencias, el factor que resulté
mas determinante, el que mas diferenciaba patrones, fue el tipo de investigaciéon que
llevaban a cabo. Se constata que el personal investigador de ramas mas basicas suele
compartir datos mas a menudo, ya que la practica totalidad manifestaban haber
tenido relacién con esta préctica. Mientras, el personal investigador aplicado tenia

poca o ninguna experiencia.

Esto lleva a pensar que hay tipos de investigaciones que favorecen estas de practicas y
cabe preguntarse porqué. Si se atiende a la literatura cientifica, hay investigaciones
gue necesitan mds que otras conocer el raw data que subyace al procesado de
resultados (Sieber, 2015; Tenopir et al., 2011, 2015). Esto se observa claramente en
este estudio, donde varios entrevistados manifiestan necesitar saber cémo lo han
hecho otros para no duplicarse, o simplemente dan por hecho que es una practica que

tienen que llevar a cabo, otra mas entre sus tareas. En areas relacionadas con la
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genética, esto se observa desde hace afios debido a técnicas que generan grandes
voliumenes de datos, como es la secuenciacion masiva. En este sentido, cabe destacar
que no es que no exista ningun tipo de discusion sobre la practica, si que existe, se
trata mds bien de que la discusidn se encuentra en estadios mds avanzados si se
compara con otras areas (Faure y Joly, 2016; Hernandez, Quijada, Rodriguez-Lazaro, y
Eiros, 2020; Pereira, Gibbs, y McGuire, 2014). En este sentido, cabe sefialar un segundo
nivel de diferenciacion dentro de los basicos, ya que los que mas frecuentemente
habian tenido contacto con la practica eran quienes pertenecian a laboratorios,
empresas, o centros de investigacion privados que hacian uso de este tipo de técnicas.
Otros investigadores, mas relacionados con el trabajo en la universidad con estudios
donde se utilizan otro tipo de disefios, como los modelos con animales, manifestaban

conocer la practica y haberla llevado a cabo alguna vez, pero sin estar tan arraigada.

En el caso de los estudios aplicados (mayormente de corte clinico), como se ha
mencionado, la presencia de la practica de data sharing es escasa, lo que se ve
reflejado en los conocimientos que tienen sobre la misma. Al haber tenido tan poco
contacto o ninguno, pocos conocian mecanismos especificos para compartir datos,
como los repositorios, o las distintas modalidades para compartir datos que pueden
solicitarse en revistas o proyectos. Este desconocimiento o falta de cultura concuerda
con trabajos como el de Nowacki (2013), en el que se refiere que, a pesar de que si
existen sistemas de uso publico para uso compartido de datos en ensayos clinicos, esta
practica todavia no es la norma. Es, ademas, interesante mencionar que existe
literatura donde se vinculan los beneficios del data sharing con la practica clinica, pero
no tanto gracias a compartir datos clinicos sino a compartir datos genéticos que
acaban tenido beneficios en la clinica (Vassilakopoulou y Aanestad, 2019). Esto podria
indicar que el personal investigador aplicado valora la practica, pero no tanto para

aplicarla ellos mismos, sino para otras disciplinas o como un bien general.

Sin embargo, a pesar de no ser una prdactica comun, si que se halla alguna referencia
sobre compartir datos en el dmbito clinico. Estudios como el de Wilkinson et al., (2019)
muestran que existe esa inquietud, aunque, como estos autores sefialan, no estd
exenta de complicaciones. Estos autores ponen énfasis en varios aspectos que son de

interés. En primer lugar, defienden que, para que pueda darse el uso compartido de
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datos provenientes de ensayos clinicos, es altamente necesario entender todos los
aspectos de la investigacion, lo que solo sucede cuando se proporciona informacién
muy detallada sobre los estudios originales. Obtener esta informacion detallada seria,
entonces, un primer paso en la direccién correcta para proporcionar al personal
investigador la informacidon necesaria para reutilizar conjuntos de datos de ensayos.
No obstante, destacan que lo justo para ambas partes (el que comparte y el que
recibe) seria que los duefios originales de los datos pudieran seguir teniendo
vinculacién con los mismos. De esta manera, se propone que las personas que vayan a
reutilizar los datos puedan colaborar estrechamente con el personal investigador
primario, permitiéndoles conservar la propiedad y el control de los usos de sus datos vy,
al mismo tiempo, evitando que se malinterpreten las complejidades y los matices del

ensayo.

Una ultima sugerencia que hacen Wilkinson et al., (2019) es todavia mas interesante. Y
es que ellos se preguntan si no seria una solucién mas util y sostenible establecer unos
estdndares para el intercambio de datos de ensayos clinicos. Toman la idea de las
lecciones aprendidas en cuanto a estandarizacién de los datos de los registros de salud
electrénicos, asi como de otras recomendaciones hechas para los ensayos clinicos no
comerciales. Segun ellos, esto ayudaria a sortear muchos obstdculos relacionados con

los datos y permitird un intercambio de datos de prueba mas utilizable y utilitario.

Otro aspecto muy relevante sobre el personal investigador aplicado que ha emergido
de las entrevistas es la mencidn a las bases de datos de acceso restringido. Como ya se
ha mencionado, el personal investigador aplicado apenas tiene conocimiento de la
existencia de infraestructuras para compartir datos, como los repositorios. Sin
embargo, muchos de ellos relacionaban este concepto con una herramienta que ellos
si utilizaban: las bases de datos restringidas. Cuando se les pidié que profundizaran un
poco mas sobre este concepto, surgieron descripciones de bases de datos de cardacter
dindmico, que se utilizaban para realizar estudios donde participaban varios
investigadores o varios grupos. Varios de ellos (sobre todo los que trabajan en
hospitales) hicieron referencia a estudios multicéntricos, es decir, que no solo
implicaban a diferentes investigadores, sino también a distintas instituciones, sobre

todo hospitales. En estas bases de datos, seguin sus descripciones, se accede mediante
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usuario y clave y lo mas relevante es, quizas, el hecho (sefialado por todos) de que, aun
asi, no puedes acceder a la base de datos completa, solo puedes acceder a tus propios
datos y a veces, ni eso. Es decir, no puedes acceder a la base de datos completa ni
hacer uso de ella sin permiso expreso y una justificacion clara, que a veces se debia
pedir al resto de los participantes y otras, al IP del proyecto. Es importante destacar
también que, en ocasiones, incluso debian pedir permiso para acceder a sus propios
datos una vez depositados. Un ejemplo de algo que podria parecerse es la experiencia
del Data Access Compliance Office del repositorio del International Cancer Genome
Consortium (ICGC-DACO), que también establece un acceso controlado bajo la premisa
de que todas las personas que hagan uso del mismo estan comprometidas con el data
sharing, y que el acceso controlado es util para ofrecer mejores mecanismos de
seguridad y calidad a datos genédmicos y clinicos que son potencialmente sensibles (B.
M. Knoppers y Joly, 2018). Sin embargo, la diferencia entre ambos modelos (el que
explican las personas entrevistadas y el del ICGC-DACO) difiere en la voluntad del data
sharing. Mientras que el ICGC establece el acceso para aumentar la seguridad con
intencidn de proteger la privacidad de los sujetos que participan en los estudios, pero
estd pensada para investigadores con animo de compartir datos, las bases de datos
controladas que refieren las personas entrevistadas parecen tener otra finalidad
ademas de esta. Esto se deduce teniendo en cuenta que, tal y como refieren, no tienen
acceso ni a sus propios sujetos, por lo que dificilmente se podria pensar que hay una
voluntad de compartir. Con respecto a estas bases de datos de acceso restringido,
aunque en general no se mostraba descontento con esta practica, ya que las personas
entrevistadas la aceptaban como normal, si hubo un entrevistado que no estaba
completamente de acuerdo. Esta disconformidad venia dada por el hecho de no poder
acceder a sus propios datos y que, al solicitarlos expresamente, se pusieran mas trabas

que facilidades.
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1.3 Revistas

Otro factor que se ha considerado clave es el papel de las revistas. En el apartado
anterior se discutia sobre cuales eran las experiencias y conocimientos de las personas
entrevistadas. Es decir, qué cosas hacian y no hacian en relacion al data sharing, asi
como su nivel de conocimiento de la practica. Sin embargo, cuando se tratd el tema de
las revistas y las publicaciones (sus exigencias, sus propuestas o sus normativas sobre
el data sharing), es cuando se empieza a comprender por qué hay una diferencia a

veces tan marcada entre unos investigadores y otros.

Como se ha visto en los resultados, las personas entrevistadas que habian publicado en
revistas que pedian datos eran también los que estaban mas acostumbrados a esta
practica. A mas conocimiento de la exigencia/peticion de las revistas, mas normalizada
estaba la practica. Del mismo modo, a cuanta mas experiencia, mas se utilizaban
formas complejas de compartir datos, como es el uso de repositorios especializados.
Mientras, las personas que decian no haber compartido nunca o haberlo hecho rara
vez, coincidian en decir que las revistas no se lo habian pedido, o que no tenian
constancia de ello. Dado que las revistas constituyen el principal vehiculo a través del
cual se hacen publicos y se difunden los resultados de las investigaciones y cumplen un
papel esencial para la ciencia, no es de extrafiar que se haya dado esta situacién
(Gonzalez Alcaide y Ferri, 2014). No seria descabellado pensar, en este sentido, que el
posicionamiento que tengan las revistas y las editoriales sobre el uso compartido de
datos tiene un papel esencial. Si ademas se afiade el elemento “factor de impacto” y el
“publish or perish”, no es sorprendente tampoco que el personal investigador se vea
influenciado para compartir datos o no hacerlo por los mandatos y recomendaciones
que hagan las revistas y las editoriales a las que éstas pertenecen (Miller, Taylor, y
Bedeian, 2011). En este sentido, varias de las personas entrevistadas referian que, si se
quiere publicar en revistas con impacto, y éstas te piden que compartas los datos, pues
no hay duda de que hay que hacerlo. Esta relacidon no es novedosa, ya que se observa
claramente en diversos trabajos previos sobre la relacidn entre revistas con elevado

factor de impacto y la presencia de articulos donde se comparten datos (Aleixandre-
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Benavent et al., 2018; Aleixandre-Benavent, Moreno-Solano, Ferrer Sapena, y Pérez,

2016; Sixto-Costoya et al., 2020; Vidal-Infer et al., 2019, 2018).

1.4 Proyectos

Sin embargo, en el extremo opuesto, se ha observado que ninguna persona
entrevistada recordaba que le hubieran solicitado los datos para los proyectos en los
gue participaba. Aunque esto es bastante llamativo si atendemos a las politicas sobre
datos abiertos a nivel Internacional, comunitario y nacional, ya que éstas promueven el

uso compartido de datos, no lo es tanto si se lee la letra pequeiia.

En el caso de los proyectos de la UE, enmarcados mayormente en los denominados
Horizon 2020 (H2020), su postura sobre el uso compartido de datos es clara: se
defiende y se promueve, aunque de momento no es un mandato obligatorio.
Basicamente, lo que desde la UE se indica sobre uso compartido de datos sigue la
misma tendencia que sobre el OA en general: debe hacerse por sistema y por defecto.
Uno de los argumentos mads destacados por su légica es el siguiente: no deberia ser
necesario pagar por la informacién financiada con fondos publicos cada vez que se
accede o se utiliza la misma. Sin embargo, aunque la tendencia es similar, todavia no
es tan contundente para los datos como para las publicaciones, ya que se sigue la
maxima de los principios FAIR de “tan abierto como sea posible, tan cerrado como sea
necesario”. Por este motivo, al preguntar sobre el tema de los proyectos y el data
sharing, algunas de las personas entrevistadas manifiestan haber tenido que poner en
OA la publicacién, pero no lo datos, ya que lo primero es obligatorio pero lo segundo
no (European Commission, 2019; Sixto-Costoya, Aleixandre-Benavent, Vidal-Infer,

Lucas-Dominguez, y Castelld-Cogollos, 2019).

En el caso de los proyectos nacionales, se tomara como referencia el analisis publicado
por SPARC Europe vy el Digital Curation Center (DCC) (Digital Curation Center y SPARC
Europe, 2019; Ministerio de Industria Economia y Competividad, 2017), ya que ilustra
muy bien cudl es el panorama actual en cuanto a politicas relacionadas con el uso

compartido de datos en los distintos Estados Miembros, entre ellos Espafia. Segun este
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anadlisis, Espafia se encuentra entre los 14 de 28 que tiene algun tipo de plan o
normativa referente a los datos de investigacion. La referencia a los datos en el
contexto de la ciencia espafola se hace en el Plan Estatal de Investigacién Cientifica y
Tecnoldgica y de Innovacién, que comprende desde el afio 2017 al 2020. No obstante,
se opta por la recomendacidon y siempre haciendo alusidon a la opcionalidad (Digital
Curation Center y SPARC Europe, 2019; Ministerio de Industria Economia y
Competividad, 2017). Estas politicas que optan por la no obligatoriedad podrian
explicar el porqué de la negativa de las personas entrevistadas, cuando se indaga

acerca de si algun proyecto en el que han participado les pedia compartir los datos.

Otra cuestion que salid a relucir cuando se cuestiond a las personas entrevistadas
sobre los proyectos fue al preguntar a los junior por este tema. En este caso, muchos
de los junior manifestaron que ellos no llevan el control de los proyectos, por lo que no
podian dar una respuesta clara a esta cuestion. No obstante, referian que, de haber

habido alguna exigencia de compartir datos, probablemente se hubieran enterado.

Esto puede ser debido a que, tal y como comentaron la mayoria de los junior que
decian haberse encargado del trabajo que supone preparar los datos para
compartirlos, asi como subirlos a las distintas plataformas, cuando lo pedian las
revistas, probablemente también habrian formado parte del proceso, de haberlo

habido, en los proyectos.

1.5 Esfuerzo percibido

En estrecha relacién con los mandatos y peticiones por parte de las revistas y de los
proyectos, es importante destacar la apreciacion del esfuerzo percibido. Muchas de las
personas entrevistadas hicieron referencia al esfuerzo que costaba todo el proceso de
preparar los datos para que éstos pudieran ser compartidos, asi como el manejo de las
plataformas, en el caso de usarlas. Esta apreciacién coincide con el estudio de Kim
(2017), que también ha hallado en sus resultados (en este caso procedentes de un
estudio cuantitativo), que el personal investigador en general percibian el hecho de

compartir datos como un esfuerzo extra. En este sentido, muchas de las personas
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entrevistadas referian una cierta sobresaturacidn de tareas que a veces es complicado
de gestionar. Es interesante volver a destacar aqui la aportacién del entrevistado E00S,
donde se relacionan el esfuerzo percibido con los incentivos: “Si te lo ponen como una
traba mas, como un obstaculo mas, pues se hara a regafiadientes porque no te queda
mas remedio (...) Podran decidir si quieren mas latigo o mas zanahoria, pero si se
puede poner zanahoria siempre es mejor”. Se podria decir que la valoracién del
esfuerzo en positivo o en negativo depende de la recompensa que se pueda percibir.
Esta recompensa puede venir de muchas formas, que van desde considerar que se esta
haciendo lo mejor para la ciencia, el hecho de recibir mas citas, o tener la posibilidad
de colaborar con otras personas. Aunque se retomarda el tema del
esfuerzo/recompensa en los apartados de “creencias” y “actitudes”, es importante
dejar constancia en esta seccion de “experiencias”, ya que la percepcién del esfuerzo

forma parte de las experiencias vividas por las personas entrevistadas.

También dentro del esfuerzo percibido y de las experiencias relatadas por las personas
entrevistadas, destaca la experiencia de algunos entrevistados junior, en este caso de
los que si habian tenido contacto con la practica. Estos reconocian que eran ellos los
que llevaban a cabo el proceso de curado y preparacién de los datos para ser
depositados/subidos a donde la revista indicase. En este sentido, manifestaban (unos
con mejor y otros con peor talante) que se habian tenido que aprender el
procedimiento para compartir datos, en las diversas modalidades y plataformas que
existen. Incidian en que habia resultado un esfuerzo primero entender lo que se
estaban requiriendo y después, aprender a llevarlo a cabo. En el caso de las
plataformas como GEO, las instrucciones y su manejo no son siempre sencillas y los
propios entrevistados junior reconocian que probablemente fuera mas facil de
aprender para ellos que para sus jefes. De esto se deducen varias cuestiones. La
primera, que a pesar de que practicamente todas las personas entrevistadas
manifestaron que la practica de compartir datos era un trabajo extra, un esfuerzo que
se une a todas las demas tareas y que es mas frecuente que la asuman los

investigadores en sus primeras etapas.
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2. Creencias

2.1 Sobre las ventajas

Las ventajas, los puntos a favor de compartir datos, son comunes en todas las personas
entrevistadas. Es decir, tanto cuando se les cuestiona sobre las ventajas en concreto,
como cuando surge el tema de manera espontanea, los puntos positivos de compartir
datos coinciden en gran medida entre las personas entrevistadas. Estos puntos fueron
descritos ampliamente en la literatura cientifica sobre este tema y giran en torno a
factores como la transparencia y la prevencién de fraudes, la reproductibilidad, la
calidad, la reutilizacidn, el evitar la repeticidon de experimentos similares, la generacién
de nuevas hipotesis, la estimulacién de descubrimientos adicionales, las
comparaciones de series de datos, la posibilidad de sumar esfuerzos y la opcion de
abrir nuevas vias de colaboracion (Aleixandre-Benavent et al., 2014b; Aleixandre-
Benavent, Ferrer-Sapena, Alonso-Arroyo, y Peset, 2013; Gonzdlez, Saorin, Ferrer-

Sapena, Aleixandre-Benavent, y Peset, 2013).

En este sentido, las personas entrevistadas seguian la linea de lo que se supone que
son los preceptos y la finalidad del data sharing. Es decir, estaban de acuerdo con que
compartir datos tiene la capacidad de mejorar los procesos, ahorrar recursos y, en

ultima instancia, seria beneficioso para la ciencia en su conjunto y para la sociedad.

Esto se puede interpretar como que realmente la cultura de compartir datos, y la
cultura del acceso abierto en general (que defiende todos estos preceptos), ha ido
calando de alguna manera en las percepciones del personal investigador (Max-Planck-
Gesellschaft, 2003; San José Montano, 2009). Después de veinte afios desde las
llamadas tres “B” (Declaracién de Budapest, Declaracion de Bethesda y Declaracion de
Berlin), las personas que hacen ciencia parece estar de acuerdo en que cuanto mas
“open”, mejor serd para la ciencia. Aunque también cabe la posibilidad de que hayan
expresado lo que es politicamente correcto (que la ciencia es un bien comun, que
todas las personas tienen derecho a beneficiarse de la misma, que la financiacién con
fondos publicos debe implicar mas apertura de los resultados, etc.), lo cierto es que el

movimiento Open Science y, dentro de éste, el de Open Data ha ido cobrando cada vez
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mas calado, tal y como se observa en diversos estudios basados en cuestionarios sobre
las percepciones del personal investigador sobre el data sharing (Aleixandre-Benavent

et al., 2020; Zhu, 2020).

Segun los resultados de este estudio, se ha podido obtener una idea basada en la
practica diaria de por qué considera util el personal investigador el compartir los datos
de investigacion. Estos ejemplos practicos se obtuvieron de quienes han tenido algin
contacto con el data sharing, bien de manera frecuente o de manera mas ocasional.
Como ya se ha mencionado, fue el personal investigador con lineas mads bdsicas
guienes mayormente habian tenido contacto con los datos que son compartidos de
forma mas abierta a la comunidad cientifica (por ejemplo, ofreciendo el nimero o link
de acceso a un repositorio donde estan depositados los datos, o bien como material
suplementario a las publicaciones), mientras que el personal investigador aplicado
tenian mas experiencia compartiendo en bases de datos cerradas (con clave de acceso)

y en el peer to peer.

Entre el personal investigador bdsico, éstos argumentaban que el poder acceder a los
datos brutos generados en otros estudios les daba la oportunidad de informarse antes
de comenzar un estudio ellos mismos, para saber lo que se habia hecho y tratar de no
repetir procesos, de la misma manera que sucede cuando se buscan otras
publicaciones antes de hacer una nueva, para saber qué lo que ya hay y no solaparse.
Ademads, mencionaron también la utilidad de consultar los datos brutos de otros no
solo para no solaparse, sino también para conocer qué se hecho sobre algin tema vy
partir de un conocimiento mas amplio para elaborar sus propios estudios; siguiendo el
paralelismo de las publicaciones, seria lo mismo que cuando se consulta bibliografia
sobre algun tema para formarse una idea acerca del mismo. Por otro lado, es
interesante destacar que uno de las personas entrevistadas también manifestd
consultarlos para su reutilizacién, ya que él no podia obtener por sus propios medios
(debido a limitaciones tanto técnicas como humanas y materiales), lo la cual constituye
uno de los pilares fundamentales sobre el que se sostiene el movimiento de Open
Access: la reutilizacion. De manera general, todas las personas entrevistadas
destacaron el hecho de que compartir sus datos, u observar que otros investigadores

los comparten junto con sus publicaciones, otorga credibilidad a los estudios, los
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ratifica y, de alguna manera, eleva su calidad y despeja dudas sobre los origenes de la

informacidn procesada que se presenta en los resultados.

En el caso del personal investigador aplicado, es interesante comenzar, a modo de
facilitar la comprensién sobre las diferencias entre las perspectivas, por el punto de
vista de uno de las personas entrevistadas (E017). Esta perspectiva es muy ilustrativa, y
sirve como una especie de puente, ya que se trata de un investigador al que no ha sido
posible clasificar en un tipo de investigacion (bdsica o aplicada), ya que participa de las
dos de manera traslacional. Es interesante porque mientras afirmaba con total
convencimiento la importancia de compartir los datos brutos de las investigaciones
basicas en los repositorios que se recomendasen en las revistas, y, ademas, afirmaba
gue eso es lo que habia que hacer cuando se quiere publicar en revistas con alto
impacto (segun indices de calidad como Journal Citation Report) y lo tenia totalmente
normalizado, mostraba una posicién muy distinta cuando se trataba de datos clinicos.
En este caso, argumentaba que, al tratarse de investigaciones con pocos sujetos, no
existia esa necesidad y que, en su opinidon, no creia que hubiera repositorios
especializados en este tipo de datos. Esta percepcion sobre los datos clinicos ya ha sido
documentada en la literatura (Shahin et al., 2020; T. Wilkinson et al., 2019), por lo que
no resulta una novedad la perspectiva del entrevistado. Sin embargo, no deja de ser
llamativo cdmo un investigador que ha integrado la practica de compartir datos, no es
capaz de visualizar la utilidad de hacerlo con otro tipo de investigaciones. Cabe
preguntarse, a este respecto, hasta qué punto los preceptos generales de las ventajas
sobre el uso compartido de datos necesitan ser aterrizados a las necesidades vy
particularidades, no solo de cada disciplina, sino también de cada manera de hacer

ciencia dentro de cada disciplina.

Si se centra la atencién en el personal investigador mayormente aplicado, como se ha
dicho, sus practicas de compartir informacién bruta o de consultar la de otros, se
circunscribe a bases de datos cerradas, normalmente limitadas a proyectos concretos,
o al peer to peer. En este caso, su falta de experiencia en la practica del data sharing en
repositorios o en otras modalidades como el material suplementario dificultaba que se
pudieran poner ejemplos concretos de su utilidad, mas alld de su uso en estos grupos

cerrados o entre colaboradores que ya se conocian con anterioridad. Aunque en
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algunos casos, sobre todo en los que las muestras son pequefas y dificiles de
conseguir, el data sharing si que podria ser una herramienta util, asi como que
ciertamente beneficia la transparencia, en general el personal investigador aplicados,
bien por desconocimiento, por saturaciéon de otras tareas, como por otros miedos
relacionados con privacidad y autoria (que se detallardan mds adelante) se mostraban

bastante reticentes.

No obstante, estos miedos, inseguridades y reticencias también se mostraron, a pesar
de tener mas formacién y practica, en el personal investigador bdsico. A continuacién,

se tratan estos aspectos, que se mostraron muy relevantes, con mas detalle.

2.2 Sobre los inconvenientes y los miedos

Como se ha comentado en el anterior apartado, a pesar de que practicamente todos
reconocen lo que se consideran ventajas y puntos positivos de la practica de compartir
datos, algunos de manera mas tedrica (investigadores aplicados) y otros de forma mas
practica (investigadores bdsicos), también surgieron dudas y miedos que, cuando los
expresaban, las personas entrevistadas los detallaban con mas profundidad que
cuando hablaban de las ventajas. Esta realidad también fue observada en el estudio
llevado a cabo por Bezuidenhout (2019) también cualitativo y a través de entrevistas
semiestructuradas, pero en el contexto de varios paises africanos. En su trabajo,
Bezuidenhout destaca que efectivamente existe una especie de grieta o distancia entre
la consideracién de lo bueno que es compartir datos y las complicaciones, problemasy
rechazos que puede generar. Ella denomina a esta dualidad “the ideal and the real”,
gue viene a significar que una cosa es lo que seria una situacién ideal donde se aceptan
y se llevan a cabo sin reticencias todos los aspectos positivos del data sharing
comentados en el anterior aparatado, y lo que es real, es decir, lo que es factible
teniendo en cuenta las caracteristicas sociales, politicas, econdmicas, geograficas y

culturales de la ciencia en general y de los cientificos en particular.

En el transcurso de las entrevistas, al entrar en temas relativos a estos factores de

miedo y reticencias, lo primero que se detecta (y que se va confirmando a medida que
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se van haciendo mds entrevistas) es que existe algo que les preocupa que va mas alla
del compartir o no datos de investigaciéon. Conceptos relacionados con la alta
competitividad, la dificultad de acceso a los recursos y a la financiacidn, el elevado
volumen de trabajo y el sistema de incentivos fueron recurrentes a la hora de

contraponer las bondades de compartir datos con las preocupaciones y las reticencias.

En lineas generales, los miedos o desventajas (la mayoria de las veces entremezcladas)
tenian que ver con temas de autoria, con el esfuerzo dedicado, las dificultades técnicas
y de formacién, la pérdida de ventaja competitiva y pérdida de control sobre tu
trabajo, miedo a la mala interpretacidon que otras personas puedan hacer de los datos
o de problemas de confidencialidad, temas que, igual que las ventajas y ya fueron
tratados con bastante detalle en la literatura (Beno, Figl, Umbrich, y Polleres, 2017;
Navarro-Molina y Melero, 2019). Sin embargo, lo que se ha comprobado en este
estudio es que la importancia que cada investigador le daba a estos factores variaba en
funcién del tipo de investigacién que realizara (por ejemplo, investigadores aplicados
mas preocupados por la confidencialidad de los datos de los pacientes, o
investigadores basicos mas preocupados por la mala interpretacién que otros puedan
hacer de sus datos), o de sus afios de experiencia y cargo ocupado (mas tendencia
entre los junior a asumirlo y normalizarlo entre sus tareas y mas tendencia entre los
sénior a preocuparse por la pérdida de competitividad en los proyectos). Esta
percepcion de aceptacion general al data sharing como idea o como filosofia, pero con
reticencias y miedos significativos cuando se explora con un poco mas de
detenimiento, lo han observado también Linek, Fecher, Friesike, y Hebing (2017) en su
trabajo sobre la influencia de la personalidad del personal investigador a la hora de
compartir datos. Estos investigadores, que exploran desde una perspectiva psicoldgica
las opiniones y percepciones del personal investigador para compartir datos,
concluyen que el grado de implicacion en el data sharing puede tener que ver con
factores como la edad, el género y la personalidad. Para llegar a esta conclusiéon, basan
su metodologia en el marco de adecuacidon para la toma de decisiones en dilemas
sociales. En esta linea, argumentan que las decisiones individuales sobre el
intercambio de datos se basan en la percepcion subjetiva de la situacion del

intercambio de datos en la academia, la identidad del investigador y la aplicacién de
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reglas y heuristicas individuales. Su interés en valorar si la personalidad del personal
investigador influye en el intercambio de datos tiene que ver con el hecho de que se
parte de la base de un sistema académico que puede caracterizarse como una

economia de reputacion.

Por otra parte, el trabajo de Inkpen et al., (2020) también refleja una reflexion basada
en su punto de vista sobre la promocién del data sharing en los ultimos afios, que sirve
para dar un marco contextual que ayuda a entender las reticencias a las que hacian
referencia las personas entrevistadas. En su caso, los ejemplos se centran en areas
relacionadas con la Geografia ya que es su campo de trabajo, pero podrian aplicarse a
cualquier otra area. Desde la experiencia que otorga el hecho de pertenecer a un area
donde el data sharing ha estado a la orden del dia en los ultimos afios, focaliza su
discurso en los procesos de desigualdad y de relaciones de poder que hay detras de la
promocioén del data sharing. Ellos argumentan que hay un componente de desigualdad
que no se estd teniendo en cuenta cuando se le pide al personal investigador que
comparta sus datos. Para su razonamiento, parten de una contextualizacion de la
ciencia y la actividad académica dentro de la economia capitalista. En este sentido,
argumentan que es importante entender la actividad académica dentro de una
dinamica neoliberal donde se valora sobre todo el beneficio individual por encima de
lo colectivo y donde no se fomenta el establecimiento y fortalecimiento de vinculos de
cooperacion, sino de competicion. Ademas, ponen en valor el hecho de que la
generacion de datos brutos conlleva una extraccidon de informacion emocionalmente
agotadora y un desafio intelectual, que se suele llevar a cabo en una realidad a
menudo desordenada y poco cooperativa. Este coste-beneficio fue destacado también
en las entrevistas, donde recurrentemente se hacia referencia al esfuerzo que cuesta

extraer datos para luego compartirlos “sin mas”.

A este ultimo respecto, a pesar de lo mencionado en el apartado sobre las ventajas,
donde se explicaba que, en su mayoria, las personas entrevistadas coincidian en los
puntos positivos de compartir datos con aquellos documentados en la literatura, luego
ninguno referia compartirlos espontaneamente, de forma totalmente desinteresada.
Todos tenian algun condicionante, que normalmente era el que la revista lo exigia para

la publicacion. En el caso de los junior, otro condicionante también era que lo que ellos
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quisieran hacer (compartir o no) poco importaba, ya que al final iba a depender de lo
gue sus superiores quisieran hacer, perspectiva que concuerda con Gewin (2016).
Aunque del personal investigador junior entrevistado ninguno menciondé que sus
superiores les hubieran obligado a compartir datos en contra de su voluntad, si que
mencionaban que cuando tocaba hacerlo, ya sea por exigencia de una revista o
cualquier otra razon, la tarea recaia sobre ellos. Esta situacién era asumida con
normalidad y achacada principalmente a dos factores: el conocimiento técnico y el
sistema de reparto de tareas. En cuanto al conocimiento técnico, esto tenia que ver
sobre todo con el cambio generacional, ya que los junior asumian que estas exigencias,
que conllevan una formacion sobre el proceso y sobre las plataformas (subir los datos,
establecer los metadatos, conocer los repositorios) lo iban a llevar ellos mas facilmente
que los IP, que normalmente son de mayor edad. Sobre el reparto de tareas, esto tiene
que ver con que, a menos estatus en la jerarquia académica, mds probabilidades de
encargarse de tareas mds engorrosas o complicadas que a priori no reportan ningin
beneficio, pero que son necesarias. Desde el punto de vista de Popkin (2019), trasladar
esta tarea a el personal investigador joven o con menos experiencia y, por tanto, con
menos poder de decisidon, puede ser un error. Desde su perspectiva, seria mucho mas
practico que las universidades o cualquier centro de investigacién, contrataran a
especialistas en tratamiento y curacién de datos, antes que pretender que el personal
investigador de menor rango se forme a medias sobre este tema y acaben asumiendo
este trabajo. En cuanto a lo que la literatura refleja sobre lo que piensan el personal
investigador junior y el uso compartido de datos, se relaciona fundamentalmente con
dos perspectivas, que normalmente se entrelazan: o bien se postula como un
elemento ventajoso que aporta visibilidad y posibilidades de colaboracion; o como lo
contrario, una practica que les pone en un aprieto al tener que exponer su material
bruto a riesgo de que se lo puedan copiar y utilizar gandandoles ventaja competitiva. En
su trabajo, Gewin (2016) hace referencia a esta dualidad basada en que el personal
investigador joven siente que compartir datos es beneficioso para su carrera — les da
miedo que puedan perder ventaja en un mundo altamente competitivo. En este
sentido, Gewin destaca que el personal joven debe hacer equilibrios entre tener en
consideracion las ventajas que ofrece el data sharing, como las oportunidades de

recibir mas citas y ganarse una reputacién mas alld de las métricas tradicionales, y la
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posibilidad de volverse mas vulnerables. En esta linea, habla sobre las repercusiones
de compartir, especialmente en las primeras etapas de la carrera investigadora,
haciendo referencia a la preocupacion recurrente de que “todo el mundo conoce a
alguien a quien le han fastidiado con el tema de los datos”. Esta alusion a historias que
atemorizan sobre hacer uso de datos de otros ocasionando problemas al creador
original, también se pudo detectar en alguna ocasidn durante las entrevistas. A pesar
de que este temor esté basado Unicamente en “algo que le pasé a alguien”, realmente

tiene calado y es necesario tenerlo en cuenta.

Estas contradicciones del personal investigador con menos afios de experiencia se
plasman perfectamente en los resultados del estudio de Tenopir et al., (2015), basado
en un encuesta a investigadores y profesores con un caracter multidisciplinar. Segun
sus resultados, los encuestados mas jévenes son mds favorables al intercambio vy la
reutilizacidn, pero, sin embargo, ponen menos datos en abierto que los encuestados
con mas edad. Ademas de esto, si se compara con los encuestados de mas edad, los
joévenes expresan mas interés en utilizar los datos de otros y también en compartirlos,
pero solo si pueden poner ciertas condiciones, como son obtener coautorias, tener
oportunidad de colaboraciones, tener la oportunidad de revisar los resultados de otros
cuando utilizan sus datos y hacer sugerencias al respecto, y garantias sobre los
permisos legales. Estas condiciones concuerdan totalmente con lo que se ha
observado a lo largo de las entrevistas que se han realizado para esta tesis,
especialmente las relacionadas con las coautorias, colaboraciones y la supervisién de
los datos. Sin embargo, habria que afadir el matiz diferenciador del personal
investigador basico y aplicado. Mientras que los basicos mostraban un claro interés
por ser los primeros en publicar, pero, una vez publicados, se mostraban mas
favorables a “desprenderse” de los datos y que estuvieran a libre disposicién de otros;
los aplicados hacian mucho mas hincapié en mantener el control sobre los mismos vy,

sobre todo, en tener la posibilidad de revisarlos.

Otro dato peculiar que encontraron fue que, a pesar de que el personal investigador
mas joven estaba mads interesados en compartir sus propios datos que los mayores,
también lo estaban mds en exigir que les tengan que solicitar una serie permisos para

proporcionarlos. Ademas, se observd que los jévenes tenian una mayor preocupacion
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por tener ellos la capacidad de ser los primeros que extraen resultados para una
publicacidon, mientras que los mayores estaban mas preocupados por temas de
financiacion. Esto ultimo también se ha observado claramente en esta tesis, sin
distincién ademads entre tipos de investigacion: el personal investigador con mds afios
de experiencia mostraba especial preocupacién por el asunto de la financiacion y de la
concesion de proyectos. Esta preocupacidn abarcaba varios temas que, ademas, tenian
cierta relacién con las propias etapas de los proyectos: el antes de pedir, el durante y
el después. En primer lugar, la ventaja competitiva que se tiene que tener para la
obtencidn del proyecto en un contexto donde se prima la meritocracia y donde el
acceso a la financiacion es especialmente complicado y, como se ha dicho
anteriormente, no se prima precisamente la solidaridad y la cooperacidn. En segundo
lugar, una vez que se concede un proyecto, la reivindicacién de que los miembros de
ese proyecto sean los primeros en publicar resultados obtenidos de los datos que
hayan sido generados en dichos proyectos, sin posibilidad de que, por haber
compartido los datos brutos, otros se puedan adelantar. En tercer lugar, los propios
compromisos adquiridos con las entidades financiadoras, en el sentido de que, ya que
les habia financiado, una vez extraidos resultados, no podian ponerlos en abierto al
menos hasta que se cumplieran todos los requisitos que estuvieran estipulados en la
convocatoria, sobre todo cuando lo que estaban involucrados eran o bien datos de

humanos por tema de confidencialidad, o bien datos relacionados con patentes.

En referencia a las barreras que los investigadores y las investigadoras detectan
cuando se aborda el tema del data sharing, el Institute of Medicine (IOM) de EEUU
organiza en el afio 2012 un workshop donde el objetivo era reunir a un grupo de
agentes clave en la investigacion biomédica, especialmente focalizado en la clinica,
formado por empresas farmacéuticas, investigadores académicos, diferentes agencias
gubernamentales e Institutos Nacionales de Salud, para indagar acerca de sus posturas
sobre el uso compartido de datos e intentar llegar a acuerdos y puntos de vista
comunes. De este worskshop, surgieron una serie de resultados y planteamientos que
son muy clarificadoras y muy utiles y que se plasmaron en un libro (Olson y Downey,
2013). Muchos de estos resultados estan en linea con lo que se detectd en las

entrevistas para este trabajo. Entre las secciones que abordaron, se encuentran las
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barreras o reticencias que los actores reunidos encontraron para el data sharing y, mas
especificamente, éstas se dividieron en barreras legales, barreras culturales y barreras
técnicas. En una linea parecida, Van Panhuis et al., (2014) realizan una revision
sistematica sobre la evidencia publicada acerca de las barreras para el data sharing en
la salud publica. En los resultados de esta revision, se diferenciaron 20 barreras
potenciales que, a su vez, se agruparon en barreras técnicas, motivacionales,
econdmicas, politicas, legales y éticas. Tomando estos dos documentos como
referencia, a continuacién, se describen estas barreras y se relacionan con los

resultados de este estudio.

En lo referente a las cuestiones legales, éstas se relacionan con la privacidad de los
datos de los pacientes y con temas relativos a la propiedad intelectual. Segin los
resultados obtenidos en el workshop, existe una gran incertidumbre legal con respecto
a las regulaciones de la privacidad y el impacto de ésta en el data sharing. Tal y comoy
como se detecta en el workshop que origina este estudio, existen dos posiciones: la
qgue aboga por la privacidad total y rechaza cualquier tipo de datos compartidos y la
gue ponen una balanza entre la utilidad social de compartir datos y las cuestiones de
privacidad. En referente a los que abogan por la segunda opcidn, se refiere que, para
que los datos puedan ser compartidos, se debe tener mucho cuidado a la hora de
organizar, sistematizar y gestionar la informacién que se va a compartir, teniendo muy
en cuenta aspectos como, por ejemplo, los formatos de la en los que la informacién se
encuentra registrada para que los procesos puedan ser interoperables (sobre todo,
pensando en los registros electrénicos cada vez mds frecuentes). Por otra parte, Van
Panhuis et al., (2014), ademads de estas cuestiones relacionadas con la proteccién de la
identidad de los pacientes, destacaron otras preocupaciones como el uso que se puede
hacer a veces de los derechos de autor para restringir en lugar de para ampliar el
acceso a los datos. Concretamente, centran su atencion en el contexto de la salud
publica, donde, segun su perspectiva, se puede dar la situacién de que las agencias que
recopilan datos de salud publica se sientan responsables de la proteccién de la
privacidad individual y comunitaria y pueden sentir que el publico les confiere una
funcion de tutela o propiedad. Ademas, refieren que, en la practica, a menudo no esta

bien documentado o no se sabe bien quién es el propietario de los datos de salud
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publica. Esta percepcion de sentirse en la responsabilidad de garantizar que los datos
de pacientes que han sido obtenidos en el marco de proyectos financiados se utilicen
adecuadamente también se ha detectado en una de las personas entrevistadas, que
consideraba que el proceso antes de que se compartan los datos debia de ser muy

cuidadoso y respetando todos los acuerdos.

En general, este aspecto de la privacidad y de la confidencialidad fue especialmente
recalcado por las personas entrevistadas que llevaban a cabo investigaciones mas
aplicadas (tanto clinicas como psicosociales), donde la nota comun era trabajar
directamente con datos personales de pacientes (en el caso de los que eran personal
sociosanitario) o de sujetos. Estos entrevistados se mostraban preocupados por los
interrogantes y problemas que podrian surgir a la hora proteger la privacidad de los
sujetos con los que investigaban. Cuando se les pedia que profundizaran acerca de
este tema, mencionaban aspectos como los acuerdos de confidencialidad
(consentimientos informados) que los pacientes/sujetos firman antes de comenzar una
investigacion que, de momento, no contemplan el supuesto de que los datos
obtenidos puedan ser compartidos. Sin embargo, todas las personas entrevistadas
(excepto una) que abordaron este tema estaban de acuerdo en que, probablemente,
los pacientes/sujetos de estudio no tendrian ningin problema en que sus datos fueran
compartidos en caso de que se les pidiese y que, ademas, seguramente mostrarian una
actitud de buena disposicidon ya que con esto se podria contribuir a mejorar la ciencia.
En este sentido, se concuerda con las impresiones obtenidas en el workshop, donde se
resaltd que los pacientes suelen estar abiertos a compartir siempre que se les explique
y se les agradezca debidamente su disposicidon. La visién de la persona entrevistada
gue no estaba de acuerdo con que los participantes de los estudios tuvieran buena
disposicion corresponde a una investigadora fundamentalmente cualitativa que
maneja datos sensibles de las personas a las que investiga. Estos datos sensibles, que
se encuadran dentro del drea de Biologia Reproductiva y, dentro de ésta, de la
infertilidad, solian ser muy dificiles de obtener por la reticencia de las personas a
ofrecerlos, debido a la verglienza que pueden producir y al miedo a ser identificados.

Por ello, esta entrevistada, aunque reconocia la utilidad de los datos compartidos a la
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hora de garantizar la transparencia y la credibilidad de la informacion, se mostraba

contraria de que se exigieran en todas las areas y para todo tipo de investigaciones.

Otro aspecto que destacd entre las personas entrevistadas y que coinciden con otros
estudios (Inkpen et al., 2020; Van Panhuis et al., 2014) es el miedo a que te juzguen o
que no entiendan tu trabajo. Esta inquietud fue constatada por muchas de las
personas entrevistadas, por lo que es una preocupacién relevante. En este sentido, se
deduce que sienten miedo a que los datos se vean como algo divorciado del resto del
trabajo, que se pierda el contexto de su creacién y que se puedan hacer malas
interpretaciones de los mismos. Es por ello que muchas de las personas entrevistadas
gue argumentaban en esta linea (sobre todo los basicos) veian ldgico poder hacer un
seguimiento de sus datos y no perder totalmente el contacto con los mismos, en parte
para ver qué se hace con los mismos por curiosidad cientifica, en parte para no perder
una posibilidad de colaborar y, finalmente, para poder ejercer un control y un
escrutinio sobre lo que se hacer con los mismos. Ademas, también se descubrié el
propio miedo a que, si otros tienen acceso a sus datos, puedan detectar fallos y, de

alguna manera, poner en entredicho la investigacion realizada con esos datos.

A un nivel mas técnico y relacionado con el propio manejo de la practica de compartir
datos, se encuentra entre el personal investigador una barrera que estd asociada con
la dificultad que puede conllevar el preparar los datos para que estén en condiciones
de ser compartidos. Ya se adelantaba en parrafos anteriores que, normalmente, eran
el personal investigador mas joven quienes solian encargarse de preparar los datos
para compartirlos y conocer los medios para llevarlo a cabo (repositorios de datos,
material suplementario, etc.). Las opiniones de estos investigadores sobre el trabajo
extra que supone, asi como del personal investigador sénior (la hubieran llevado a
cabo o no) tendia hacia considerar la préctica bastante compleja. Ahora bien, dentro
de considerarla compleja, no todos se lo tomaban con el mismo talante. Aqui se
observé un patrdn bastante comun y es que, cuanto mas integrada esté la practica,
cuantas mads veces se haya hecho, mas naturalizada se tenia. Sin embargo, todas las
personas entrevistadas, sin excepcion, referian que se agradeceria que se simplificase
lo mds posible, que fuera mas intuitiva y sencilla posible. En este sentido, la falta de

protocolos estandarizados en algunas disciplinas hacia que el proceso resultara tedioso
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y muchas veces realizado a ultima hora, cuando se encontraban con que una revista lo
pedia. Esto producia una cierta incomodidad al tener que desenterrar los datos
después de haber acabado la investigacién y tener q prepararlos para compartirlos.
Segln los datos obtenidos en el workshop organizado por la IOM, se sugiere que los
cambios para el futuro tienen que venir en esa direccidén: entrenamiento para integrar
la preparacién de los datos para su comparticion ya durante el proceso de
investigacion para que la informacion se tenga todavia fresca y sea un proceso fluido y

que, si llega el caso de tener que compartirlos, ya estén preparados.

Otra barrera que fue también sefialada por Van Panhuis et al., (2014) y que coincide
con las personas entrevistadas, es la econdmica. En este sentido, se sefiala que la
practica de compartir datos cuesta dinero y tiempo, que han de invertir el personal
investigador utilizando la financiacion de la que dispongan. Entre las personas
entrevistadas hubo quienes trataron este tema, argumentando que si es una tarea a

mayores que se ha de hacer, debe llevar aparejada los recursos necesarios.

Finalmente, y también siguiendo el hilo de las impresiones que se obtuvieron en el
workshop y Van Panhuis et al.,, (2014) en su revisidén, y que coinciden en muchos
aspectos con las detectadas en las entrevistas, surgen como barreras una posible falta
de cultura de comparticidon de datos y los temas relacionados con la motivacién. En
primer lugar, con respecto al aspecto mas cultural, es donde se observaron diferencias
mas evidentes, de nuevo, en el personal investigador aplicado dada su menor
experiencia, pero también tuvieron lugar en las impresiones de algunos basicos. Cabe
mencionar que a cuanto mas basico, mas afianzada estaba la cultura de compartir
datos y a cuanto mas proxima a la investigacidn con pacientes, menos cultura. A este
respecto, en las entrevistas del personal investigador mas basico (nivel celular) se
observé una predisposicidon basada en parte en un convencimiento de que compartir
datos era lo correcto y en parte en el seguimiento de unos mandatos claros de las
revistas donde solian publicar. Sin embargo, en investigadores con estudios mas
preclinicos (fundamentalmente, investigacién con animales), a la vez que la frecuencia
de llevar a cabo la practica de compartir datos era menor, también crecia la sensacién
de que era un incordio que, de vez en cuando, les pedia alguna revista y que hacian

porque habia que hacerlo para poder publicar. Cuando la investigacién ya llegaba a
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humanos, como se ha dicho anteriormente, la practica de poner los datos en abierto
era casi nula y la cultura de llevarla a cabo, por extension, practicamente inexistente.
Sobre todo, en estos dos ultimos casos, se observaron muchas reticencias y pocos
incentivos, asi como excusas entremezcladas con la percepcion de que era algo
positivo para los pacientes y para la propia ciencia, pero incomodo. La percepcién final
gue se obtiene sobre la cultura es que el personal investigador necesita algo mas que
regulaciones y mandatos para aceptar de buen grado esta practica. Se necesitan,
basicamente, incentivos. Y estos incentivos no son otros que la conversidn de todas las
barreras, dificultades y problemas que se han ido comentando en este apartado, en
facilidades. Es decir, a nivel mas especifico, disefiar regulaciones legales precisas y que
se ajusten a las necesidades y demandas; ofrecer recursos econémicos, materiales y
humanos dedicados concretamente a la practica de compartir datos; garantizar
incentivos en forma de citaciones que contabilicen de alguna manera en beneficio de
los investigadores; ofrecer formacién especifica para comprender la practica de
compartir datos y llevarla a cabo correctamente; y promover que las revistas,
editoriales, repositorios, financiadoras y otros agentes demandantes de los datos
ofrezcan facilidades para que el proceso sea lo mas sencillo, eficaz y eficiente posible.
A nivel mas general, un incentivo es que el personal investigador sienta que se tiene en
cuenta que la ciencia es muy amplia y que las disciplinas que la conforman muy
variadas, por lo que no se puede pedir un “tabla rasa” en cuanto a compartir datos,
sino que se debe adaptar la practica a las necesidades y particularidades de cada
disciplina. Por ultimo, a un nivel mas idealista o utépico (teniendo en cuenta las légicas
capitalistas en las que la ciencia se ve inmersa), promover que el uso compartido de
datos se encuadre dentro de un clima de colaboracién y de intercambio de
conocimientos entre investigadores y se aleje de los preceptos que predominan

actualmente de competitividad e individualismo.

144



DISCUSION

3. Actitudes

3.1 Disposicion a compartir datos

La intencidn de crear un espacio dedicado a calibrar las actitudes hacia la practica del
data sharing fue concebido para detectar, una vez abordados los conocimientos y las
creencias, hasta déonde estarian dispuestos a llegar las personas entrevistadas con
respecto a compartir sus datos de investigacion. Esto parte de la premisa de que, una
cosa es saber o no saber hacer algo (conocimientos), otra es lo que una persona crea
gue es mejor o peor, mas o menos beneficioso (creencias) y otra (a veces bastante
distinta) lo que esta dispuesta a hacer. Las actitudes son, tal y como se entienden en
este trabajo, la cristalizacién de las creencias, los conocimientos y las experiencias. O,
dicho de otro modo, lo que sus creencias y conocimientos les hacen llevado a hacer en

la practica.

En general, en relacién con la disposicién y la actitud hacia compartir datos se detectan

III

tres tendencias: el factor de la publicacidn, la vinculacidon “emocional” con los datos, el

deseo de control hacia los mismos y los factores de beneficio/colaboracion.

En primer lugar, el factor de la publicacién se puede entender muy bien si se piensa en
la frase “publish or perish” tan famosa en el mundo de ciencia y de la comunicacién
cientifica, que refleja de alguna manera la presién por publicar que existe actualmente
(Fanelli, 2010). Esta presién hace referencia a la inercia marcada por diferentes
agentes dentro de la academia segun la cual se debe estar continuamente publicando
como manera de demostrar el talento y el estatus. En este sentido, los investigadores
gue no publican frecuentemente, o que se focalicen en otras actividades que no tienen
como resultado las publicaciones, son concebidos como menos prestigiosos y pueden
perder de alguna manera categoria en el imaginario colectivo (Siegel, Brand, Rossi, &

Lubowitz, 2018).

Esta competencia y presidon por publicar que impera en la academia, basada en
producir cuanto mas mejor, tiene entre otras consecuencias aspectos como el sesgo

cientifico. Esto es, una sobrerrepresentacion de resultados “positivos” y una escasez
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de publicacién de resultados “negativos” por temor a que éstos no sean publicables o
que no obtengan citas, aunque esto sea en detrimento de la ciencia, ya que resultados
relevantes podrian quedar en el olvido (Echevarria, Malerba, & Arechavala-Gomeza,
2020; Faschinger, 2019). De hecho, existe la paradoja de que muchos investigadores
apoyarian que se publiquen los resultados negativos, sin embargo no lo hacen debido

al temor de que reciban poco impacto (Echevarria et al., 2020).

Segun el estudio de Fanelli (2010), este fendmeno de sesgo hacia la publicacién solo de
datos “positivos” se ve incrementada en las instituciones de paises donde la
competencia académica y las presiones para publicar son altos. Seglin él, a mas
excelencia académica, también existe mds sesgo. También de acuerdo con esta
posicidon estan Siegel, Brand, Rossi, y Lubowitz (2018) para el &mbito biomédico dentro
del contexto de EEUU. Tomando como referencia a los jévenes residentes de medicina,
sefialan hasta qué punto se ha ido implementando en criterio de publicar cuanto mas
mejor, incluso para poder acceder a estos primeros puestos para realizar su residencia.
Sefalan que, actualmente, en biomedicina impera la cantidad sobre la calidad y que
los incentivos para conseguir cualquier logro en ciencia (financiacién para proyectos,
ascensos, acreditaciones, acceso a diversos puestos de trabajo) se basan en tener una
cantidad considerable de publicaciones, dejando un poco de lado el que éstas puedan
contener calidad. Por otro lado, en el contexto europeo se sigue una linea parecidas,
tal y como se puede observar en el trabajo de Goyanes y Rodriguez-Gémez (2018)

Ill

sobre el “publish or perish” en el contexto espanol. Desde su punto de vista, este
sistema basado en publicar o morir condiciona muchos de los esfuerzos en la ciencia e
implica, a su vez, una adaptacion del curriculum a las peticiones de las agencias de
acreditacion. Mencionan, en este sentido, efectos coloquialmente conocidos como
“publicacionismo”, “incrementalismo” o “efecto Aneca”®, que ilustran bastante bien

esta tendencia para publicar mucho en vez con mas calidad (cantidad vs calidad). El

estudio, que se basa en un cuestionario enviado a personal docente e investigador del

5> La Agencia Nacional de Evaluacion de la Calidad y Acreditacién (ANECA) es un Organismo Auténomo,
adscrito al Ministerio de Ciencia, Innovacion y Universidades, que ha sido creado por el articulo 8 de la
Ley 15/2014, de 16 de septiembre, de racionalizacién del Sector Publico y otras medidas de reforma
administrativa, procedente de la conversidon de la Fundacion Agencia Nacional de Evaluacién de la
Calidad y Acreditacidon en organismo publico, que tiene como objetivo contribuir a la mejora de la
calidad del sistema de educacién superior mediante la evaluacién, certificaciéon y acreditacion de
ensefianzas, profesorado e instituciones (ANECA, 2021).
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campo de la Comunicacion en universidades espafiolas acerca de temas relacionados
con la presion por publicar, revela datos tan interesantes como que existe una
diferencia significativa en cuanto a los aifios de experiencia, esto es, a cuantos mas
afios de experiencia menos presion por publicar. Asimismo, también muestra que la
causa mas importante para la presion por publicar proviene de la ANECA, es decir, de
factores externos. Dentro de esta presidon externa por publicar, el personal con
situaciones menos estables (profesorado indefinidos y contratados temporales) tienen
una percepcidon de presidén estadisticamente mayor por parte de las agencias de
acreditacion que el resto de los grupos, mientras que los doctorandos y doctorandas,
asi como el profesorado asociado, perciben que la presién proviene mas por parte de

los compafieros.

Teniendo en cuenta todo este contexto, no es de extrafiar que una de las condiciones
principales para compartir los datos pase por tener en cuenta la publicacién de los
resultados en practicamente todas las personas entrevistadas. Tal y como se ha
comprobado en las entrevistas, claramente los investigadores se encuentran sujetos a
las publicaciones, ya que, de primeras, es la principal barrera que se observa para

liberar los datos.

Una vez se ponen en la situacion de que los datos ya han sido utilizados por ellos
mismos (es decir, que ya han publicado sus resultados), pueden empezar a plantearse
compartirlos. Ahi es donde comienzan a visualizarse diferentes puntos de vista
dependiendo de sus caracteristicas. Estas caracteristicas tienen que ver con si el
personal investigador ya ha compartido datos alguna vez y también con la frecuencia
con la que lo hayan hecho, ya que cuando lo hacian regularmente lo asumian como
una tarea normal necesaria para la publicacion, pero cuando era una practica

esporadica solia verse mas como un estorbo.

Sin embargo, cabe destacar que, aunque el fin Ultimo de compartir datos suela ser
cumplir con la exigencia de la revista para poder publicar, a cuanta mas practica
compartiendo datos, mas sentimiento de que era algo util para la ciencia y para su
area. No obstante, si la practica solo se habia llevado a cabo de manera esporadica
mayor era el malestar y la sensacién de que era una traba mas, por lo que se deduce

que hacerlo regularmente permite no solo normalizarla, sino también valorar su
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utilidad. Por otro lado, dentro de las personas que nunca habian compartido sus datos
mas alla del peer to peer entre personas conocidas, o en bases de datos de acceso
restringido, se detecta que el mayor desconocimiento lleva a mayores reticencias, en
parte porque a veces se les hacia incluso dificil imaginar qué era de lo que se estaba

hablando.

Concretizando un poco mas, cabe destacar que, por normal general, el personal
investigador basico no solia poner mas requisito que el haber publicado ellos primero
los resultados sobre esos datos. Una vez hubieran publicado, y si los datos ademas ya
estaban subidos a repositorios como GEO, no tenian ningln inconveniente en dar
directamente el nimero de acceso para que otras personas pudiera acceder a los
datos. Cuando se trataba de investigadores bdsicos pero el uso de repositorios no era
la norma general, también se solia encontrar acuerdo en compartir una vez se hubiera
publicado, pero en algun caso con algo mas de reticencia debido al trabajo que puede
costar preparar los datos para compartirlos. De esto se deduce que el depdsito en
repositorios puede tener la ventaja de ayudar a introducir la practica de compartir
datos en el proceso de investigacion, durante y no después, para favorecer el que
luego sea mas sencillo compartirlo si llega el caso de que cualquier agente (la revista,
otros investigadores e investigadoras, la normativa de los proyectos...) lo solicita o lo

exige.

Con respecto a compartir antes de publicar, la cuestiéon se complica un poco mas. La
disposicion ya no es tan grande y otros factores entrarian en juego, como el solicitar
colaboraciones en algunos casos, o que se citen los datos en otros. El problema de la
citacion de los datos es que realmente, a dia de hoy, aunque existe normativa para la
misma y hay revistas y editoriales que al promueven (Federer et al., 2018) no ofrecen
ningun rédito cientifico mas allad del mero reconocimiento (Buneman et al., 2020). Esto
es relevante ya que, si no fuera asi y si que ofreciera algun tipo de contabilizacién
efectiva, podria funcionar como incentivo a la hora de querer compartir antes de tener
resultados publicados. Todo esto tiene sentido si se vuelve a pensar en que la ciencia y
los cientificos estdn inmersos, como ya se explicaba anteriormente, en una ldgica
capitalista y competitiva donde el “hacer por hacer” o “dar por amor al arte” es

bastante minoritario.
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Por otro lado, con respecto a la vinculacion emocional con los datos, se ha elegido este
concepto para explicar un sentimiento de pertenencia que iba mas alla de la propiedad
en si. Este sentimiento se ha detectado en las entrevistas sobre todo a los
investigadores aplicados y se hacia patente por la manera en la que hablaban de sus
datos, como si se tratase de algo muy cercano a ellos y ellas, su creacion. Cuando se
profundizé sobre este aspecto, se intuyé que era un tema con varias aristas, que
tenian que ver sobre todo con ejercer un control sobre los datos, una supervision
sobre a quién se van a compartir y para qué, y cdmo podrian ellos y ellas tomar parte
en esos posibles nuevos trabajos con sus datos. Mientras que el personal investigador
basico planteaba alguna de estas opciones (sobre todo la de establecer colaboraciones
en nuevos trabajos) cuando se planteaban una posible solicitud de los datos antes de
haber sacado ellos y ellas publicaciones de resultados, los aplicados lo consideraban
para cualquier momento del proceso (tanto antes como después de publicar). La
explicacidon que se ha encontrado para este fendmeno es la cercania de los datos con
informacidén directamente sobre sujetos. Es decir, cuanto mas cerca estén los datos de
ser informacién sobre personas, mas celo sobre los mismos incluso después de haber
publicado. Del mismo modo, cuando mas “lejos” (investigacién con animales, o a nivel

celular o molecular), mas desvinculacion “emocional” con los mismos.

La constatacién sobre esto se puede encontrar en la literatura cientifica que se ha
escrito alrededor del data sharing y su relacion con los datos personales de pacientes o
usuarios de diferentes servicios sociosanitarios. Como ya se hacia referencia en el
marco tedrico (pg. 57), varios trabajos apuntan en esta direccidn. En el caso concreto
de los estudios con caracteristicas similares a los de esta tesis (estudios cualitativos), se
puede observar claramente esta tendencia a focalizar el objetivo en torno a los datos
de los pacientes. En este sentido, el centro del interés se focaliza en analizar la opinién
de los pacientes/usuarios de servicios de salud, asi como del personal sanitario,
investigadores y otros agentes clave que manejan este tipo de datos. El objetivo de
estos trabajos suele ser abordar los limites del consentimiento informado, la
delicadeza en el tratamiento de la informacién confidencial y los mecanismos que
existen o que deberian existir para manejarlos y gestionarlos de la manera mas

apropiada posible. Ademas, reflejan varias realidades teniendo en cuenta las
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diferencias entre paises (con mds y menos recursos), o de la titularidad de la
institucion (publica o privada), asi como la funcionalidad de la misma (centros de
investigacion, hospitales o empresas de productos sanitarios como las farmacéuticas)

(Broes et al., 2017; Cheah et al., 2018; Colledge et al., 2014; Saunders et al., 2014).

Otro aspecto que se destacé como importante para las personas entrevistadas es el
del beneficio de las colaboraciones que podrian extraer gracias a la practica de
compartir sus datos. Tal y como se obtuvo la informacién sobre este aspecto en las
entrevistas, ésta podria formularse tanto en negativo como en positivo. En negativo
porque, con respecto a compartir los datos antes de haber publicado, solo era viable
(para la gran mayoria de entrevistados y entrevistadas) si se establecia un proceso de
negociacion, segln la cual ellos esperaban obtener alglin beneficio de la comparticién.
Es decir, se trata de un “no lo haria, excepto...”, y es por ello que se dice que, en
principio, parece una formulacién en negativo. Sin embargo, también es importante
poner en valor el que no se cierran en banda a hacerlo, lo que en una formulacién en
positivo se trataria de un “lo haria si...”. Esto remite en cierto modo a aquello que se ha
comentado en varias ocasiones a lo largo de la discusion de que, en muchas ocasiones,
segln lo que se ha observado en el transcurso de las entrevistas, la clave esta en los
matices. Los investigadores no van, por norma general, a aceptar compartir sus datos
sin establecer condiciones, ni tampoco se van a negar a hacerlo en redondo sin abrir
una puerta a la negociacién. Como se ha observado en los resultados, estarian
dispuestos en muchas ocasiones a abrir negociaciones sobre compartir sus datos con
otros colegas, incluso aunque no los conozcan de nada. Pero lo harian con condiciones
en forma de colaboraciones, que pueden ir desde compartir autorias hasta la misma
participacién de nuevos proyectos donde se estén utilizando sus datos permitieran, asi
como también citaciones apropiadas que contabilicen de forma similar a como sucede

con los articulos.

Particularmente, se ha observado en la literatura que el personal investigador de
Ciencias de la Salud ni es totalmente ajeno a este tipo de practicas ni tampoco estd en
contra de la misma (R Aleixandre-Benavent et al., 2020; Tenopir et al., 2020). En los
trabajos que se han realizado en el marco del proyecto DATASEA y que han servido

para dar contexto a esta tesis se puede observar perfectamente esta realidad. Por
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ejemplo, en el caso del estudio realizado en el CWTS sobre la presencia de datasets en
ORCID, donde una de las variables que se estudiaron fue la pertenencia a las distintas
areas de conocimiento, se observo que las Medical and Life Sciences junto con las

Natural Sciences constituian el 85,6% de un total de siete dreas (Sixto-Costoya, 2021) .

En ocasiones, ademas, constituyen incluso un grupo en la vanguardia, cuyas practicas,
infraestructuras y modalidades de compartir podrian servir de ejemplo e inspiracién
para otras dreas, como las Ciencias Sociales o Humanidades. Que existan mecanismos
para facilitar estas negociaciones podria ser tan buena idea como en su dia fue el
establecimiento de la practica de compartir preprints como manera de sortear las

imposiciones de revistas y editoriales debido al copyright para compartir postprints.

Ademas, tal y como se detectd en las entrevistas, el establecimiento de colaboraciones
no solo estaba enfocado en sacar beneficio de compartir datos, sino también debido a
la curiosidad cientifica de participar en otros estudios utilizando los mismos datos pero
con otros objetivos, y saber qué cosas nuevas se podrian obtener. Tendencias que, en
definitiva, de lo que estan hablando es de mds cooperaciéon y colaboracién,
complicadas en el panorama actual, pero no imposibles. A principios de la década de
los 2000 el movimiento del OA comenzé a gestarse y a dia de hoy se puede decir que
ya estd implantado y que pocos investigadores afirmarian no conocerlo (Abadal, 2012;
Laakso et al., 2011; San José Montano, 2009). La reivindicacién del data sharing ligado
a internet y al movimiento del OA ya se empieza a mencionar en la Declaracion de
Berlin del afio 2003 y desde ese momento ha evolucionado hasta estar presente tanto
en la politica de las editoriales y de las revistas, como en las politicas cientificas de
muchos paises (Digital Curation Center & SPARC Europe, 2019; Ministerio de Ciencia e
Innovacién, 2020). Sin embargo, su implantacién no es tan amplia como lo ha sido el
OA a las publicaciones cientificas. Una de las causas puede ser este matiz de publicar

los datos antes o después de la publicacidn y otra, sin duda, es la falta de incentivos.

Aqui esta la clave, que ya apuntaba el entrevistado E008 en su frase “podran decidir si
quieren mas latigo o mas zanahoria”, que viene a significar que el personal
investigador va a compartir si no hay mas remedio. Es decir, si se exige para poder
publicar, promocionar u obtener financiacién. Pero, por la salud de la ciencia en

general y del personal investigador en particular siempre va a ser mejor “la zanahoria”.
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Lo que significa que, para que el uso compartido de datos funcione y cale no solo en
los habitos, sino también en la creencia de que es lo moralmente ético y, ademas,
beneficioso para el avance de la ciencia en su conjunto, se necesitan algo mas que

imposiciones. Hasta el momento actual, esto no ha sido asi.

3.2 Como deberian compartirse los datos

Este apartado fue disefiado para obtener una visidn sobre la parte mas técnica de la
practica de compartir datos. Se abordd de manera especifica al final de la entrevista y
sirvid (aunque no de manera intencionada) para cerrar el encuentro de una forma
amena vy ligera después de haber estado hablando sobre aspectos mds profundos y
sesudos como son las creencias y actitudes, a veces delicadas por ser muy personales.
Las preguntas técnicas, sin embargo, sirvieron para relajar el ambiente y para que las
personas entrevistadas se explayaran sobre aspectos que controlaban. Esto sirvid
tanto si habian tenido contacto como si no con la practica de compartir datos, ya que
todas podian hacerse facilmente a la idea de qué es lo que les gustaria técnicamente si

se vieran en la tesitura de utilizar datos de otras personas.

Las tres peticiones mds comunes giraban en torno a que los datos estuvieran
auténticamente brutos, que se contextualicen con el resto del estudio y que la
informacién de los datos (la presentacion del contenido) estuviera lo mas

estandarizada posible.

La primera, que los datos estén realmente brutos, tiene sentido si se tiene en cuenta
que el fin ultimo de la practica de compartir los datos es asegurar la transparencia, la
replicabilidad de los resultados y la reutilizacion de los datos (Peset et al.,, 2017).
Dificilmente se puede asegurar ninguna de los tres aspectos si los datos ya estdn
procesados. Sin embargo, en la entrevista esto solia venir a colacién de que mds de
uno se habia encontrado con datos compartidos supuestamente como brutos, que
finalmente no lo eran, ya que eran tablas o figuras procesadas. Asegurar hoy en dia
esta crudeza de los datos es complicada por varios motivos. En el caso de los datos

brutos compartidos como material suplementario, porque muchas veces el peer
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review o bien no alcanza a la revision del material suplementario, o lo hace solo
superficialmente (Pop & Salzberg, 2015) y es el posterior lector quien ha de discernir si
los datos son validos o no. En el caso de la estandarizacién de la informacion en el
material suplementario, sucede algo similar, y es que las revistas no suelen incluir en
sus “author guidelines” explicaciones sobre como deben presentarse formalmente los
datos de investigacion en caso de ser adjuntados como material suplementario. En el
caso de los repositorios, aunque a priori se espera de ellos que tengan algun filtro de
calidad esto no siempre sucede. Aunque hay algunos como GEO que realmente si
tienen estos criterios, ya que al menos mantienen un control realizado por personas
para asegurar que se cumplan unos requisitos bdsicos minimos, otros como ZENODO
aclaran que todo lo que se encuentra depositado en su plataforma esta “as is”, es
decir, que no pasa por ningun tipo de control (Edgar, Domrachev, & Lash, 2002;
ZENODO, 2021). En este sentido, cabe destacar que el personal investigador de basica
que utilizaba GEO (la gran mayoria utilizaban este repositorio) daban por sentado que
si seguian las instrucciones ya lo estaban haciendo correctamente, haciendo hincapié
ademas en lo minucioso (y a veces complicado) que era el proceso de subir los datos a
esta plataforma. Estos procesos de estandarizacidn de la informacién, aunque ellos no
utilizaran este concepto, estan relacionados con los metadatos, pieza fundamental en
la practica de compartir datos. Los metadatos es informacién que acompafa a los
datos y que les otorga un contexto entendible y por ello han de ser lo suficientemente
completos para que una persona que no ha sido la creadora original de los datos tenga
toda la informacidn necesaria para comprenderlos (Mayernik, 2019; Torres-Salinas et

al., 2012).

En relacion también con el contexto entendible, pero desde una perspectiva menos
técnica y mas filosofica y ética, Inkpen et al., (2020) también reflexionan sobre la
importancia del contexto en lo que se refiere a los datos de investigaciéon. Desde su
punto de vista, los datos no son nada, no valen nada, sin su contexto. Pero no solo
porque técnicamente no se entenderian y costaria muchisimo sacarles una utilidad en
términos de replicabilidad o transparencia, sino que ademas tendria una serie de
implicaciones para sus creadores. Segln su opinién, es un error considerar los datos

como una entidad separada y transferible, ya que en la gran mayoria de los casos esta
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no es la realidad en la investigacién. En este sentido, argumentan que los datos
raramente pueden ser entendidos e interpretados como un fenédmeno aislado, sino
que tienen que ser encuadrados dentro del esfuerzo intelectual y las habilidades
técnicas que los han generado. Segun estos autores, entender el esfuerzo intelectual
gue ha generado los datos es tan valioso, o mas incluso, que cualquier informacién
adicional (técnicas, procedimientos...) que se pueda dar sobre los mismos. Es mas,
discuten también sobre lo que denominan la “deification of data”, que viene a ser el
convencimiento que puede existir en la comunidad cientifica de que los datos brutos
son algo completamente neutro que no se ve afectado por ningun factor subjetivo. Es
decir, argumentan que podria ser un error considerar los datos como una especia de
embarcacién vacia donde cada cual puede verter sus propias interpretaciones, sin
considerar (de nuevo) el contexto en el que pudieron ser creados. De manera parecida,
Kitchin (2014) cuestiona incluso que unos mismos datos puedan ser transferibles entre
contextos, entendiendo en este caso por contextos a todos aquellos elementos que
engloban a las preguntas de investigacidn, las particularidades y vivencias del grupo
gue las crea, sus necesidades o sus presiones. Segun este razonamiento, para utilizar
de algin modo los datos brutos de otras personas no solo habria que tener un buen
conjunto de metadatos que los definiese a la perfeccion, sino que habria que conocer
también el contexto en el que fueron creados y valorar si estos datos tendrian o no
cabida en un contexto nuevo. Todo este razonamiento se ha visto reflejado cuando las
personas entrevistadas mostraban su preocupacién por que otras personas pudieran

no entender o malinterpretar sus datos.
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Conclussions

The first conclusion of this study is that these types of studies are necessary. Before
this thesis was carried out, several studies that explored the data sharing practices
among researchers were done. But they were mostly completed from general
perspectives. These studies are very useful but uncompleted if we want to know the

real reasons of the data sharing behaviors.

Following the previous experience with the DATASEA project in the field of data
sharing, there is a need of a qualitative study. Until now, the scientific evidence found
after exploring the data sharing phenomenon has been mainly focused on three issues:
1) the enthusiasm for the advantages of this practice and, as a result, the big progress
for Science; 2) the inconveniences and barriers; and 3) the technical challenges.
Regarding to these topics, on the one hand several studies have been focused on
issues such as the technical difficulties of the development of appropriate digital
infrastructures for data sharing, the complications related to learn new ways to
organize raw data and metadata to make it comprehensible for sharing, and the
developing of new deliverables such as the Data Management Plans. On the other
hand, there are also a significant number of studies addressed to understand the role
of researchers and other professionals as users and creators of data. These studies,
mostly quantitative and based on questionnaires completed by researchers, provide us
with valuable information and an insight into the researcher's perspectives on this
practice. Nevertheless, all these studies try to understand this phenomenon of data
sharing offering general visions for a complex reality, that is, global responses for

global questions that help us to have a top-down understanding.

In this thesis we have tried to change things. Starting from the idea that data sharing
is, first, a practice that should start from researchers, we have tried to get as close as
possible to them. We assume that as good as this practice is, there is not much that
can be done if people creating the data do not understand/know/agree with the data
sharing practice. For this reason, it is necessary to explore the subjective reality of
researchers and try to formulate questions closer to “why” rather than to “what”, that

is, closed responses to open questions that help us in this top-down understanding.
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This thesis is focused on the Spanish context of Health Sciences research.
Subsequently, the thesis is an attempt to answer the general objective set out: “To
investigate the sharing of raw data among researchers in the field of Health Sciences

from a qualitative perspective”.

As for the specific objectives, we have achieved to have a close idea of what
researchers know about the data sharing practices. Besides to know that basic
researchers have in general more experience than clinicians in almost all the
investigated aspects (journals, infrastructures, formats...), the more experience they
show the higher agreement with the practice they have. However, it was very obvious
the great influence that the requirements of the journals have over the researchers

and their data sharing practices.

Regarding to the beliefs of the researchers related to the data sharing practices, there
were two clear trends. They mostly agreed with the advantages of open data and they
were able to recognize several of them (the reproducibility of the data, the
transparency, the reuse, material and human savings). However, they delved much
deeper into the fears, barriers and inconveniences. This inequality between the
advantages and inconveniences shows the long road ahead in order to reverse this

situation.

When their attitudes were analyzed, these inequalities between advantages and
barriers were particularly evident. The approach to the different attitudes basically
served to clarify how far they would be willing to go in a data sharing situation. All of
them, without exception, set some kinds of conditions. These conditions could be a
basic acknowledgement in the final publication, or continuing to have full control over
the shared data. Anyhow, none of the people interviewed considered that the sharing

of data should be a totally gratuitous gesture and subject to good will.

In addition, two different typologies of research in Health Sciences were considered:
basic and applied. The relevance of this differentiation was observed in the 5 Journal
Citation Reports categories that were selected to build the sample. In this case, the
differences among the interviewees were very notable. Clearly, the belonging of one

or the other research typology was indicative of the data-sharing practices undertaken.
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Basic researchers were more aware about data sharing than the applied ones, since
many of the latter barely even knew what this practice consisted of. This shows how
important is to consider the differences between disciplines even when they are in the

same area, in this case, Health Sciences.

Finally, the study considered the academic hierarchy and years of experience as one of
the objectives of this thesis. Although the individuals from the lower ranks and less
years or experience were somewhat more open-minded about open data and data
sharing practices and were generally more familiar with the technical aspects of the
practice, they were equally concerned about the drawbacks as the more senior
interviewees so far. On the one hand it should be kept in mind that their scientific
careers are just beginning and the pressure to publish and gain a CV is very high. On
the other hand, senior researchers were concerned about the high level of competition
for projects and funding, considering that putting their data in the open could be a

competitive inconvenience.

As a final general observation and taking into account all the issues analyzed in this
thesis, it is important to highlight a reality that the interviews revealed about the
practice of data sharing. In political science, Giuseppe Tomasi di Lampedusa (1896-
1957) exposed an interesting paradox known as "gatopardismo" or "lampedusiano".
This exposition says the following "change everything so that nothing changes" or what
is the same "If we want everything to remain as it is, everything must change". In the
explosion of the data sharing movement, accompanied by Open Data or Open Science,
many things seem to change for the better: a more open and democratic science,
where the scientific community and even the whole society can enjoy and take
advantage of scientific findings. But really, if we do not change the basis of the
problems (high and sometimes unhealthy race to publish, high pressure of competition
in scientific careers, great power of publishing lobbies, or high prices even to publish in
open access, among others) the open data movement and the positive momentum
through data sharing practices has the risk to remain a nice dream with an

unsatisfactory final where everything seemed to change, to finally stay the same.
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Limitaciones y propuestas de futuro

La principal limitacion de este estudio es que, por razones de cercania geografica y, por
supuesto, por la sobrevenida crisis por la COVID-19, no se han podido realizar
entrevistas que abarcasen un rango mas amplio del territorio espafiol. Desde un
principio, la idea fue que la entrevistas se realizasen de manera presencial, asi que el
espacio geografico hubo de limitarse a las posibilidades de desplazamiento. Aun asi, se
tuvieron que realizar dos entrevistas por Skype que ya estaban programadas, pero que
no pudieron realizarse presencialmente. Por otra parte, también hubiera sido deseable
contar con mas representacion de otras areas de Ciencias de la Salud que pudiesen
enriquecer mas la muestra y ofrecer otras perspectivas, ademas de las analizadas en

este estudio.

Sin embargo, estas limitaciones también pueden representar oportunidades de futuro.
Tras los resultados obtenidos en este trabajo, se considera muy oportuno realizar otros
estudios de tipo cualitativo que exploren la perspectiva del personal investigador sobre
el uso compartido de datos en contextos diferentes. Por ejemplo, se podrian afiadir
investigadores de Ciencias de la Salud de otros paises de Europa, para comparar el
contexto espafiol con paises cuya organizacién politica y social puede ser semejante.
Ademas, también podria ser muy util e interesante focalizar estudios en el grupo de los
investigadores e investigadoras con menos experiencia y de menos rango en la escala
académica. Esto se debe a la sencilla razéon de que estas personas son el futuro de la
ciencia y representan el relevo generacional. Lo que este grupo de investigadores
interiorice ahora sobre la practica de compartir serad de vital importancia en la ciencia
del mafana. Por ello, vale la pena una focalizacidn en sus perspectivas sobre la
practica de compartir datos si realmente se desea que ésta tenga proyeccién en las
proximas décadas. Por otro lado, esta tesis se focalizdé en el personal investigador de
Ciencias de la Salud, pero quedan otras areas de la ciencia que seria muy interesante
abordar, como las Ciencias Sociales, las Humanidades, las Ciencias Naturales o las
Ingenierias. Abrir este marco de actuacidon a mas areas tendria la ventaja no solo de
ofrecer mas informacion y otras visiones sobre las perspectivas de los investigadores e

investigadoras sobre el fendmeno de compartir datos, sino que también permitirian
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detectar las particularidades de cada drea y, por consiguiente, realizar propuestas de

actuacion adecuadas a las necesidades.

Por ultimo, una propuesta de futuro que deriva de este estudio tiene que ver con la
incidencia politica. Como se ha comentado en las conclusiones, y también a lo largo del
trabajo, desde que el tema de compartir datos y el movimiento de Open Data y Open
Sciences con el que se asocia se puso “de moda” (es necesario recordar que la practica
existir, existe desde hace al menos un siglo), empezando por declaraciones como la de
Berlin y siguiendo por otras muchas declaraciones y recomendaciones, poco se ha
incidido desde el ambito de la politica, en la situacidn particular del personal
investigador. Uno de los resultados de esta tesis es que ninguna de las personas
entrevistadas va a compartir sus datos “por amor al arte”, y esto es normal desde el
punto de vista del sistema meritocratico que predomina la ciencia actualmente. Los
investigadores e investigadoras pueden estar muy de acuerdo con las ventajas de esta
practica, pero légicamente esperan algo mas. Este algo mas puede venir dado por mas
incentivos para compartir, por plenas garantias de la proteccidon de los datos que
comparten (en términos de confidencialidad y anonimato de los datos sensibles), por
ayudas y soporte frente a las dificultades técnicas, o incluso por un relajamiento de los
requisitos y las presiones para acceder a contratos, becas o proyectos, lo que podria
conllevar mas cooperacién. Todo esto es un suponer, ya que, de momento, ninguna
accién de politica cientifica, al menos en el caso espafiol, va en esta direccion.
Resultados como los de esta tesis pueden orientar a legisladores y personas
encargadas de la toma de decisiones en el dmbito cientifico sobre qué es lo que
piensan los investigadores, cudles son sus inquietudes y sus miedos y hasta dénde
estan dispuestos a llegar en la comparticién de sus datos. Es decir, cuanto hay de

“utopia” y cuanto hay de posibilidades reales en esta practica.
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Anexos

El guion

CONOCIMIENTOS

1.
2.

N o v &

Contextualizacidén de los datos de investigacidn
Proyectos/programas/publicaciones en revistas etc, en los que estds implicado
recomienda o exige que se lleve a cabo esta practica

Papel de la institucién/organizacién a la hora de ofrecer recursos en forma de
guias, soporte técnico, formacion, supervision...

Diferencia entre financiacidn publica y privada en los datos brutos

Conocimiento sobre infraestructuras digitales para compartir datos

Planes y protocolos

Incentivos

CREENCIAS

10.
11.
12.
13.
14.
15.
16.

Desde una perspectiva global de la ciencia, posible importancia de compartir datos
En su drea, posible importancia de compartir datos

Dificultad para integrar esta practica

Valoracién de los incentivos. Coste — Beneficio

Barreras tecnoldgicas (accesibilidad y sencillez de las infraestructuras)

Apoyo institucional, valoracién

Aspectos positivos y negativos seguiin su opiniéon

Ventajas

Inconvenientes

ACTITUDES

17.

Nivel de disposicion a la hora de compartir
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18. Preferencias técnicas y formales relacionadas con el proceso de compartir los
datos. Qué te gustaria que una dataset contuviera para ser comprensible, reusable

e interoperable.

2. Lasredes

A continuacidn, se muestran las redes realizadas con el software Atlas.ti a partir de los
fragmentos de las entrevistas que se consideraron relevantes de acuerdo con las

etiquetas disefiadas.
La organizacion de las redes es la siguiente:

- En un primer nivel, se diferencian las tres dimensiones de analisis estudiadas:
los conocimientos, las creencias y las actitudes de las investigadores e
investigadores.

- En un segundo nivel, se diferencian por tipo de investigacion (bdsica y
aplicada).

- En un tercer nivel, se subdivide en investigadores e investigadoras junior y

sénior.

Cabe sefialar que la organizacion se presenta de esta manera para facilitar su lectura y
comprensién, pero que no es inamovible. Para realizar en andlisis de los resultados fue
necesario combinar las redes de acuerdo con las necesidades de informacidon que iban
surgiendo para contestar a los objetivos del estudio. Por ejemplo, para indagar acerca de
las creencias de el personal investigador junior fue necesario disponer de todas las redes
confeccionadas a partir de las entrevistas a este grupo de investigadores e investigadoras
independientemente del tipo de investigacion. O, si lo que se pretendia es averiguar
acerca de las actitudes en general de el personal investigador sobre su disposicién a
compartir datos se necesitd resituar las redes alrededor de esta dimensidon de analisis
antes para luego poder diferenciar por tipo de investigacién. De este modo, mediante
recolocaciones y recombinaciones de las redes, se fueron dando contestacién a todos los

interrogantes surgidos.

Por otro lado, en referencia al disefio de la red, mencionar que cada investigador e

investigadora tiene tres redes, cada una correspondiente con una dimension de analisis
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(conocimientos, actitudes o creencias). En el centro de cada red se presenta la etiqueta
correspondiente a cada persona entrevistada y, alrededor de la misma, se muestran con
disefio orgdnico-radial los fragmentos de las entrevistas que se consideraron relevantes
para esa dimension. Estos fragmentos forman los discursos que luego sirven para detectar
los patrones y las tendencias que son presentadas en la seccion de “Resultados”. Las
frases de las entrevistas que son tomadas como ejemplo en los resultados forman parte
de estas redes y fueron seleccionadas por resultar especialmente relevantes e ilustrativas.
Ademas, en las redes pueden presentarse relaciones entre los fragmentos. A este

respecto, las relaciones entre los fragmentos (que pueden ser frases o parrafos) son:

“Comenta”: se utiliza esta relacién cuando un fragmento toma una idea de otro
y continda una linea argumentativa parecida sin cambiar de tema.

- “Explica”: se utiliza cuando un fragmento sirve para explicar a otro, ofreciendo
una ampliacién de la informacion, un mayor nivel de detalle.

- “Justifica”: se utiliza cuando un fragmento justifica lo que se dijo en otro. Sirve
para cuando se introduce algin tema con potencial de ser controvertido.

- “Expande”: es similar a la relacién “explica”, pero se diferencia en que,
mientras que la explicacién supone entrar en un mayor de detalle, la expansion
no necesariamente trata el tema con mads detenimiento, sino que seria una
continuacion.

- “Contradice”: se utiliza cuando un fragmento niega de alguna lo que se dice en

otro.

183



CONOCIMIENTOS

INVESTIGACION BASICA

INVESTIGADORES E INVESTIGADORAS SENIOR

- ENTREVISTADA 001 (E001)

1156 Si, de hecho hay revistas ahora
que te los piden, por ejemplo, las
de...

Si, de hecho hay revistas ahora que
te los piden, por ejemplo, las de
PLOS te piden que los subas y que

Cuando la revista nos lo pide
obligatoriamente yo los subo. Si no
lo pide, y me da opcién a ponerlo
n un repositorio © a

los aportes junto con el documento.

expande

'% 1:55 Me pedian, o subirlo a un
repositorio, que te daban opcion de
Varios,...

Me pedian, o subirlo a un
repositorio, que te daban opcidn de
varios, o bajo demanda, entonces si
me dan la opcidn de “bajo
demanda®, yo lo doy bajo demanda
y asi no tengo que trabajar en ese
momentao, lo dejo para mas
adelante.

ANEXOS

= 1:28 Con un repositorio nunca he
interactuado, no tengo ni idea de si
£5 COuw.

Con un repositorio nunca he
interactuado, no tengo ni idea de si
es complicado, ni comeo se hace o
cual elegir. De hechao, el otro dia
pensé que algun dia de estos voy a
tener que subirlo a un repositorio

proporcionarle bajo demanda, yo
habitualmente pongo
proporcionarlo bajo demanda.

184

un Ex...

1:53 lo que hago a veces es que
copio la matriz del SPSS y la pego en

pide...

11:38 Pero en las colaboraciones solo
mandas los datos brutos si te los

esos son los datos

lo que hago a veces es que copio la
matriz del SPSS y la pego en un
Excel, y eso es lo que subo, porque

sorpresa.

Pero en las colaboraciones sdlo
mandas los datos brutos si te los
piden, pero habitualmente no. A
veces me he llevado alguna

explica

= 1:42 Nada, yo subo el Excel, donde
pongo en la primera hoja por
ejemplo, 0.

Nada, yo subo el Excel, donde
pongo en la primera hoja por
ejemplo, "open file®, en la segunda
“condition place preference”, en la
tercera "social interaction”, y ya
estd,

justifica

-

=] 1:44 No nunca, en ninguno. Yo he tenido proyectos
nacienales, autondmicos y...

Mo nunca, en ningunao. Yo he tenido proyectos
nacicnales, autondmicos y nacionales en varios
tipos, de diferentes sitios y nunca me los han
pedido. Internacienales el grupo ha tenido y
nunca nos los han pedide.

|=1:52 porque a nosotros pasando un
comité ético hace mucho tiempo,
cuando fu...

porgue a nosctros pasando un
comité ético hace mucho tiempo,
cuando funcionaba de otra
manera, nos han copiado un
proyecto. Cuando ya te han
plagiado algo ya te cuesta aceptar
las cosas.




CONOCIMIENTOS

INVESTIGACION BASICA

INVESTIGADORES E INVESTIGADORAS SENIOR

- ENTREVISTADA 003 (E003)

'?ﬁ‘ 3:19 La primer vez que ti publicas
una cosa nueva, la revista ya te
indica...

La primer vez que td publicas una
cosa nueva, la revista ya te indica el
repositorio de datos te dice “sdbalo
a tal sitio”,

:

'?:' 3:33 No todos, porque son muchos
datos, pero al menos algunos de
ellos, sob...

MNa todos, porque son muchos
datos, perc al menaos algunos de
ellos, sobre alguna cosa concreta.
En el suppmat también hay
muchisimo, la secuenciacion
masiva como la hice...todo, todo.
Entonces ahi lo pones y es de
acceso libre, ademas.

(=) 3:34 5i, ahora todas las revistas nos
piden subirlo a GEQ, para que sea
lib...

Si, ahora todas las revistas nos
piden subirlo a GEQ, para que sea
libre.

................................... I!EEEEEII"J

=) 3:44 No, es0 no lo he visto nunca. Lo
gue si que es verdad es que cada

Mo, eso no lo he visto nunca. Lo
gue si gue es verdad es que cada
vez te obligan mas, pero claro
tienes que tener dinero, a publicar
en acceso abierto

["] Proyectos

ANEXOS

3:27 La misma revista. Las revistas
cuando es una cosa original, una
€053 MN...

La misma revista, Las revistas
cuando es una cosa original, una
COSa NUEVE, una cosa creativa, pues
te las subes, las bases de datos,

l

explica

qu...

() 3:28 y que luego la revista me diga
en gue repositorio de datos lo tengo

y que luego la revista me diga en
gue repositorio de datos lo tengo
gue publicar, que me dé un
numerito. De hecho, te voy a sacar
el dltimo articulo que publicamos
de PLOS One, para que veas como
lo tenemos depositados

quiero...

(=) 3:36 Entonces, por ejemplo, si yo
quiero hacer un metaanalisis y no

informacion.

Entonces, por ejemplo, si yo quiero
hacer un metaanalisis ¥ no quierc
gastar dinero, me pongo en esa
pagina web y si alguien ya lo ha
hecho, y si ha sacado una
infarmacién y esa informacian ya
esta publicada, yo puedo sacar mas

= 3:25 Esto tiene que ver también con
Ia bioinformética, ;sabes lo que es?

Esto tiene que ver también con la
bicinformatica, jsabes lo que es?
CQue ahora todo esta relacionado
con la informatica y con miles de

Eitpande

datos, por ejemplo la secuenciacién
masiva, td no sabes la cantidad de
genes que me salen, miles y miles.

I=) 3:29 Esto los bicinformaticos me lo
hicieron, porque yo no sabia donde
SE S...

Esto los bicinformaticos me lo
hicieron, porque yo no sabia dénde
se subia, ellos subieron toda la
secuenciacion masiva, todo de
donde se sacaron los datos hay que
compartirlo

s

wplic)

=) 3:35 el informatico que es quien nos
dice “tienes que meter tal numerito”,

el informatico que es quien nos dice
“tienes que meter tal numerita®,
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INVESTIGACION BASICA

INVESTIGADORES E INVESTIGADORAS SENIOR

- ENTREVISTADO 017 (E017)

|=117:7 Cuando publicamos algo de
corte clinico, tiene que tener un
histarico...

Cuando publicamos algo de corte
clinico, tiene que tener un histérico
legal. Es decir, tenemos que haber
registrado ese estudio 3 afios antes,
con los comités éticos
correspondientes, ahi dijimos
cuando era el primary objetive y el
secandary objective, ahi dijimos
cudl iba a ser el design, el ndmero
de pacientes que iban a incluirse, y
luego tuvimos que ir actualizando
en NIH.org como ha ido el estudio,
y cuando se acaba se cierra. Y eso
es lo que me exigen las revistas

L

expands

-

[=117:8 No, pero si que hay
repositorios, privados entre
comillas, gque me dice...

Na, pero s que hay repositorios,
privados entre comillas, que me
dicen...pero es que una vez
publicos, yo ahora tenemos un
randemizado en el que estamos
publicando siguiendo varias
medalidades, y después hay gente
que me pide, una vez publicado, si
puede meterlo en su base de datos,
Bien, bienvenido. Una vez
publicado, es publicado. Pero lo
que si existe es la Cochrane, que
seria lo mas parecido a un
repositorio de datos, los
metaanalisis de la Cochrane,

explica

'é 17:5 O sea que |a cultura de

colaboracidn es maxima, tiene que
SEr maxima, ...

O sea que la cultura de
colaboracién es maxima, tiene que
ser maxima, porque lo que no se
expone, lo gue no se explica, lo que
no se repite, pues no existe, Esto es
algo habitual para nesetros.

L

ANEXOS

comenta

= 17:18 pero ya cuando esto se aplica a

la clinica, ya incluso puedes tener un...

pero ya cuando esto se aplica a la
clinica, ya incluso puedes tener unas
connotaciones econdmicas en una
empresa. 5i tenemos bases de datos
de mutaciones benignas y malignas,
por ejemplo “ClinVar”, aqui nosotros,
igual que toda la gente en todo el
mundo, cuando td tienes una
paciente con una variante que
realmente le ha causado una
enfermedad que puedes abjetivar,
tenemos la obligacién de
intreducirlo en "ClinVar®,

w

publicas,...

17:4 tenemos experiencia, desde
intreducir en las bases de datos

tenemos experiencia, desde

registrar un estudio clinico

participan en los estudios.

introducir en las bases de datos
publicas, los omnibuses, los datos
de secuenciacion, hasta tener que

randomizado en MNIH.org en el que
hay que actualizar el cémo se va
produciendo la investigacion en
colaboracién con los centros que

(=)17:6 5i, utilizamos GEO y utilizamos
todos los omnibus que existen y
QUE No...

Si, utilizamos GEQ y utilizamos
todos los Smnibus que existen y
que nos pide cada revista. GEQ es
muy utilizado para bases de datos
genéticas,

*

17:20 Bueno, pero las de mayor
impacto si. ¥ aquellas que son de

libre acces...

%

Buenc, pero las de mayor impacto
si. ¥ aquellas que son de libre
acceso, por supuesto.
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(£)17:24 Claro, pero es que yo creo que
hay dos niveles; uno es en tu
publicaci...

Claro, pero es gue yo creo que hay
dos niveles: uno es en tu
publicacién, que ti des claridad a
tus datos, y lo siguiente es que esos
datos tengan |a categoria para que
los metas en un repositorio
existente, bien de genética, o bien
de lo que sea. Ahi td tienes que
seguir pues las bases de o que te
dice la revista.




CONOCIMIENTOS

INVESTIGACION BASICA

INVESTIGADORES E INVESTIGADORAS SENIOR

- ENTREVISTADO 018 (E018)

se ha p...

? 18:23 Mucha informacion que tienes
gque compartir porque, una vez que

puedan utilizarlo,

Mucha informacion que tienes que
compartir porgue, una vez que se ha
publicado cientificamente todo esto, :
todas esas bases de datos brutales
se cuelgan en repositorios en :
internet para que otros muchos :
cientificos se lo puedan descargar y i :

(E)18:15 A ver, hay Que reconocer que segun qué
cosas no son simples. La estruc...

A ver, hay gue reconocer que segln qué
cosas no son simples, La estructura que
tienen que tener los datos para subirlos a un
repositorio no es trivial. Entonces, es cierto
que te supone mas de lo que te suponia
antes, Td antes publicabas el articulo, no
enviabas un dato de nada vy ya estaba.
Evidentemente, ese trabajo se amplia. Pero
también ti has ampliado tu grupo, y también
has ampliado la multidiscipliariedad de tu
grupo. Eso significa que vas a tener gente
gue va a comprender mejor como funcionan
esas €osas, por gjemplo, para subir los datos
a un repositorio, no los subo yo ni lo sube
ninguno de mis chicos, lo suben los
biginformaticos.

expande

18:16 Realmente, lo suben ellos, en
nuestro caso los datos al repositorio
lo...

Realmente, lo suben ellos, en
nuestro caso los datos al repositorio
lo suben los bicinformaticos
responsables del articulo publicade
y ellos simplemente nos dan el link
para que nosotros lo pongamos en
el articule, comprobemos que esta
bien, y luego se manda a los
revisores.

=183 si hay una patente de por medio
primero es la patente, porque al fin
Your

si hay una patente de por medio
primero es la patente, porque al fin
y al cabo esto es un negocio, pues
primero haces la patente y después
publicas el articulo. Una vez tu
publicas el articulo, tus datos son
plblicos,

comenta

—E 18:11 Es dierto que a veces te pegas
alguna bofetada, hay veces que
presenta...

Es cierto que a veces te pegas
alguna bofetada, hay veces que
presentas algunos datos y otras
personas los aprovechan y los
utilizan, bueno, es parte del
negecio.

lin...

=18TYla principal diferencia es que
donde estaba yo antes era mas una

Y la principal diferencia es que
donde estaba yo antes era mas una
linea de biclogia basica, muy basica,
y ahi s/ que es cierto que hay mas
secretismo, porque explicar las
partes moleculares de una célula,
par decirlo asi, cémo funciona el
mecanismo de una célula, ahi la
competencia es super grande sobre
: todo per el tema de las
publicaciones.

Bdxa

buen...

(=)18:8 Pero sobre todo por eso, por la
competencia que se generaba. Pero

ANEXOS

Pera sobre todo por eso, por la
competencia que se generaba. Pero
bueno, ahi es que no hay la
implicacién de la enfermedad. La
diferencia con mi campo actual, es
que es un campo que trabaja para
al gente, es un campo que trabaja
para la slaud pidblica.

= 18:9 Pero es cierto que esa parte de
biologia molecular es mas secreta y

Justifica

nada.

Pero es cierto que esa parte de
biclogia molecular es mas secreta y
mas cerrada. Es mas mecanistica.
Pero que tu comprendas un
mecanismo no gquiere decir que td
puedas utilizarlo a corto plazo para
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INVESTIGACION BASICA

INVESTIGADORES E INVESTIGADORAS SENIOR

- ENTREVISTADA 006 (E006)

=) 637 yo me informo mucho sobre los
genes con los que trabajo. Pero
tengo mu...

yo me informe mucho sobre los
genes con los que trabajo. Pero
tengo muchas veces esa sensacion
de gue me pierdo

expande

1 6:7 yo si que he ido a un curso y me
quedé por el camino, no me enteré
dem..

yo si que he ido a un curso y me
quedé por el caming, no me enteré
demasiado. Lo que si que hacen es
ofrecernos curso de analisis de
datos y todo eso, pero no tanto con
las bases de datos. De hecho, es
una posible sugerencia que yo
podria hacer

? 6:33 Mo sé realmente...y por todos

los proyectos nacionales nunca nos
han ped...

Mo sé realmente...y por tedos los
proyectos nacionales nunca nos
han pedido que haya una clave de
depdsito de nada.

? 6:31 Lo que pasa es que es la que te
piden las publicaciones a las que td
Veus

Lo que pasa es que es la que te
piden las publicacicnes a las que td
vas a publicar. Lo que te dicen es "si
quieres publicar tienes que
depositar en una base de datos
como GECY, y como es la mas
conocida por lo menos para
nosotros, pues eso, no es gue yo
haya elegido, simplemente lo hago
¥ punto

m

o
[=%
=
o

ANEXOS

? 6:29 Nermalmente yo todos los que
estado trabajando a ese nivel ha sido
EM...

Mormalmente yo todos los que
estado trabajando a ese nivel ha
sido en GEO, los he registrado asi
para poder luego publicar. Pero

Comen

? 6:32 a la hora de pedir proyectos y
todo eso, nosotros en los resultados
pr...

a la hora de pedir proyectos y todo
eso, nosotros en los resultados
preliminares indicamos lo gue
creemos, pero nadie nos ha exigido
nunca nada.
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porgue era un requisito,
basicamente no lo he hecho por
voluntad propia, sinc que lo he
hecho porgue me han obligado.

? 6:30 Entonces todo entonces
siempre supone un estrés afiadido al
trabajo adi...

Entonces todo entonces siempre
supone un estrés afiadido al trabajo
adicional. O la ayuda de los
servicios informaticos, del personal
que bueno es super amable y te
ayuda, pero no es algo que sea ni
muy intuitivo, ni muy sencillo ni
muy rapido. Es algo que va
totalmente en contra de lo que
normalmente esperamos de todo
este tipo de experimentos, porgue
cuesta mas de lo que puedas td
analizar a nivel individual o
perscnal.
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? 11:6 A ver, los datos siempre se
comparten después jno? Después
de la comun...

A ver, los datos siempre se
comparten después ;no? Después
de la comunicacién

justifica

g ——— [ 1 11:5 LHilizamos Gen Expression
[¥) D 1n:E0M Omnibus (GED) de transcripcion

- H génica. Cuand...

1 11:4 Entonces muchas veces cuando
i quieres buscar una base de una
enferme...

Utilizamos Gen Expression Omnibus
(GEQ) de transcripcion génica.
expande Cuando haces un RNA sec por
gjemplo, realmente deberias

-

»

Entonces muchas veces cuando ti

quieres buscar una base de una siempre cuando td envias ese tipo
enfermedad, =i es una base de datos, los que revisan te obligan
genética, claro, te vas a una base de a poner todo en el repositorio.

secusnciacion masiva y compartes,
tienes que compartir. Pero en el
caso de células madre, los datos
gque tenemos de regeneracion los
compartimos con colaboradores,
Pero antes de una publicacién
nunca se comparte.
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(£)12:7 Utilizamos Gen Expression
Omnibus (GEOQ) de transcripcion
génica. Cuand...

Utilizamos Gen Expression Omnibus
(GEOQ) de transcripcion génica.
Cuando haces un RNA sec por
ejemplo, realmente deberias
siempre cuando td envias ese tipo
de datos, los que revisan te obligan
a poner todo en el repositorio.

1 12:5 Pues yo compartir datos, fuera
de lo que son las conclusiones y el
and...

explica

comenta

[£112:6 Pero los datos brutos en si mismos yo no los
comparto. Solo en la exce...

Pero los datos brutos en si mismos yo no los
comparto. Solo en la excepcion de los resultados
de transcripcién por ejemplo en transcripcién
masiva, o antes utilizando arrays. Este tipo de
informacién llegd un memento en que era
obligatorio compartirlas por las revistas
cientificas. Entonces es verdad que en este caso
yo lo hice por obligacidn, por el requerimiento
del revisor y del editor de la revista. Entonces si
que hemos compartido en repositorios abiertos y
comunes informacian de transcriptémica con

-

Pues yo compartir datos, fuera de lo
que son las conclusiones y el
analisis final que se reporta en los
articulos, sclo he compartido datos
brutes de transcripcion génica a
nivel global, es la Gnica experiencia
que hemos tenido
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datos brutos totalmente,
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| 2:35 Solo tengo datos publicados en
revista en PLOS ONE en un articulo
en e..

Solo tengo datos publicados en
revista en PLOS ONE en un articulo
en el que era obligado compartir el
dato.

E L

| 2:40 Mo, no habia directrices para
eso, solo te decia que tenias gque
adjunt...

Na, no habia directrices para eso,
solo te decia que tenias que
adjuntar los datos brutos.

critica

1 2:38 No, porque ademas yo me puse
a mirar otros articulos para ver como
lo...

MNa, porque ademds yo me puse a
mirar otros articulos para ver como
lo hacia la gente, porque claro, yo
decia “;pero qué es exactamente lo
que me esta pidiendo?”. Entonces
yo vi gque también habia gente que
subia las medias. Vi Excel de
material suplementario en el que las

ANEXOS

2:36 Pero vamos, yo cogi los Excel,
hice bonito sin toda la basura que y...

Pero vamos, yo cogi los Excel, lo
hice bonito sin toda la basura que
yo suelo poner por alrededor de
comentarios de “este animal no sé
qué”, puse solo sus medias y sus

subimos. Pero solo lo tengo en un
articulo, de los que yo tengo
publicados solo tengo en uno. Y
porque era requisito

identificaciones por nimero y esa lo

comenta
L —

1 2:56 Mo, @ mi no me supuso nada.
Lo que hice fue un Excel
suplementario en...

Mo, a mi no me supuso nada. Lo
que hice fue un Excel
suplementaric en el que cada hoja
era una prueba. Es un poco
organizar, pero eso es algo que no
s€, no tardas mas de un par de
haras

| 2:49 Pero por lo que yo tengo
entendido no, porgue aungue yo no
sed IP ni ..

personas habian puesto grupo
control, grupo experimental, media
y desviacion. Para mi eso no es un
dato bruto. ;Cémo puedo hacer yo
esa media?

Pero por lo que yo tengo entendido
na, porque aungue yo no sea [P ni
investigadora, el dato bruto estd en
mi ordenador y a mi nadie me ha
pedido el dato bruto nunca, nien |
+D ni en PROMETED de la CV.

1 2:33 si, en colaboraciones con

Medicina, por ejemplo, pero digamos

que el t...

=i, en colaboraciones con Medicina,

por ejemplo, pero digamos que el
trabajo es conjunto.

explica

| 2:34 Entonces ellos siempre dicen

“pasadnos el dato bruto para que
nosotros...

Entonces ellos siempre dicen

pands

-

| 2:39 entonces yo vi que habia un
poco de todo. Habia gente que
compartia to...

entonces yo vi que habia un poco
de todo. Habia gente que
compartia todas las columnas de
los datos individuales para que ta
puedas coger esas columnas y
hacer la media y ver si te coincide
o no coincide, pero luego habia
gente gue subia un Excel, que era
solo la media y...

“pasadnos el dato bruto para que
nosotros hagamos la misma
grafica, pero a nuestro gusto”
Simplemente es eso. Pero no sé si
es compartir datos porque
realmente la colaboracién es
conjunta, somos todos autores
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(=) 5:29 Realmente los inicos que vean
los datos brutos es el investigador, o
..

Realmente los dnicos que vean los
datos brutos es el investigador, o
este caso si tienes algdn jefe que
éste también esta introducido en
esta investigacion, pues entre los
dos sois los gue manegjdis estos
datos brutos y a posterion
simplemente enviais si hay
significacion o no v el grafico.

_E 5:30 Creo nunca he enviado yo un
dato bruto a nadie.

Creo nunca he enviade yo un dato

bruto a nadie.

............. [=| D 5:E005
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contradice

'?} 5:31 A nivel comportamental nunca,
y & nivel bioquimico una vez en el
Briti...

A nivel comportamental nunca, y a
nivel bioquimico una vez en el
British Journal nes dijeron que
pusiésemos les SP5S5... no perdén,
dentro del western blot td sacas
unas imagenes, que son unas
bandas para cuantificar proteina,
pues nosotros teniamos gue poner
laz imagenes de ezaz bandas

expande

ANEXOS

_E 5:35 fue un trabajazo... O sea, le
dedigué muchisimas horas. Porque
claro ta...

fue un trabajazo... O sea, le dedigué
muchisimas horas. Porgue claro td
vas evaluando, pero claro td no vas
guardando cada imagen con cada
calculo. T directamente guardas el
Excel. Entonces guardas el dato y
vas organizando esa informacion,
De repente, descargate todas las
imagenes de nuevo, vuelve a
calcular, porque i tienes que hacer
esa representacion sobre la imagen

(=) 5:32 Esa fue la tinica vez en la que yo
he mostrado algo bruto. Porque
gener...

Esa fue la Unica vez en la gue yo he
mostrado algo bruto. Porgue
generalmente, td cuando esos
analisis de proteinas td tienes como
un pull en el gque solo muestras una
imagen que representa igual 40
animales, pero solo es una imagen.
Pero esta vez nos pidieren animal
por animal en los diferentes
tratamientos que habian llevado y la
cantidad que habian sacado en cada
bandita.
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'% 14:7 a nosotros nadie nos obliga a
subir los datos, pero si quieres

explica

14:5 Pues eso te lo marcan las

Vas a..

revistas. Donde vas a publicar, si ti

Pues eso te lo marcan las revistas.
Dénde vas a publicar, si tdvas a
hacer una publicacion, si td no vas

a publicarlos en una revista, la
revista tiene que estar segura de
que los datos que td tienes sean
reales y estén bien. Si un peer
reviewer quiere verificar tus datos,
necesita acceder a ese tipo de

si que es verdad que hay revistas
que no te obligan, pero te lo

publica...

a nosotros nadie nos obliga a subir
los datos, pero si quieres publicar,
tienes que subir los datos, y eso se
hace desde siempre. No sabria
decirte...pero yo creo que desde que
empezaron a aparecer las revistas
online, ahi ya tenias que compartir
datos. De hecho, muchas veces para
publicar en segln qué revistas, si
son asi de indice de impacto alto,
incluso te pueden pedir los
resultados de los “western blot” y
eso es lo mas crudo que hay

'%:' 14:4 A partir de esos datos, que son los datos que después
ponemos plblico,...

A partir de esos datos, que son los datos que después
ponemos plblico, nosotros hicimos esa secuenciacion
masiva, y esos datos en vez de un investigador, ya te
comenté lo de que poniamos en GEO, un investigador que
dice, vale, quiero investigar sobre corteza, pero no tengo
dinero para hacer secuenciacion masiva, pues me pongo a
buscar en PubMed o en las bases de datos, y encuentro
estudios. De todos los estudios, nosotros nos basamos en
una pequefia parte, pero otro investigador puede usar los
datos para otra cosa. Esos datos al final es una matriz Excel,
por filas y por columnas, en la primera columna tienes los
micros, en la primera fila tienes las muestras, y luego tienes
toda la matniz de los conteos. Entonces luego le hacemos una
bisinformatica en la que comparamos para ver los diferentes
tratamientos y ver si hay diferencias entre esos micros. El
origen de los datos es una matriz de Excel, a partir de esos
datos, hacemos bioinformatica para hacer las comparativas.

siempre es mejor que lo hagas.

a publicar tus datos, nadie te obliga
a ponerlos en publico. Pero si tl vas

informacion. Entonces, en las bases,

sugieren, entonces si te lo sugieren,

'% 14:19 No. Lo aprendes cuando vas a

publicar y te dicen "pon estos datos

en e..

MNo. Lo aprendes cuando vas a
publicar y te dicen “pon estos datos
en el repositorio GEC™

? 14:8 No, con proyectos no. A ver,
aqui los proyectos son muy
diferentes. Pe...

Mo, con proyectos no. A ver, aqui’
los proyectos son muy diferentes.
Pero lo que si que te piden es
difusién. Difusién en cuanto a si td
vas a hacer una conferencia, pues
que pongas el logo de quien te ha
dado el dinero, etc. Tendria que
mirarlo, pero en principio compartir
datos para proyectos, no.

expande

alos i...

14:10 Asusta un poco. Sobre todo hay que tener en cuenta también que

tienes todo.

Asusta un poco. Sobre todo hay que tener en cuenta también que a
los investigadores tampoco nos gusta tanto utilizar dates que ti no
has contralado, aunque estén alli. Porque si yo tuviera que hacer otra
secuenciacion masiva y estuviera en GEQ, es mas fécil que yo la
repitiera, porque yo tendria mis datos y yo tendria controlado como
se han obtenido los datos. A no ser que esa informacidn la hubiera
hecho un grupo que yo conozco o tengo confianza, A mi la facilidad
de GEQ para mi no es un problema porque ya la he utilizado un
poco, sobre todo la blsqueda, es que poniendo el numerito ya lo

expande

ANEXOS

4:9 Pero luego para buscar, a ver, si
no se esta muy puesto en lo que es
[

Pero luego para buscar, a ver, si no
se estd muy puesto en lo que es el
GEO, es dificil, porque de pimeras,
no irfas a buscar los datos ahi.
Porgue no estd muy accesible, en
plan, no crec que google te diga “si
quieres buscar los datos vete a
GEQ", Si conoces aun
bicinformatico o has hecho alguna
vez algo de bioinformatica, es mas
facil acceder y yo lo veo bastante
intuitivo, no sé. Al final si tienes el
numerito, es ponerlo y ya te sale.

comenta

-

14:6 Hay unos repositorios de RNA
sec, o de chips, o de micro arrays en
los...

Hay unos repositorios de RNA sec, o
de chips, o de micro arrays en los
que ti introduces tus datos y,
simplemente, es una ficha en la que
rellenas: qué tipo de estudio vas a
hacer, qué tipo de organismo vas a
utilizar, qué tipo de tratamiento,
describe las muestras, qué tipo de
técnica has utilizado e introduces
los datos que te han salido, que no
son los que has tratado, sino los
crudos que te vienen de la
secuenciacion, para que otro
investigador pueda saber si todo el
proceso que td has hecho estd bien
hecho
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: 20:4 normalmente esto va un poco
dependiendo de como tengas i el
proyecto...

normalmente esto va un poco
dependiendo de como tengas td el
proyecto montado. 5i ti haces el
proyecto en colaboracion con otros
centros, digamos, y tienes firmado
el convenio, por asi decirlo, td los
datos los compartes
indistintamente. Pero si no existe,
digamos, ese concierto, ti esperas a

secuenciacion o |

obligado, vaya.

metadatos, los tienes que subira
repositorios, no hay otra. No hay
otra porque no te deja Ia revista, lo
tienes que subir al repositorio, es

tener la investigacién acabada y ya =1 20:12 ;Antes de saber si la revista lo
has mandado el paper o el trabajo a comenta va a aceptar? No. No pero no por
_ publicar, para poder publicarlo si -—) nada...
=) 20:11 Las revistas lo solicitan claro, y que tienes que subir esos datos
lo tienes que hacer. Porque antes d... crudos a una plataforma para que Antes de saber si la revista lova a
X L explica estén disponibles para el resto de la aceptar? No. Na pero no por nada,
Las revistas lo solicitan claro, y lo + comunidad cientffica, eso sf que se sino porque tampoco...claro, es que
tlene_s que hacer. _Porque antes de tiene que hacer. no se hace piblico antes de saber
publicarse los revisores lo evaldan, si no se ha aceptado, eso forma
hay algunos que se panen a ver si lo parte ya del manejo de los propios
has hecho bien o no, y otros que se repositorios. Ta lo subes y cuando
fian. Pero td tienes que hacerlo, td te aceptan el paper, entonces ya se
tienes que poner tus datos crudosy | 20:6 Los datos de secuenciacion, ----| publican los datos. No sé si me
ya es tu responsabilidad o no de pues los tienes que subir a lo que te explico...
mirarlo. dich...
Los datos de secuenciacion, pues 20:5 Utilizamos sobre todo los de la
i > los tienes que subir a lo que te plataforma del NCBI, el GEOQ, el SRA
§ dicho de los repositorios del NCBIL xeplica pa...
Tw 5 que puedes decidir si pueden ’
20:34 Mo, no porque si son datos de explica estar visibles o no, pero los datos
secuenciacion o lo que de | tienen que estar registrados. Utilizamos sobre todo los de la
metad... plataforma del NCBI, el GEQ, el SRA
para subir los datos de
Mo, no porgue si son datos de

o que llamamos de

secuenciacion. Luego si trabajas en
datos de proteémnica hay otros
repositorios que son diferentes y ya
los subes ahi.

cuan...

1 20:15 Pues no, esto es que ti tevas a
publicar el paper, y entonces es

cuando te lees las

tengas. Entonces t
poco como funcio

Pues no, estoes que i tevas a
publicar el paper, y entonces es

publicarlo. Entonces te dices que si
quieres publicar datos de
secuenciacidn masiva los tienes que
subir a este repositorio o, bueno, te
da una lista de repositorios a los
que los puedes subir y ti eliges en ehplica R
funcion del tipo de datos que td »

nadie te lo dice, es un poco lo que
te vas encontrando

“guidelines” para

e metes, ves un
nan, y asi. Pero

20:20 No tanto costoso, sino que = 20:21 §i, se citan. Todo se tiene que

Bl e b nlrian YO que es poco citar. Ti no puedes coger los datos
intuitivo, es... de...

Mo tanto costoso, sino que mas Si, se citan. Todo se tiene que citar.

bien dirfa yo que es poco intuitive, T no puedes coger los datos de

es un “pero jqué querran que otra persona y decir que son tuyos.

ponga yo aqui?”, a veces no sabes 0 zea, yo no lo concibo. Si td has

muy bien qué tipo de informacian cogido y has hecho una

quieren. Y muchas veces, por comparativa de tus datos con los de

ejemplo, otra cosa que nos hemos otra persona, eso se tiene que

encontrado, ellos te piden una serie reflejar. Ademas, que te lovan a

de campos que tienes que rellenar, pedir.

i te generas tus Excel con los

mismos campos, y en funcidén de si

has puesto maytsculas, mindsculas,

etc, o no estd en el orden que ellos

te han dicho, pues tampoco te deja

subirlo.

expande

(=) 20:26 Pues no |o s& porgue yo no
llevo eso. Entonces no te puedo
contestar a...

Pues no lo sé porque yo no llevo
eso. Entonces no te puedo contestar
a eso, porque no soy IP. Yo cuando
he hecho justificaciones de algln
proyecto en el que he estado
metida, no he tenido que compartir
datos brutos. He tenido que
compartir datos analizados, datos
finales, pero no datos brutos. Yo
creo que no, que no los piden.
Porque a ellos lo que les interesa es
que justifiques en qué has gastado
el dinero y poco mas.

194

=1 20117 te encuentras con que ti eres la responsable del trabajo, de
subiro,...

te encuentras con que td eres la responsable del trabajo, de
subirlo, pero no tienes ni idea de bicinformaética, no sabes
manejar los sripts y no sabes hacer eso...pues a lo mejor te
cuesta un poco mas, y tienes que buscar ayuda de alguien que
=i sepa. Porque no es tan trivial, o al menos, yo no lo he visto
tan trivial. T lo manejas si conoces ese tipo de cosas: scrips,
Linux, comandos... 5i no lo sabes es..,, es que no es "sube agui
el archiva®, no.

ANEXOS
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':—é' 9:31 Bueno, yo creo que mas que
incentivos ahora mismo hay un
movimiento de...

Bueno, yo creo gue mas gue
incentivos ahora mismeo hay un
movimiento de algunas revistas
Open Access que te obligan
practicamente a publicar los datos
crudos si quieres publicar tu
articulo en esa revista. Todo esto
me parece, no son incentivos, es
una imposicidn peroc que me
parece interesante y [agico.

(=) 9:23 Es decir, en el contexto de la
investigacion epidemioldgica
trabajamos...

Es decir, en el contexto de la
investigacion epidemiologica
trabajamos haciendo revisicnes
sistematicas y metaanalisis. Y en el
tema molecular trabajames con
datos plblicos sacados de
repositorios tipo Gen Expresion
Omnibus (GEQ), Array Express...

axpande

{%- 9:32 Pero creo que en la tltima que
publicamos si que era un requisito
publ...

Pero creo que en la dltima que
publicamos s que era un requisito
publicar los dates brutos en caso
de que los tuvieses para que ellos
aceptasen el articulo. ¥ eso me
parece muy bien.

ANEXOS

por otro...

1 9:24 Mo, ya te digo que al haber
trabajado con datos ya publicados

Mo, ya te digo que al haber
trabajado con datos ya publicados
por otros grupos, no es frecuente
que te soliciten a ti tus datos si ya
estan publicados en repositorios
publicos, no se ha dado el caso,

llama Cance...

'?} 9:22 Si, GEO, ArrayExpress...ahora
tenemaos otro que usamos que se

(£)9:29 En cambio con algunos
investigadores con los que si que
comparto de ma...

Si, GEQ, ArrayExpress...ahora
tenemos otro que usamos que se
llama Cancer Gen Atlas, que es un
repositorio plblico de datos de
cancer bastante grande de un

datos.

En cambio con algunos
investigadores con los que si que
comparto de manera directa, en
general no he tenido problema
para que me diesen acceso a los

consorcio americano, y bueno, en

realidad los conoci porque hice un
master en bicinformatica y son de
las plataformas mas comunes para
acceder a datos pablicos.
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que subir a...

% 10:7 Pues manejarme con GEQ...la
verdad que, si ahora mismo tengo

Pues manejarme con GEQ..la
verdad que, si ahora misme tengo
que subir archivos a GEQ, me tengo
que volver a leer el manual, porque
son como muchos pasos. Entonces
yo lo gque hago es cada vez me
descargo el pdf de “user guide” y
voy siguiendo los pasos, pero vaya,

10:10 luego lo que nosotros hacemos
es de td a td, con investigadores con
lo...

luego lo que nosotros hacemos es
de td a td, con investigadores con
los que colaboramos o lo que sea, si
que preguntamos algo que nos
falta, y entonces igual por correo, o
por Dropbox si que nos pasamos

es un poco complicado.

£
§

datos entre nosotros, pero ti ya se
los estas enviando a una persona
que conoces, no depositarlo
publicamente en un repositorio.

COMO...

10:9 i, autodidacta. Porque aparte
los jefes nos dicen “informaros de

Si, autodidacta. Porque aparte los
Jefes nos dicen "informaros de
como se hace esto y hacerlo”, ellos
mismos no saben tampoco.

=110:8 No, desde que estoy aqui, no. Si
que nos han ofrecido de analisis,

No, desde que estoy aqui, no. 57
que nos han ofrecido de analisis,
pero de reposicidn de datos y todo
250, N

------- [ D 10:E010

110:5 Si, normalmente me los piden,
sino no se puede publicar.

explica

5i, normalmente me los piden, sino
no se puede publicar.
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' 10:6 Porgue luego en el paper
incluimos, "esto estd basado en
estos archivo...

Porque luego en el paper
incluimos, "esto estd basado en
estos archivos, que estan
disponibles en GEO", para que
cualquier persona en principio,
pueda repetir, reproducir, el
andlisis estadistico.

comenta

10:4 nosotros normalmente, hasta
que no hacemos una publicacion, no
PONEMOS...

nosotros normalmente, hasta que
no hacemos una publicacién, no
ponemos los dates para use
publico. ;Por qué? Pues porque
claro, porque cada uno de los set
de datos que te he dicho son unos
10.000 euros, que es lo que te
gueda para gastar de todo el afio.
Entonces claro, si otra persona
utiliza tus datos y a lo mejor saca
las conclusiones que td querias
sacar, pues es una pérdida de
dinero. Entonces nosotros, una vez
publicamos, si que subimos
nuestros datos a GEO,

10:2 nosotros extraemos el RNA total
o el DNA de los chips, con los
metabaol...

nosotros extraemos el RNA total o
el DMA de los chips, con los
metabolitos, nosotros hacemos la
extraccidn. Lugo enviames esos
extractos a servicios que analizan a
nivel global los metabolitos, o el
DMA o el RNA. Entonces el DNA y el
RMA lo enviamos a Macrogen, que
e5 UNna empresa coreana que
secuencia a gran escala, Y luego
ellos nos devuelven las secuencias,
las lecturas. Y ya nosotros hacemos
el analisis con las lecturas,
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=) 4:57 Con investigadores que no
conocia, que se ponen en contacto
contigo po...

4:69 Esto en mi drea de investigacion
no existe, que yo sepa. Por lo
MENQS...

Esto en mi drea de investigacién no
existe, que yo sepa. Por lo menos en
las lineas que trabajo, no. Me quedo

expandes

ANEXOS

4:62 Por lo menos en el drea en la
que yo trabajo, que yo sepa, esto no
es5..

Con investigadores que no conocia,
gue se ponen en contacto contigo
por ejemplo para un meta-analisis

muy sorprendido.

Por lo menos en el drea en la que yo
trabajo, que yo sepa, esto no es

expande

en e...

= 4:56 se pueden compartir, se puede
disponer de estos datos. Esto seria

multicéntricas.

se pueden compartir, se puede
disponer de estos datos. Esto seria
en el marco de colaboraciones

codificado...

! 4:55 Es una base de datos online,
entonces ahi se vuelcan. Estan

Es una base de datos onling,
entonces ahi se vuelcan. Estan

supuesto.

codificados y anonimizados, por

comenta

| 4:54 Hemos participado en proyectos
colaborativos en el marco de
CIBERSAM vy...

Hemos participado en proyectos
colaborativos en el marco de
CIBERSAM y entonces ahi tenemos
una herramienta que se llama
GRIDSAM, no sé si os suena, que es
una base de datos online, donde
uno puede volcar esos datos, que se
comparten

habitual, que yo sepa. ¥ con otros
compafieros y tal, no.. lo
desconozco, al menos en mi caso
nunca lo hemos hecho. Porque
nunca nos lo han pedido.

4:61Y en otro tipo de revistas,
nunca tampoco nos pidieron que
hiciéramas...

¥ en otro tipo de revistas, nunca
tampoco nos pidieron que
hiciéramos publicos y accesibles
los datos. Mo, hasta ahora no.

4:48 Es posible que CIBERSAM haya
hablado de datos compartidos, pero
yo lo...

Es posible que CIBERSAM haya
hablado de datos compartidos, pero
yo lo desconozco.

= 4:59 ¥ no es de acceso publico para
nada, esta absolutamente
restringido co...

¥ no es de acceso publico para
nada, esta absclutamente
restringido con claves y de todo.
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7:31 Entonces ahi compartimos los

ANEXOS

* datos. Entonces, por ejemplo, los
datos c...

Entonces ahi compartimas los
datos. Entonces, por gjemplo, los
dates clinicos, pues con los
compafieros que pueden

poder darte una idea, estamos
compartiendo todos una serie de
pacientes que inician tratamiento
para dependencia del alcohol o
para dependencia de estimulantes.

1 7:32 Alguna vez si, y entonces si los

conoces y tienes relacion con ellos,..

utilizarlos. Por ejemplo, ahora, para

Alguna vez si, y entonces si los
conoces y tienes relacidn con ellos,
pues puedes pasarles los datos de
manera anénima, Hay
investigadores americanos que
estudian lo mismo gue nosotros o
parecido, entonces si que puedes
compartir los datos con elles. En un
intento de aumentar las muestras
de los estudios, Este seria el
objetivo.

| T:43 Ellos nos dicen de qué
hacemos los cursos, y cuando
cambia la ley te h...

Ellos nos dicen de qué hacemos
los cursos, y cuando cambia la
ley te hacen los cursos, para que
veas como tienes que almacenar
los datos...todo, si. Ellos son los
que te cuentan como hay que
hacerlo.

explica

| 7:34 No, en este sentido, lo que los proyectos europeos
te piden, pero esto...

No, en este sentido, lo que los proyectos europeos te
piden, pero esto es otro tema diferente, por ejemplo
en el H2020 lo que te piden es que las publicaciones
sean abiertas, los datos que publicas, pero no... Los
datos que tu aportas tienen que pasar por lo menos
por el comité ético de tu centro, A parte de esto no
hay mucha mas complicacion,

-

| 7:30 Depende, nermalmente son, o
gente que conozco ya, porque
nosotros trab...

Depende, normalmente son, o
gente que conozco ya, porque
nosotros trabajamos en la red de
trastornos adictivos, que es un

7:53 lo que te comentaba de los
estudios de cohortes, esos son
estudios de...

trabajo en red

| 7:29 En ese sentido. Entonces, ‘CDme"la
esto me permite compartir con |
otros investig...

En ese sentido. Entonces, esto

233 Y luego en todo lo que son los

proyectos europeos o los proyectos
inte...

¥ luege en todo lo que son los
proyectos europeos o los proyectos
internacionales, tienes recogida de
muestras desde todas partes. Por
ejemplo, nosotros tenemos mucha
tradicion desde el 2000 de estar en
proyectos internacionales, entonces es
una manera de recoger datos de

lo que te comentaba de los estudios
de cohortes, esos son estudios de
cohortes, y hay una plataforma en la
cual td metes los datos de los
pacientes, y anonimizados, y se sube
a una plataforma que ya esta
formando parte de la propia red.

explica

-

36 N, no utilizamos repositorios comunes. Esto
hasta ahora lo han utiliz...

Ma, no utilizameos repositorios comunes. Esto hasta
ahora lo han utilizado sobre todo mas los
bésicos... bueno, no, no te puedo decir, no, no los
utilizo yo

-

diferentes sujetos que estan en
diferentes partes, en Europa o incluso

en EEUU
el...

% T:44 No, ti no podrias entrar, pero
podrias pedir a ver si te dejan, por

No, ti no podrias entrar, pero

me permite compartir con
ofros investigadores, porque
lo que les paso son nimeros
de protocolo.

198

podrias pedir a ver si te dejan, por
el estudio que td quieres, si te
dejan obtener estos datos, Tu
puedes escribir al director, al
coordinador de la red y decirle ‘yo
quiero hacer este estudio, sé que
estan recogiendo jqué
posibilidades habria?” y entonces
&l puede comentar con los otros
investigadores y ya ver si interesa
ceder los datos, o por qué.
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(=) 21:6 ;Con otros grupos que estén
haciendo otros proyectos de
investigacion?...

;Con otros grupos que estén
haciendo otros proyectos de
investigacion? Mo...nosotros hasta
la fecha, en los estudios en los que
hemes participado fueren
multicéntricos solo, éramos un
grupe de investigadores, pero
unicamente para ese estudio

(=) 21:4 lo que son bases de datos del
hospital, hemos pedido autorizacion
mepande siem...

lo que son bases de datos del
hospital, hemos pedido autorizacién
siempre al hospital para que nos
autorice a manejar esos datos de
forma confidencial, firmando un
[T compromiso de confidencialidad

: claro

() 21:7 Mo compartiamos esos datos
con otros grupos de investigadores
que estu...

MNo compartiamos esos datos con | B D:21'H}21 - i
otros grupos de investigadores que — _ E

estuvieran trabajando en otras

lineas. () 21:5 para poder utilizarlos en el
"""""""" estudio primero pides permiso y
luego acc...

(=) 21:8 Mo, nunca nos lo han pedido. para poder utilizarlos en el estudio

lgual si querian alguna aclaracion primero pides permiso y luego
sobre... accedes a la base de datos con

usuario y contrasefia,

Mo, nunca nos lo han pedido, Igual
si guerian alguna aclaracion sobre
el tipo de estudio, si que nos han
pedido en ocasiones
documentacién, una especie de
auditoria sobre el estudio para
aclarar el origen de los datos, o la
validez de los resultados. Pero
pedimos compartir esa informacion
con otros grupos, no.

m Revistas
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22:2 Entre colegas conocidos si,

muchas veces.

'% 22:5 A esa red tendria acceso los que

participan en la misma, los
miembros...

Entre colegas conocides si, muchas

WECES,

]

axplica

22:3 Por ejemplo, en la Red de
Toxicovigilancia, gue tenemos con el
Ministe...

Por ejemplo, en la Red de
Toxicovigilancia, que tenemos con el
Ministeno de Sanidad

A esa red tendria acceso los que
participan en la misma, los
miembros de la Fundacion, y los
que participan podrian tener acceso
a datos totales o parciales que se
estan manejando. Y después el
Ministerio de Sanidad, y no tiene
acceso nadie mas. Salvo cuando se
emite el informe, Cuando se emite
el informe, porque ya son dates que
han sido tratades. Es un informe y
entonces ya se puede acceder a é

ANEXOS

| 22:8 Mo tengo constancia, A mi
personalmente no me ha pasado.

Por lo que me...

expande

Mo tengo constancia. & mi
personalmente no me ha pasado.
Por lo que me cuentas parece algo
reciente, no debe ser algo que se
haga desde hace mucho tiempa,
porgue hace afios no veia yo que te

pidieran los datos.

explica

["] Revistas ]
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-

=) 224 Esa red esta controlada a su vez

por la Fundacion Espafiola de
Toxicolo...

Esa red esta controlada a su vez
per la Fundacion Espancla de
Texicolegia Clinica, Esta Fundacian
lo que hace después es el
tratamiento de los datos para
preparar toda la estadistica y
preparar los informes a los que
tenemos acceso nosotros después,
y lo remite al Ministerio de Sanidad.
Cada afic remite un informe.

explica

(=227 sitii lo pides podrias tener el
acceso a la red bruta de tus datos,

si td lo pides podrias tener el
acceso a la red bruta de tus datos,
pero sclo de tus datos.

i

Clinica y...

| 22:6 Mecesitas contactar con la
Fundacion Espafiola de Toxicologia

Urgencias...

Mecesitas contactar con la
Fundacién Espaficla de Toxicologia
Clinica y tienes que hacer una
especie de registro en la Red como
que ti estas trabajando en el
haspital, sea en la UCl en
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(116212 Si, es més facil dentro del
mundo pablico de la medicina.
Porque los h...

Si, es mas facil dentro del mundo
publico de la medicina. Porque los
hospitales tienen unos medios y
ahi se podrian crganizar datos
compartidos. Pero nosotros
vivimos en el mundo privade.

(=) 16:4 Si. Bueno, compartidos no. El
editor nos ha pedido los datos para
VEl...

justifica

Si. Bueno, compartidos no. El editor
JERp— nos ha pedido los datos para ver
que era verdad.

|=)16:7 En nuestra drea es complicado, porque agui
s0mMos pequefios y aislados g...

En nuestra drea es complicado, porque agui
somos pequefios y aislados grupo de
investigacién. ¥ en el mundo privado, todavia

................. ] D 16:E016

es mas dificil, porgue nosotros al final
estamos en una facultad plblica, pero T T
funcionamos con el mundo privado. O sea, no H H
tenemos una estructura superior que nos H H = .
mande. Aqui hay unos cuantos laboratorios : : (£/16:3 Bueno, con algiin grupo que
de odontologia, y cada unc hace lo que le da i i colaboramos, Pero no son datos
. L messssmessnes compartidos,...
la gana, no compartimos nada H
i Bueno, con algln grupo que
% : colaboramoes. Pero no son datos
u compartidos, son datos a medias

':%'16:11 Es que estamos muy bdsicos en la investigacion nuestra
en Odontologia,...

Es que estamos muy basicos en la investigacion nuestra en
Odontologia, estamos con muchas complicaciones porgue
todas las facultades intentan investigar por su cuenta, y
esto es un signo que es un dato que intentan basar en esto
su calidad para luego establecer sus competencias, para
luego tener estudiantes que vayan... Es decir, agui tenemos
negecios montados. En un master es un negocio que entra
muche dinero. Entonces la investigacion es algo que
interesa come un poco un espejito lucidor y permitir asi
mas entradas econdmicas. Sanidad no estar por la labor de
mejorar la salud dental de los espafioles
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ANEXOS

(=)13:19 Pero especificamente de ese
tema de los datos de libre
disposicion, no...

Pero especificamente de ese tema
de los datos de libre disposicion,
no recuerdo que hayan hablado.

(=)13:8 Yo atn no he estado trabajando

con ese tipo de datos.

Yo aln no he estado trabajando con

ese tipo de datos.

(=)13:7 No, no. No he publicado por ahi,
y no sabia gue existia esa opcidn,
s...

Ma, no. No he publicado por ahi, y
no sabia que existia esa opcién, ese
requisito.

_E 13:6 Si, esas son las que te digo, el
Redcap, el GRIDSAM...

Si, esas son las que te digo, el
Redcap, el GRIDSAM...

explica

(=)13:4 Normalmente los datos

primarios, depende de la base de
datos en la que...

CUpo, O No 58...

'%l 13:5 en el momento en que se vayan a publicar se asignara un

expande

en el momento en que se vayan a publicar se asignara un
cupo, o no sé como lo gestionardn, eso lo gestionan los [P,
ellos deciden hasta qué punto comparten los datos y con
quién. 5i somos 20 grupos que estamos metiendo datos en
una base de datos para luego publicar, depende de los
datos que td hayas proporcicnado participas o no en la
publicacién de tales o cuales datos. Entonces los
comparten hasta cierto punteo, tienen sus limitaciones

MNormalmente los datos primarios,
depende de la base de datos en la
que estan y de con quién se esté
trabajando, son los que se
comparten
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ANEXOS

115:12 Pues esto lo estdn haciendo, y
te diria yo que lo llevan haciendo
anos...

) 15:7 Que es una red que se ha formado a nivel
nacional y aqui si que habia...

Pues esto lo estén haciendo, y te
diria yo que lo llevan haciendo afios.
Y de una manera bien, porgue al
final, a mi lo que mas me resulta
dificil es esto, pues explatar los
datos de esta manera, si has pedido
el consentimiento informado a ese
I paciente que te dio ese dato para

volver a utilizarlos o no, pero claro,
= 15:13 Mucho méds, pasan por comités | expande | todo esto lo tienen bastante...

éticos que ya cuentan con ello y una e

Que es una red que se ha formado a nivel
nacional y aqui si que habia tendencia,
también se cred un cuestionario via online y
muchos centros y universidades a nivel
nacional ibamos entrando datos, asi que eso
a la larga si que tenia una tendencia a que,
de manera estandar, muchas comunidades o
centros a nivel nacional espariol recogiamos
datos de la misma manera. La idea general
supongo que era tener una base de datos
muy grande y compartirla entre los autores

vas a hacer con esos datos, s1son  |ocvecececcceecccceseeeecemecee e e eeneeas .
abiertos o no. Entonces, ya muchas -
veces los consentimientos
informados ya incluyen esta
clausula.

Te diria que no hay mucha
tradicidn en este grupo de
compartir datos a nivel de

que no,

expande

investigacion colaborativa, diria

preg...
- H +
. s i 3
Mucha mas, pasan por comités i |(=)15:5 Te diria que no hay mucha E
éticos que ya cuentan con ello y una : tradicién en este grupo de
pregunta del comité ético es qué compartir datos a... 1556 ]
: :6 pero yo no recuerdo haberlo

he di...

- hecho. 5i que recuerdo, que no te lo

) 15:34 No, subir los datos nunca,
nunca me ha pasado a mi.

Mo, subir los datos nunca, nunca
me ha pasado a mi.

15:11 lo otro, evidentemente, el H

15:35 Mo, me gustaria que lo N A
hubieran hect T S intercambio de datos entre otros :
plEeiy grupos del... : :

seria... 5i, ahor.. H

lo otro, evidentemente, el :
intercambio de datos entre otros i i
grupos del proyecto, seguro. Mas i
alla me sonaria que si, no te podria
confirmar, pero probablemente si i H
que lo hicimos, ¥ luego la RTA que i
“#| nunca de momento. No, no te si que lo era. ¥ luego a nivel EEUU,

el proyecto este grande, era un H

puede dar, no tengo experiencia, il h
porque dentro de las publicaciones proyecto que inclufa tres cohortes, i i

que tengo nunca me han pedido ;'?a de Van c?juv.?{, una de Shaan . :
ese suplementario. En una revisién 12ga y una de fjuana, y ani, mi

sistematica con meta-analisis que se experiencia de EEUU es que s/ que H

Mo, me gustaria que lo hubieran
hecho, porgue entonces senia... Si,
ahora te harfa la pregunta yo.
;Como se hace? Cuando te piden
eso, jcomo tienes que presentar
esos datos? Mo me lo han hecho

publicéd en Annals of Medicine, lo hacen.
nada, en una tabla de extraccion de =
datos... es que no, es que no es lo %
mismo. 5 H

15:10 No sé si abiertos a todo el
munde, a nivel mundial, o por
descontado, ...

Mo =é =i abiertos a todo el mundo,
a nivel mundial, o por descontado,
dentro de los partners que pagan el
proyecto, los grupos que estaban
implicados en el proyecto y recibian
funding de ese proyecto. Creo que
ahi seguro, a nivel mas abierto, la
verdad que no lo sé. Es probable
que si, pero no lo sé, y quizé no se
ha debatido abiertamente dentro
de las reuniones que se hacian en el
grupo. No recuerdo haber tenido
estas conversaciones tan directas,
Lo del Open Access seguro gue nos
lo exigieron,

es la Red de Trastornos en
Adicciones

pero yo no recuerdo haberlo hecha.
Si que recuerde, que no te lo he
dicho, formar parte de la RTA, que

- 15:9 te diria que dentro del marco
Horizon2020 de la comision europea,
cre...

te diria que dentro del marco
Herizon2020 de la comisién
europea, creo que ellos promueven
como una prioridad que esto se
haga. Entonces igual en este
proyecto europeo del Horizon2020,
esos datos que hemos recogido y
que han utilizado otros... es una
practica cercana a la colaboracién y
al compartir datos, ;no? Porque lo
estdbamos compartiendo con otro
grupo de aqui, con otra gente de
Finlandia que los iban a utilizar para
analizar... o sea, que vendria un
poco a ser eso. Lo que pasa es que
yo no tenia mucha conciencia de lo
que era...
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ENTREVISTADO 019 (E019)

=) 19:4 En mi caso, a ver, las cosas que

yo he recopilado de mis
investigacion...

119:13 No, y principalmente yo creo
que es porque son del ambito de la
antrop...

Na, y principalmente yo creo que
s porque son del ambito de la
antropelogia, y en este sector no se
suele compartir...

En mi caso, a ver, las cosas que yo
he recopilado de mis
investigaciones de ética o de
derechos humanos estoy siper de
acuerdo porque me parece que esta
muy bien compartir esa informacion
porque hay una mayor
transparencia, En el caso por
ejemplo de la ética, para mi fue un
poco complicade, porque no sé si
podria compartir los datos, salvo
que tuviera un contrato de
confidencialidad con quien los
comparto o algo asi.

) 19:12 No, a mi no me consta. Y estoy
segura, al menos en mis otros
proyectos...

Na, a mi no me consta. Y estoy
segura, al menos en mis otros
proyectos que trabajo mas sola, no,
nunca. Y en este proyecto
(tecnologias reproductivas) que
tenemos este equipo, que ademas
s un proyecto [+D+], y se supone
que 85 un proyecto importante
dentro de la universidad, no me
consta, y evidentemente |a IP del
proyecto lo habria comunicado.

ANEXOS

9:11 la verdad es que no. En mi
equipo siempre hemos generado
nuestros prop...

la verdad es que no. En mi equipo
siempre hemos generado nuestros
propios datos. No puedo hablar por
todo el equipo, solo por mi, pero
na, no lo estamaos trabajando.

(=)19:3 Las entrevistas propiamente dichas no las
compartimos, pero los datos...

eso, al cont...

=/19:7 Como nunca ha sido una
realidad, nunca se les ha plateado

investigadores

Como nunca ha sido una realidad,
nunca se les ha plateado eso, al
contrario. Siempre cuando
contactas con los informantes lo
primero que les dices es que es
totalmente confidencial, que sus
datos van a ser tratados de manera
andnima, que son solamente para
los fines de la investigacidn, y que
solo vamos a tener acceso los

a la persocna,

Las entrevistas propiamente dichas no las
compartimos, pero los datos que sacamaos delo
cuantitativo, bien de los cuestionarios, bien de
cuantificar ciertos datos que se pueden ir
repitiendo durante las entrevistas, lo relativo a los
perfiles o ciertas motivaciones, pues esa plantilla
de datos si que la podemos compartir. Pero las
entrevistas no. Porque las entrevistas nos las
entregan sin anonimizar, entonces es delicado;
luego lo que hacemaos es ponerles un pseuddénimo,
trabajamos con pseuddnimos luego, pero no se
eliminan ciertos datos que nos permitan identificar
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lueg...

| 23:7 La base de datos es una interfaz
web, esa fue la de Redcap, y ahi

luego te deja exportar la

que quieras

La base de datos es una interfaz
web, esa fue la de Redcap, y ahi

informacion el cualgquier formato

comenta

base de...

| 23:3 introducir los datos de los
pacientes en un Redcap, que es una

introducir los datos de los
pacientes en un Redcap, que es una
base de datos donde cada
investigador tiene un cadigo y va
haciendo registros y mete la
informacién en pestafias por
desplegables y asi se va
obteniendo toda la informacion.

23:4 En el articulo del registro de
COVID si que esta la informacion
bruta...

En el articulo del registro de COVID
si que esta la informacion bruta de
la base de datos. La verdad es que
es un trabajo estadistico muy duro
porque son muchos miles de
pacientes. Pero si, si que esta la
informacidn

]

H

23:2 Yo puedo buscar la informacion
de mi centro. Puedo ver los datos
que h...

Yo puedo buscar la infermacién de
mi centro. Puedo ver los datos que
he metido yo de mi hospital o lo
que ha metido algin compafiero
mio. Para tener acceso a todo el
registro de datos tenia que
presentar alguna propuesta de
articulo o de estudio més o menos
serio. Tendria que hablar con el
coordinador de proyecto, con el IP,
y pedirlos. Con un motivo de peso
podria utilizar todos los datos.

ANEXOS

23:9 Pero bueno, toda la informacion
no reo quUE S vaya a compartir
cuando...

Pero bueno, toda la informacion no
creo que se vaya a compartir
cuando dejemos de recoger datos,
para todo el mundo. Porque, de
hecho, los IP suelen proteger
bastante esa informacion. En el caso
del COVID, nosotros les pedimos
que nos dieran nuestra propia
informacian, en la base del COVID, y
hasta gue no salié la publicacién, no
nos pasaron ni siquiera la
informacion de nuestros propios
pacientes.

23:5 estd en el propio articulo,
come archive suplementario

estd en el propio articulo, como
archivo suplementario

=1 23:B Los estadisticos son al final los
que hacen ese tipo de trabaja
porgue...

Los estadisticos son al final los que
hacen ese tipo de trabaja porque la
verdad es que la biomedicina
moderna, si no tienes un estadistico
es el caos

23:31 Pues en el hospital formacion...
ninguna. Yo creo que la ditima
formacion...

Pues en el hospital formacion...
ninguna. Yo creo que la dltima
formacién que recibi fue en la
carrera, en la asignatura de
comunicacion o documentacion, Ah,
también el departamento de
medicina interna ha puesto en
marcha un curso sobre investigacién
clinica y tratamiento de datos, pero
atn no lo he empezado, asi todavia
no sé... Pero bueno, parece que si
que hay algo mas de movimiento
ahora que hace un par de afios, De
todos modos, en general en el
hospital, la formacidn en
investigacidn es bastante pobre,
mas que nada porque no tienes
tiempa.

comenta

177 23110 La verdad es que eso nos
chocd, nos chocod bastante que
fueran tan celo...

La verdad es que eso nos chocd,
nos chocd bastante que fueran tan
celosos de informacién que es
nuestra, que les hemos
proporcionado a ellos

1 23:26 Mo, en mi experiencia cuando
pedimos consentimientos
informados nunca...

para...

) 23:27 Pero normalmente la actitud es
buena y es de lo que puedan hacer

comenta

que no.

Pero normalmente la actitud es

Mo, en mi experiencia cuando
pedimos consentimientos
informados nunca me han dicho

buena y es de lo que puedan hacer
para gue se beneficien lo demas,

pues adelante
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(=) 8:30 Pero al nivel de la investigacion r-:_é:- 8:19 5i la universidad nos ensefiara
nuestra, no sabemos ni si las revist... " como funciona la universidad seria
SUFi...

Pero al nivel de la investigacion
nuestra, no sabemos ni si las revistas Si la universidad nos ensefara
lo permiten, o lo fomentan. En el como funciona la universidad seria
proceso de envio no nos lo piden, ni suficiente, Te vas enterando a
nos lo sugieren, asi que hacemos medida que te vas encontrando
como toda la wida, vamos, con los obstaculos

: 4
R Y E,
H -

'%' 8:29 Si, si colaboramos y (=) 8:18 Mo, nosotros nos vamos
consideramos que son datos de enterando de todas estas cosas por
todos, si se compar... A otras vias

Si, si colaboramos y consideramos Mo, nosotros nos vamos enterando
que son datos de todos, =i se de todas estas cosas por otras vias

comparten. Pero vamaos, con nadie
mas. Pero basicamente porgue no
tenemos...no conocemos siquiera si
en las revistas en las que
publicarmos tienen esa herramienta
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1:49 Lo que tampoco entiendo yo...
entonces yo cojo los datos brutos de
otro...

Lo que tampoco entiendo yo..
entonces yo cojo los datos brutos
de otro grupo v los analizo de una
manera diferente a como lo han
hecho ellos y saco unos datos,
hombre, cbviamente los tienes que
citar. Porgue ti no has hecho un
estudio, td has hecho un analisis
posterior. Es que plantea un mundo,
una pantalla, completamente
diferente.

:57 El mayor que yo le veo es el
trabajo, que te da un poquito méas
de trab...

El mayor que yo le veo es el trabajo,
gue te da un poguito mas de
trabajo. ¥ el otro inconveniente, es
que si me los piden sin haberlos
publicade no me parece bien. Ne
me parece bien porgue es mi
trabajo, por mucho que me lo
hayan subvencionado, pero es mi
trabajo. Es como quemar tu
investigacién sin haberla podido
publicar.

1:41 tampoco creo que, que te den
los datos brutos, a ti te suponga
aprende...

tampoco creo que, que te den los
datos brutos, a ti te suponga
aprender. Porque estas viendo la
cocina de los otros grupos y claro,
estén trabajando con unas técnicas
que td no conoces t tampoco
tienes criterio para decir si estos
datos han tratado bien o nos han
tratado bien, eso también hay que
verlo, porgue cuando td no
entiendes, i no conoces no tienes
la experiencia de |a técnica de esos
datos brutos, t puedes sacar
conclusiones totalmente
equivocadas.

ENTREVISTADA 001 (E001)

expande

-

ANEXOS

M.

=) 1:56 Si, yo creo que hay que ser muy
estricto en ciencia, pero no todo el

orejas

5i, yo creo que hay que ser muy
estricto en ciencia, pero no todo el
mundo es muy estricto. Entonces,
yo creo que a los grupos que son
menos estrictos les tiran de las

r

:50 cuando esos datos brutos se
analicen, tus mérnitos tienes que
tener. Pe...

cuando esos datos brutos se
analicen, tus méritos tienes que
tener. Perc no estdn citando tu
trabajo, estan citando tus datos.
Quizas deberia de ser una diferente
categoria de citas.

critica

-

= 1:25 O sea que ti los estas dando,
pero estas poniendo dificultades para
qu...

0 sea que ti los estas dandao, pero
estas poniendo dificultades para
gue los vean, y a mi todas esas
cosas me generan decir uf, qué
interés en que no lo veas, porque si
que es verdad, y eso te lo vuelvo a
repetir, que cuando ves los datos
brutos de la gente te llevas alguna
sorpresa.

:58 A mi, después de gue esté... a
ver, me va a dar muchisima pereza, es
ant...

A mi, después de que esté... a ver,
me va a dar muchisima pereza, es
antipatico, pero yo creo que va a
subir la calidad y credibilidad de las
publicaciones.

i

1:45 Uf pero yo creo que ahi lo que
hay que vencer es la resistencia del
iMees

Uf pero yo creo que ahi lo que hay
que vencer es |a resistencia del
investigador casi innata a soltar
algo que es que es tuyo

=) 1:63 La metodologia, el como
hacerlo. La valoracion seria la
siguiente y el...

La metodologia, el cdmo hacerlo. La
valoracién seria la siguiente y el
apoyo y soporte de la institucion
para mi es lo menos importante,
porgue si hay un repositorio que te
lo pone todo ficil de subir y tal, a mi
el apoyo de la institucidn... ne, yo
no le pasaria mis datos a un
administrative, por ejemplo, para
gue me los subiera.
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'%' 3:18 A mi por ejemplo me gusta
mucho cuando empiezas a hacer
Unas Co5as ¥ C.

A mi por gjemplo me gusta mucho
cuando empiezas a hacer unas
cosas y cuando empiezan otros a
demostrarlo y es verdad, te llena de
satisfaccion. ¥ tengo claro que la
ciencia es para compartir, Yo creo
que la ciencia es una cosa puablica,
hecha con dinero plablice, pero,
aungue sea privado o de
fundaciones, me da igual.

(=) 3:38 En nuestra drea es mds facil el
compartir, nosotros eso lo tenemos
mas...

En nuestra drea es mas facil el
compartir, nosotros eso lo tenemos
mas afianzado.

(=) 3:31 Eso me parece fatal. Los datos
tienen que ser plblicos.

Esc me parece fatal. Los datos
tienen que ser pdblicos.

o
=
E

'%' 3:32 sobre todo sin son ayudas de
proyectos de entidades publicas...

sobre todo sin son ayudas de
proyectos de entidades pablicas...

208
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'%' 3:40 Es que los datos igual...ti has
visto una cosa, pero otro puede ver

otra...

Es que los datos igual...td has visto
una cosa, perc otro puede ver otra.

|=| 0 3:E003

reproducibles, y eso es algo que
echo..

'%' 3:7 Es que los datos tienen que ser

Es que los datos tienen que ser
reproducibles, y eso es algo que
echo de alta de mucha gente.

critica

(=) 3:42 En investigacion basica es una
cosa normal. Yo no sé porqué, pero
los...

En investigacién basica es una cosa
normal. Yo no sé porgué, pero los
clinicos son mucho mas restrictivos
£on sus cosas, yo no lo sé porgué,
Mosotros siempre hemos sido mas
abiertos, los datos tienen que
conocerse. Entonces los clinicos son
mucho mas...es que el tratamiento
ahi escondido, es que no sé
cuantos...

quE...

(=) 312 ademéds hay otro tema, y es que,
si tU quieres que se publique, es

ademas hay otro tema, y es gue, si
tl quieres que se publique, es gue
igual alguien dice bueno, td has
publicado tus datos, pero yo tus
datos los quiero corroborar, Bueng,
pues damelos, E incluso, b estas
haciendo un experimento de
secusnciacion masiva, ¥ aungque otro
lo hubiera hecho, como los modelos
son diferentes, bueno, no siempre
es compatible.
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17:13 El método cientifico es el que
es, Si td tienes dinero pdblico, pues
€E...

El método cientifico es el que es. 5i
td tienes dinero piablico, pues estas
obligado a hacerlo plblico, pero es
que, si es dinero privado nuestro de

sirve para nada. ¥ si no tengo
transparencia, si quiero publicar en
una revista tengo que meterlo en el
omnibus de esta revista, e zea,
quiero decir, es que no hay eleccion
para hacer las cosas bien.

la empresa, si no lo hago pablico no

1715 Y si yo me guardo los datos
porgue me han costade mucho v
nadie los ve...

post

=17 pero desde luego, los que
estamos acostumbrados a publicar

(=) 17:17 Si tii no pones tus datos en
GEQ, que has secuenciado o
descubierto alg...

Si ti no pones tus datos en GEQ,
que has secuenciado o descubierto
algo porque no sé cuantos,
tranquila, que alguien en otra parte
del mundo dentro de un mes, o de
un afio, lo hard mejor que t4, lo va a

Y si yo me guardo los datos porque
me han costado mucho y nadie los
ve, pues me moriré con ellos
fantasticos, y etros tendrdn que
vohver a repetirlos porgue no
existen. Porque lo que no se
comparte no existe, ¥ aunque se
comparta, si no se reproduce, pues
ya €s que no solo no existe, es que
va dedicate a otra cosa.

-

y til te vas a quedar con tus datitos.

poner, se va a quedar con el crédito,

arriba no t...

pero desde luego, los que estamos

las cosas bien, y luego publicarlas.

Tu te planteas hacerlo en NIH.gov,
en ClinicalTrials, en seguir los paths
que hay, en cumplir los comités

publicas ahi arriba y que todo el

no la concibo.

acostumbrados a publicar arriba no
te planeas eso. Ti te planteas hacer

éticos, Y cuando tienes tus datos, los

mundo los vea, Otra cosa es que yo

(=) 17:12 Tenemos todas las vias
posibles. Pero desde luego, los
elementos de ju...

Tenemaos todas las vias posibles.
Pero desde luego, los elementos
de juicio son los mismos, me da
igual que el dinero sea pdblico o
privado,

17:19 Pero eso es porgue se piensa
que uno es el que el centro del
mundo est...

Pero eso es porque se piensa que
uno es el que el centro del mundo
estd en uno, y que nadie va a hacer
lo que unc hace y no es verdad. Hay
muchas personas con capacidades
muy similares en todo el mundo,
esto es una competicion, es una
carrera. Ademas, td metes algo en
GEO cuando lo publicas, no antes. Y,
por lo tanto, ti tomas crédito de
eso. Es que de verdad que no lo
entiendo. Por otra parte, sino lo
metes en GEO la revista no me lo
publica

|=117:14 El uso que haga la gente de tus
datos puede ser bueno o malo, pero
13...

El use que haga la gente de tus
datos puede ser bueno o malo,
pero la base es buena y es
transparente, si alguien los usa y lo
hace mal, td siempre puedes ir
después y decir "oiga mire, usted lo
ha hecho esto de forma emanea
basandose en una base que era
correcta”.

(=179 Es que un 6mnibus es muy facil

decir qué es qué. Pero en un estudio
[«

Es que un émnibus es muy facil
decir qué es qué. Pero en un estudio
clinico para puede pasar que las
indicaciones sean distintas, de que
las pacientes sean distintas. Por lo
tanto, un repositorio piblico como
tal de esto no hay, pero yo creo que
los equivalentes son los
randomizados y los metaanalisis.

o
sl
= 17:10 No, yo lo que creo que se ha

ido evolucionando muy bien y que
Ia princ...

No, yo lo que creo que se ha ido
evolucionando muy bien y que la
principal diferencia es que unos
datos son mucho mas faciles de
compartir, por ejemplo, los datos
de secuenciacion, pero hacer un
estudio clinico es mucho mas
heterogéneo. Td puedes hacer un
estudio clinico de tal farmaco,
sobre tal paciente, con tal
indicacién, y eso es mucho mas
dificil e poner uno sobre otro. Para
eso estan los metaanalisis que se
hacen, y no creo que haya un...

ANEXOS
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=) 18:14 Yo creo que el gran cambio que
hemos hecho desde los afios 30 o 40
€5 Juu

Yo creo que el gran cambio que
hemos hecho desde los afios 30 o
40 es justamente eso, tener la
capacidad de globalizar |a ciencia, y
sobre todo ser muy
multidisciplinares. Vas poco a poco
generando los grupos, igual que
pasa con la bicinformatica, que
antes eran unos tios raros con un
teclado, y ahora sin los
bisinformaticos no podemos vivir,
necesitamos sus conocimientos y su
vOZ y voto.

| 18:4 Tienen que ser publicos. O sea,
i estas trabajando realmente para

Tienen que ser p
estas trabajando

comunidad cientifica, td realmente

no trabajas para
encuentras todo
al conacimiento
cosas que las uti
pera habra otras

nosotros no trabajamos en
reproduccién o en enfermedad,
que otros muchos cientificos se
pueden beneficiar.

18:5 Eso te permite dos cosas,
primero, abrir colaboraciones con
otros labo...

Eso te permite dos cosas, primero,
abrir colaboraciones con otros
laboratorios y con otros centros de
investigacién, o si no aves una
colaboracion, simplemente ver que
otra gente esta utilizando tus datos,
de forma completamente legal y
completamente abierta, para lo
mismao que haces t: que todo
evolucione, que todo tenga un
sentido para que podamos aplicarlo
al paciente,

18:12 Porque, al fin v al cabo, t el
reconocimiento lo vas teniendo con
los...

Porgue, al finy al cabo, ti el
reconocimiento lo vas teniendo con
los afios a base de lo que td
publicas, a base de lo que ti
generas, y a base de lo que td eres
capaz de compartir con los demas.
Es fundamental, yo por ejemplo a
todos mis becarios siempre les
ensefio lo mismo: tendis que tener
la mente sdper abierta, porque,
aungue os den una bofetada,
ganaréis mucho. Si algin dia
alguien os pilla un experimento y os
lo copia en el congreso de no sé
donde, t tienes que saber que tu
trabajo tiene gue ser mejor y que
tienes que dar muchisimo mas a la
comunidad que realmente sea
significativo

tblicos. O sea, t4
realmente para la

ti. Td cuando

eso es para darlo
comun, habra
licemos nosotros,
muchas que

8:21 ;Por qué no tenemos secretos?
Porque no necesitamos tenerlos. ;Por
qué...

;Por qué no tenemos secretos?
Porgue no necesitamos tenerlos.
;Por qué otros la necesitan? Porque
igual necesitan algin gque otro
secreto para poder mantener toda
esa estructura.

=118:10 Como no hay una intervencion
clinica, no hay un beneficio dijéramos
di...

Como no hay una intervencién
clinica, no hay un beneficio
dijéramos directo que va a
beneficiar al paciente y t, como
investigador, para conseguir becas y
dinere para tu laboratorio, lo que
necesitas es tener publicaciones.
Entonces ahi es donde se genera
todo ese secretismo porque no ven
que vaya a haber un beneficio a
corto plazo. En cambio, lo nuestro
es completamente diferente, tiene
una aplicacion mucho mas directa. A

parte la mentalidad también es mas
abierta.

ANEXOS

cientifico, tu obligacion como

r cientif...

tanto...

8:20 Igual gracias a eso, a no tener
tanta presion detras ni movemos

18:6 Es mds, es que es tu deber como

Es mas, es que es tu deber como
cientifico, tu obligacién como

-=+=| lgual gracias a eso, a no tener tanta

presidn detras ni movemos tanto
dinero, también nos podemos

lgual ese es el tema, igual si

estaria contando otra historia
totalmente diferente.

compaortar como nos comportamaos,

fuéramos slper mega tops ahora te

cientifico es que ti no te puedes
guardar las cosas. Todo esto son
como unas piezas de puzle que ti

van poniendo contigo, y todo eso
hace que hoy estemos donde
estamos,

vas poniendao, y que otras personas

MUE..

18:13 Porque si no dejariamos de ser
cientificos, estariamos cada uno en

Porgue si no dejariamos de ser

expands

210

cientificos, estariamos cada uno en
nuestra casa como estaba Ramén y
Cajal con su microscopio dibujando
en sus libretas. Eso no tiene ningun
sentide a dia de hoy. Hoy la ciencia
es de grupos, ya no esta el cientifico
stiper estrella que es el mas listo del
planeta. Todo eso no existe ya. Todo
son comunidades muy grandes con
grandes consorcios, ahora con los
proyectos europeos, con grandes
grupos multidisciplinares, donde
cada uno aporta algo para llegar a
un beneficio comin y a un fin
comiin.
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mucha inform...

? 6:34 Nos estamos perdiendo muchos datos, nos estamos perdiendo

estdn en ..

= 6:18 a mi la idea me parece
estupenda. Pero la mayoria de los IP

diferente

a mf la idea me parece estupenda.
Pero la mayoria de los IP estan en
contra de eso. Pero yo no soy IP,
entonces mi perspectiva es

Nos estamos perdiendo muchos datos, nos estamos perdiendo
mucha informacidn. Creo que seria muy interesante que
estuviéramos mucho més familiarizados, porque creo que a
veces se hace por iniciativa propia o por curiosidad ti miras,
pero crec que me quedo por el camine, Que no es realmente...
yo consulto muchas bases de datos, tipo Genatlas y cosas asi,
porgue si que trabajo con muchos genas tanto en humanos
comeo en ratones. Entonces muchas veces investigo qué hay
hechao al respecto y me quedo por el camine, que no se utilizan
de manera mas aptima todo lo que son las bases de datos

S

contradice

justifica

-

% 6:41 Entonces, hasta que punto si
esos datos estan protegidos o
blindados, ...

Entonces, hasta que punto si esos
datos estan protegidos o blindados,
hasta qué punto los puedes
compartir. Pero si td depositas tus
datos y otro grupo de tiene 13
personas va a destrozar tu trabajo,
sigual no es una buena idea
compartir los datos na?

? 6:40 Pero la gente que defiende su
trabajo para tenerlo bajo llave, es
dife...

Pero la gente que defiende su
trabajo para tenerlo bajo llave, es
diferante, porque hay personas
que igual trabajan de cara a
patentes, entonces no puedes
compartir los datos y hay mucha
gente que lleva ese tipo de
orientacién. Entonces yo si que
estoy a favor de compartir los
datos, pero ;y si alguien me los
roba y adelanta?

6:16 seria interesante, porque asi de
esa manera también agilizaria
mucho e...

serfa interesante, porque asi de esa
manera también agilizaria mucho el
tener acceso a otras cosas, Entonces
si tu tienes acceso a los resultados
de otros, yo muchas veces no sé ni
siquiera en qué trabaja el
laboratario de enfrente. Hay mucho
secretismo al respecto y no creo
que sea favorable, porque si
compartes mas cosas, vas a tener
mas ideas luego.

|7 DeEooe [

comenta

I

6:35 que sea mas intuitive, yo
consulto, pero...me quedo ahi
parada, ya no sé...

ANEXOS

que sea més intuitivo, yo consulto,
pera..me quedo ahi parada, ya no
sé come continuar. 5i consulto, ya | -
te digo, Genatlas, Gencars...
consulto muchas bases de datos, y
te dan una informacidn, pero creo
que me estoy perdiendo algo por el

camino

comenta
&

% 6:36 creo que realmente hay
pocas personas gue
realmente conocen como
funci...

creo que realmente hay
pocas personas gue
realmente conocen cémo
funciona todo lo de las
bases de datos,

% 6:17 Uf, hay muchisima. Todos. T no
sabes exactamente, hasta gque no

llegan...

Uf, hay muchisima. Tedos. Ta no
sabes exactamente, hasta que no
llegan a la publicacién nadie sabe
nada. ¥ cuando llegan a la
publicacién es una parte de todos
los experimentos que han hecho, la
parte que ha salido. Toda la parte
que no ha salido me la puedo
ahorrar yo también.

6:23 estaria muy bien, muy chulo,
que pudiéramos compartir los datos
negati...

estaria muy bien, muy chulo, que
pudigramos compartir los datos
negatives, o aquello que no te ha
salide, o la técnica que alguien
asegura que funciona y no funciona,
todo ese tipo de cosas, pero la
gente tiene miedo a que se tomen
represalias es que thay muy poco
dinero!

? 6:45 En el campo de la investigacion
basica hay mucho esfuerzo detras de
ge...

En el campo de la investigacion
basica hay mucho esfuerzo detras
de generar esos datos, y mas en
biomedicina. A lo mejor en otro
campo, en economia o lo que sea,
no es lo mismo,

211




CREENCIAS

INVESTIGACION BASICA

INVESTIGADORES E INVESTIGADORAS SENIOR

- ENTREVISTADA 011 (E011)

'%' 11:9 Me parece muy importante el
tener planes y protocolos faciles de

Me parece muy importante el tener
planes y protocolos faciles de seguir
e infraestructuras intuitivas, Luego
ya incentivos, garantias y apoyo y
soporte de mi institucion,

212

= D 1:EOM

{%- 11:7 Eso deberia ser asi. Por ejempilo,
si tu investigas el organoide de ret...

Eso deberia ser asi. Por gjemplo, si
tu investigas el organcide de retina,
yo crec que es muy importante que
tl puedas comparar todos los
laboratorios que hagan lo mismo,
para poder seguir las mismas pautas
que generan esos organoides. Pero
clarg, es sdper dificil porgue las
condiciones de cada laboratorio son
diferentes, aungue se use el mismo
protocolo. Pero si, los estudios se
deberian de compartir mas para
tener mas experiencia.

ANEXOS

(=) 11:8 O sea que desventaja puede ser
que tu comparas unas condidones y
pued...

O sea que desventaja puede ser
que td comparas unas condiciones y
puede parecer gue otro tiene unas
condiciones iguales a las tuyas, pero
no es igual.
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(=112:8 Yo desde mi punto de vista, a
nivel de los datos experimentales de
cad...

Yo desde mi punto de vista, a nivel
de los datos experimentales de cada
ensayo no me parece Gtil. No,
porque seria reanalizar datos desde
un punto de vista donde no conoces
los detalles. Cuando hacemes una
conclusian y describimos ese
proceso como robusto, es porque
ya hemnos analizado todos esos
datos brutos, en respuesta a todas
las condicionantes que tenia ese
ensayo, que conoce el operador y
que conoce el expenimentador.
Entonces en ese momento lo que tu
describes es el resultado, la
conclusidn del fendmeno que esta
ccurmendo

justifica

12:12 Entonces esto seria bueno si no
sesgara la informacién disponible,
por..

Entonces esto seria bueno sino
sesgara la informacion disponible,
porque igual hay mucha
infermacion disponible muy confusa
y poco clarficadora, Entonces ti si
eso lo metes en el mismo anélisis,
en el mismo cdmputo, vas a tener
un sesgo hacia el lado de la
informacion mas confusa que hacia
el lado de la informacion que esta
mas robusta. Entonces siempre
tiene que estar muy bien acotado
cuales son las condiciones en las
que pueden ser comparables los
ensayos.

Siwv..

12:11 Pues que tiene que estar muy
bien descrito y muy bien optimizado.

¥ gue no, si te va a dar mas

creo que sea ventajoso, desde

problema con conflictos de

me daria algin beneficio, para

entre unos grupos y otros.

Pues que tiene que estar muy bien
descrito y muy bien optimizado. Si
vas a necesitar mas tiempo para
identificar qué datos puedes utilizar

confusidn que ayuda, no sé..no

luego. A lo mejor se me ocurre que
no sé si algln grupo tiene algdn

confidencialidad, en la posibilidad
de controversia entre unos datos y
otros jno? Que aparezcan igual
algun tipo de controversia entre lo
que estd publicado en un caso con
un “delay” en los resultados con
respecto a otro grupe. Eso si que

poder ver las diferencias que hay

explica

ANEXOS

(17112:10 Pero si ese es asi, solo va a ser
util si estam muy bien descritos y m..

Pero =i eso es asi, solo va a ser Util
si estan muy bien descritos y muy
bien organizados, Es decir, si estan
muy bien limpiados; los outliers..,
cualquier tipo de incongruencia
debe estar muy bien identificada.
Porque si no lo que va a hacer es
generar mucho error,

Justifica

'$ 12:13 Me parece muy importante el
tener planes y protocolos faciles de
segui...

Me parece muy impaortante el tener
planes y protocolos faciles de sequir
e infraestructuras intuitivas. Luego
ya incentivos, garantias y apoyo y
soporte de mi institucién,

'$ 12:9 Y que no puede ser facil, puede
llegar a mucha confusidn si es
analiza...

¥ que no puede ser facil, puede
llegar a mucha confusicn si es
analizado por un grupo que no
tiene el contexto del ensayo global.
Ese es mi punto de vista.
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| 2:15 Yo creo que deberia ser
obligatorio en todas las revistas,
porgue asi...

spoya

| 2:41 Y también creo que habria que
compartir los datos porgue a veces a
otr...

1 211 Yo creo que deberia hacerse
siempre. Digamos que me forme una
opinidn...

Yo creo que debenia ser obligatorio
en todas las revistas, porque asi

Yo creo que debenia hacerse
siempre, Digamos que me formé
una opinién en el momento en el
que a mi me |o pidieron. O sea,
cuando a mi me lo pidieron dije, yo
creo que es que esto habria que
hacerlo, porque si no aqui la gente
hace las medias como les sale de
los... ;sabes? De “es que este animal
es un outlier, lo voy a quitar”.

Y también creo que habria que
compartir los datos porque a veces
a otro investigador de otra
disciplina con esos datos se le
pueden ocurrir cosas, o sea,
variables diferentes o modos
diferentes de analizar algo, que yo
creo que no estas explotando un
dato. Tu has estado un tiempo en el
laboratorio sacando datos y ti te
centras solo en el tiempo en blanco,
y otro te dice “;tl has probado a ver
si la latencia cambia segun el
tratamiento™

pones a la gente también en un
compromiso. Asf la gente no
publicaria tantas cosas que se
cogen con pinzas, porque el que
revisa un paper... A mi me mandan
un paper para revisar y yo estoy
confiando en que el investigador ha
hecho todo como tiene que hacer,
estoy viendo una grafica y estoy
confiando en que eso es asi

comenta

2:48 Para mi la mas importante es la
de los incentivos. Si, porque para
Mmi...

Para mi la mas importante es la de
los incentivos, Si, porque para mi'lo
més importante es que eso pudiera
contabilizar como un ménto, ya que
yo estoy aportando también algo a
los demas. O sea que, aunque
contabilizasen super poce, pues que
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| 2:44 Entonces, que a alguien le
chirrie y pueda comprobarse. Yo

Creo que es.

Entonces, que a alguien le chirrie y
pueda comprobarse. Yo creo que

eso esta bien.

| 2:43 Entonces, claro, al ser
interdisciplinar los dos tienen una
manera de...

Entonces, claro, al ser interdisciplinar
los dos tienen una manera de
entender los datos super diferente,
pero es super enriquecedora,
porgque el psicélogo no se ha
planteado esas variables, el
psicélogo esta centrado en el
conductor y el otro estd centrado en
que el atasco, no se qué, y al final yo
creo que se hace mas rico. Y como
son de disciplinas diferentes,
cuando uno dice algo el otro dice
“pues yo eso no me lo habia
planteado nunca®. No sésialo
mejor en investigacion animal eso
es mucho mas limitado, pero quien
sabe, si ti tienes ahi los grupos de
tratamiento, ti puedes ver una
subpoblacién o algo que el
investigador que lo ha publicado no
lo ha visto.

se valorasen el investigador que
comparte y el que no comparte.
Como ti me estabas diciendo de las
citas, pues que si yo comparto mis
datos que esas citas me cuenten
como sucede con los papers,
porque yo les he facilitado esos
datos.

comenta

ANEXOS

| 2:52 Entonces claro si alguien se
pone en contacto conmigo por el el
tema d...

| 2:45 un material suplementario
nunca molesta a nadie. Si yo no
quiero abrir...

-

Entonces claro si alguien se pone
en contacto conmigo por el el tema
de los dato también yo asi puedo
saber que hay alguien ademas de
mi que estd investigando en lo
mismo.

un material suplementario nunca
molesta a nadie. 5i yo no quiero
abrir el material suplementarioc no lo
abro. Cuando me leo un paper hay
muchas veces que tienen eso y t si
quieres lo abres y si no, no, Quiero
decir, eso esta ahi, pero para mi no
es negative. Ta ya lo has publicado,
nadie te va a robar tu trabajo
porque ya lo has publicado, que
supongo que ese es el temor. Es
decir, es que si los comparto, ese es
mi trabajo de muchos meses... Es
que ti lo acabas de publicar. No te
lo estoy pidiendo antes de tiempo,
ino?
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5:36 Que yo digo si se pide que se
pida desde el principio, porque asi
no h...

Que yo digo si se pide que se pida H
desde el principio, porque asi no i
haces el trabajo dos veces.

:9 si otra persona estd haciendo
algo parecido a ti, por ejemplo, yo
hago...

explica

-

si otra persona esta haciendo algo
parecide a ti, por gjemplo, yo hago
estrés, otra persona hace estrés y va
y utilizamos el mismo paradigma,
pero ella evalia el sistema inmune y
yo hago pues dopamina. Entonces
qué ocurre? Que si estamos
trabajando en el mismo protocolo
lo méas normal seria que los datos
fuesen en la linea también.

= 5:37 Entonces claro, si una revista lo
pide, lo mas normal es que lo
pidies...

Entonces claro, si una revista lo
pide, lo mas normal es que lo
pidiesen todas, o si nadie lo pide,
que ne lo pida ninguna. Lo ideal
seria que lo pidiesen todas. Bruto,
analizado y grafico, un poco toda la
secuencia. Y ya estd, y al final todos
vemos todo el proceso. Porque td

5:28 si tu trabajas en un grupo y hay
un cabeza por encima de ti, si su
opC...

si t trabajas en un grupo y hay un
cabeza por encima de ti, si su
opcién no es compartir datos, td ya
puedes querer, que nunca
compartiras datos. Entonces, me
refiero un poco a eso, si alguien te
apoya, pues es mucho mas facil
sno? De poder, si es tu opcién, de

poderlos compartir, pero si se
niegan un poce, pUes es Como que...
Ya puedes querer que...

ves un resultado final, pero ti no
sabes qué ha ocurrido antes con
esos datos,

| 5:7 yo creo que es interesante que
haya alguien ajeno que pueda ver
€505 d...

5:41 pues yo creo que la primera seria
la de proteccion de datos, ;no? Son...

yo Crec que es interesante que
haya alguien ajeno que pueda ver
esos datos, porque a larga ti estas
investigando y aunque intentes
hacer algun tipo de ciego, es muy
complicado

pues yo creo que la primera seria la
de proteccion de datos, ;no? Son
compartidos, pero esta claro que a
la larga tienen que estar protegidos.

2]

o AttiiinLiiiaL et
E
2 i = —
i : : = 5:39 Y luego, otra cosa que seria un
8 Pero inconscientemente td i poco desventaja seria, imaginate que i = - — T
ton H = 5:40 ayudaria, porque en un investigador la métrica

sesgas, porque esos animales son

tuyos y ti...

va en funcion de las ci...

¥ luego, otra cosa que seria un poco
desventaja seria, imaginate que td
tienes tus datos, has valorado, has
visto que hay algin outlier, pero
luego llega alguien y te dice "esto
no es un outlier, esto no es tal”, y
cada uno tiene igual su criteric y
eso puede crear al final cierta

ayudaria, porque en un investigador la métrica va
en funcion de las citas que uno tiene, entonces si
las citas al final tienen todas la misma relevancia...
En ese sentido, por lo que ti dices que hasta ahora
la cita no es como la cita de un paper. Pero claro, si
al final llega a ese punto, pues llegara un momento
en el que eso sea una ventaja para todo el mundo.
Porque solo hay un indice para medir a un
investigador.

Pero inconscientemente 4 sesgas,
porque esos animales son tuyos y
ti trabajas durante mucho tiempo
con esos animales, Entonces si hay
alguien ajeno que pueda ver
también esos datos, puede ser que
ayude.

incongruencia, cierto debate

expande
explica

5:15 No es que te juzguen, sino que
igual entre en debate un poco los
rite...

? 5:38 la unica desventaja que veo es
que si i sacas un protocolo que te
ha...

No es que te juzguen, sino que
igual entre en debate un poco los
criterios que se vayan utilizando,
que cada investigador utilice para
unas pruebas u otras. Eso es lo
Unico que veo de desventaja, que
al final también es un aprendizaje,
porgue igual td estableces un
criterio que yo ni me habia parado
a pensar, entonces dices “pues
igual puede ser interesante”, y
puedes aprender de eso.

la Unica desventaja que veo es que
si ti sacas un protocolo que te ha
costado un montdn de tiempo y
es... que una vez se valida se lo
pasas a los demas, pues bueno, tira
que te va, pero si que es verdad que
si a ti te ha llevado un trabajazo y es
algo asi puntero y tal, que de
repente ti tengas que enviar toda
esa informacion a alguien, pues
igual, no sé. Previo a que todo se
valide y se establezca como
protocelo y tal, pues alguien puede
jugar en la misma linea
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? 14:13 El tema de la propiedad intelectual, sobre todo
para los IP es importa...

El tema de la propiedad intelectual, sobre todo
para los IP es importante. Porque son datos que se

estdan generando, que pueden generar otros datos,
otras ideas...también est3 el factor generacional, 4:14 Pero si que es verdad que lo que
claro, porque toda esta cantidad de plataformas hemos vivide nosotros con este
onling, todo esto ha surgido hace relativamente cambia...

poce. Entonces, por ejemplo nuestra IP, que tiene
mucha mucha experiencia, muchas cosas, pero
incluso con la capacidad que tienen de reciclarse

explica Pero si gue es verdad que lo que
hemes vivide nosetros con este cambio
de plataformas, a ellos les pilla un poco
mas lejos. Mosotros lo tenemos mucho
mas facil, entonces compartir todo ese
tipo de informacién también es mucho
mas facil el decir “dénde has dejado los
datos”, “pues en GED", “vale, pues
dame el numerita” claro, esas dos
frases segln de qué generacion seas, te
= 14:18 Perfecto. El trabajo cuando estd hecho, lo puede costar més.

bueno es que la gente te re...

-

los IP, que igual hay gente con esa edad que le
costaria o que diria "yo pasc”, si que tienen el
sentimiento de inquietud de decir “voy a
intentarlo®

14:15 Desde mi punto de vista, yo
Creo que en ciencia siempre estd el :
pu n‘tu,'“. :. ---------------------------------------------------------------------------------

Desde mi punto de vista, yo creo
que en ciencia siempre estd el

punto, aungue compartamaos muche,
siempre esta el punto de propiedad.
El "esos son mis datos”, y si td
quieres tener ese tipo de
informacion, hazlo ta también.

Perfecto. El trabajo cuando esta hecho, lo bueno
es que la gente te reconozca que lo has hecho
td o que viene de ti. Las citas, o los
agradecimientos, nosotros por ejemplo tenemos
unos ratones gue nos dejaron y en todos los
papers ponemos de ddnde vienen los ratones.
Totalmente de acuerdo.

comenta

-

? 14:12 Entre los técnicos, los predoc, los
posdoc |a cosa va mucho mas fluida...

Entre los técnicos, los predoc, los
posdoc la cosa va mucho mas fluida,
La gente que esta pidiendo el dinero,
los IP que consiguen el dinero, que
consiguen los proyectos, lo entiendo
mis porque igual, si cuentas algo pues
O otra gente puede utilizar eso para

| 14:16 va con la persona, hay que gente que va a pedir un proyecto que ti habias

tener unos datos y es como o... pensado pedirlo al afio siguiente.

— Entonces, se deberia de compartir mas
informacién, por supuesto. Alguna
cosas no se comparten, lo entiendo.
Pero en la investigacidn basica lo de
compartir informacion lo tenemos
todos muy interionizado.

va con la persona, hay que gente que va a tener

unos datos y es como oro, no va a querer
decirlo hasta que no esté publicado e incluso
deja cosas pendientes para publicar mas
adelante. También nuestro trabajo aqui es

publicar, y publicar te da proyectos, hace que
tengas dinero para contratar a gente,

=1 14:17 también te dige que agqui
en la investigacion trabajamaos
con modelos an...

1 14:11 Yo es que mas que importante, para mi es necesario, la también te digo que aquien la
palabra es “nec.. investigacion trabajamos con
modelos animales. Con ratones,
Yo es que mas que importante, para mi es necesaria, la palabra con peces, incluso con cultivo
es “necesario”. Pero ya no solo entre grupos que trabajan en lo de células que estan
mismo, sinc agqui mismo. Aqultenemos 10 grupos de inmortalizadas. Entonces
investigacidn, y conoces lo que hace cada uno, pero no hay una supongo que cuando trabajas
relacidn de, yo qué sé, hay varios grupos que trabajan en con datos humanos, es decir, si
inflamacién, y al final sabes lo que estan haciendo porque estés analizando paneles de
puedes hacer una busqueda en PubMed y sabes lo que estan gente enferma que td tratas,
haciendo. Pero no diria que es un poco sectario en cuanto a la que td tienes hay un montén de
informacion, pero que cuesta un poco entre los investigadores parametros, entiendo que igual
i has hecho una investigacion

en la que, no lo sé eh, pero ti
quieres 100 pacientes que
cumplan estas caracteristicas y
son las caracteristicas que yo
quiero analizar,
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| 20:14 Otra cosa es gue estemos
hablando ya de datos, como te
comentaba, dato...

Otra cosa es que esternos hablando
ya de datos, como te comentaba,
datos de pacientes y que la
paciente no quiera... Hay que
mantener el anonimato de esa
persona, ahi ya pues... Son otro tipo
de procesos, porgue es otro tipo de
informacién. Pero por ejemplo
cuando hablamos de qué genes
estan implicados es segln qué

1 20:24 Pero claro, como funciona
como fundiona... pues que se ponga
al lado que...

é 20:23 Es que no sé, tampoco pienso
que sea un drama no poner gue son
de “no..

Pero claro, como funciona como
funciona... pues que se ponga al
lado que es de "menganita” y que
tenga su reconocimiento también,
Pero es que se supone que
compartir los datos es para llegar a
un bien mayor, no es para que a ti
te digan “qué bueno eres ti".

Es que no sé, tampoco pienso que
sea un drama no poner que son de
“no sé quisn” porque ya estas
dejando patente que no son tuyos
que son de otra persona. No sé si
me explico... Pero es que es un poco
por como funciona el sistema, ;no? Y
Que a ti te evaldan por el ndmero
de citaciones y no por lo bueno o
malo que sea el trabajo.

procesos, que una mutacién
genética en esto produce lo otro...
Para mi eso es importante, que se
sepa, que td lo conozcas...

20:13 Para mi es importante, claro,
porgue cuantos mas datos tengas,
MEjor V...

critica

Para mi es importante, claro, porque
cuantos mas datos tengas, mejor
vas a entender cédmo funciona el
proceso biolégico. En otros campos
me imaging que sera igual, cuantos
mas datos tengas mejor, para
comprender los procesos

(=) 20:25 A mi no me molestaria que no
me citaras a mi, jsabes? Que me
parece bi...

20:22 Ah, eso no lo sabia... la verdad
s que no me lo habia planteado,

expande

A mi no me molestaria que no me

pEre e citaras a mi, ;sabes? Que me parece
Ah, eso no lo sabia... la verdad es —*| bien que digas que has cogido los
que no me lo habia planteado, pero datos, pero no que necesariamente gl -
85 COMO...NO $€...COMO que una cita que me citaras a mi si con esos s %
més o una cita menos para ti, no s& datos se ha conseguido ver algo : v @ H
como explicarte, si ya citas al que nosotros no hemaos conseguido =) 20:9 Pero por ejemplo si esta muy = 5 - ;
repositorio y ya dices que has ver, relacionado con algo tuyo y lo | 20:8 imaginate que yo quiero hacer
guieres co... un proyecto de investigacion y

utilizado esos datos, no veo
necesario decir que son de “pepita”

quiero re...

Pero por ejemplo si esta muy
relacionado con algo tuyo y lo
quieres comparar, por gjemplo, yo

o de "menganito”, ya se sabe que
no son tuyos, gue son de otra
persona.

| 20:7 Porgue claro, cuando te van a
evaluar a ti como investigador,
tienen q...

imaginate que yo quiero hacer un
proyecto de investigacion y quiero

Porque claro, cuando te van a

ahora mismo estoy trabajando con
una serie de datos ;no? Entonces
tengo que buscar papers que hayan

recager los datos de un montén de
grupos, Necesito poder coger todos
esos datos para poder hacer una

evaluar a ti comao investigador,

- comparativa con todos ellos.
fienen que tener acceso a esos

trabajado con un proyecto con un
analisis expenimental similar al mio

datos para comprobar que
realmente no estas engafiando ni
estas haciendo nada fraudulento.

gl
20:10 Si i por ejemplo, has

analizado mal los datos, alguien
puede ver que...

para poder comparar los datos.
Entonces yo necesito que esa
persona las hay publicado para
saber yo si es parecido, si no es
parecido, si es lo mismo, si tiene
sentido, si no tiene sentido...

Si td por ejemplo, has analizado
mal los datos, alguien puede ver
que lo has analizado mal, incluso
los revisores, los revisores antes de
aceptarte a ti tu publicacion,
necesitan que eso esté publicado,
que esté subido a un repaositorio
para poder analizar si lo has hecho
bien o no
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1 9:26 Creo que es imprescindible que
compartan los datos. Primero porque
la...

Creo que es imprescindible que
compartan los datos, Primero
porgue la ciencia tiene que ser
reproducible, si no tienes los datos
tal y como han sido usados para
desarrollar cada una de las
publicaciones, no puedes reproducir
los resultados de ninguna manera,
aungue quieras. Entonces, yo creo
que se tiene que compartir todo lo
que se ha utilizado para generar los
resultados.

Y en segundo lugar, ya que se hace
[

:27 Primero por transparencia, claro.

Primero por transparencia, claro. Y
en segundo lugar, ya que se hace el
esfuerzo, a nivel de inversién para
generar ese tipo de datos, y ad.

9:34 Yo creo que el incentivo en
forma de citas es algo interesante
PETO YO...

Yo creo que el incentivo en forma de
citas es algo interesante pero yo
creo que eso ya existe ;no? Cuando
usas datos de otros 1 los citas en tu
articulo.

una parte de la inversidn viene de
fuentes piblicas, lo ldgico es que
esos datos sean accesibles porque
la vida de los datos no termina en
los estudios que realiza cada grupo.
Se pueden extraer muchisimas mas
conclusiones, se pueden realizar
muchisimos mas estudios a partir de

los datos que ya se han generado,
reutilizandolos

" 9:32 Pero creo que en la dltima que
publicamos si que era un requisito
publ...

Pero creo que en la dltima que
publicamos si gue era un requisito
publicar los datos brutos en caso
de que los tuvieses para que ellos
aceptasen el articulo. ¥ eso me
parece muy bien.

35 Después hay quién esta muy
preocupado por el tema de la
proteccion de...

Después hay quién estd muy
preccupado por el tema de la
proteccion de datos, pero hay
muchos métodos de

ANEXOS

de la institucidn, en la mayoria de I...

Por otro lado el apoyo y soporte de
la institucién, en la mayoria de los
£as0s No me parece importante...
excepto, buena, si es la propia
institucidn la que es propietaria de
los datos y te esta negando, claro,
ahi es imprescindible el apoyo

explica

-

anonimizacion que realmente son
efectivos, yo creo que en ese caso
SE Usa Mas COMo UNa excusa para
no compartirlos que el riesgo real
que hay de que esos datos sean
luege utilizados para otras cosas.

133 claro hay ciertos conocimientos
que es posible que un investigador
que...

claro hay ciertos conocimientos que
es posible gque un investigador que
venga de un contexto de |a biclogia
mas tradicional, sabes que la
biologia se estd moviendo mucho
hacia la biologla computacional,
pues quizas alguien que tenga una
formacion en la biologia mas clasica,
en ese sentido tengan mas
dificultades de acceso a los datos.
Pero buenao, siempre tienes a
alguien cerca que si realmente te
interesa, puede echarte una mano.
yo creo lo puedes hacer sin
demasiados problemas, ahora
ademas el perfil de los informaticos
y de los cientificos de datos estin
muy en auge, cada vez hay mas
representacion de este tipo de
cientificos
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128 Pues no estoy muy seguro de
que sean los investigadores los que
no est...

Pues no estoy muy seguro de que
sean los investigadores los que no
estan por la labor de compartir los
datos, Por lo menos en mi
experiencia personal, yo creo que la
mayor parte de los investigadores,

? 9:30 Es decir, que no estoy seguro de
que sea la figura del investigador la...

Es decir, que no estoy seguro de
que sea la figura del investigador la
que se paralice o la que esté mas en
contra del acceso a los datos, desde
mi punto de vista. Seria mas por
otro tipo de cosas. Esa es mi vision
personal

al menos con los que yo he

contactado, estdn encantados de
compartir sus datos. He tenido mas
problemas cuando he solicitado
datos a empresas o consorcios

:25 Si, yo creo que si. Bueno, el
mero hecho de que existan estos
reposito...

Si, yo creo que si. Bueno, el mero
hecho de que existan estos
repositorios implica que si hay una
cultura de compartir datos. A veces,
a ver, el hecho de que los datos se
compartan no estd necesariamente
ligado al hecho de que los datos
que se comparten sean de buena
calidad, o que estén bien anctados.
A veces tienes los datos crudos,
pero te faltan todas las co-variables
que la gente que compartié los
datos utilizé en el estudio, por tanto
no puedes reproducir sus
resultados en caso de que quisieses.
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INVESTIGADORES E INVESTIGADORAS JUNIOR

- ENTREVISTADA 010 (E010)

10:11 como he dicho antes, siempre
hay que lievar mucho cuidado
porgue si tu...

10:15 Mis datos si. 5i porque en
levaduras siempre trabajamos con
mutantes y...

coma he dicho antes, siempre hay
que llevar mucheo cuidado porgue si
tu financiacion depende de tus
publicaciones, y te pueden chafar
las publicacicnes, pues siempre hay
que llevar cuidado y ser prudente.
Pero una vez que ya hayas
publicadeo, cuantos mas datos se2an
de acceso plblico, mejor. Tanto para
resultados positivos como
negativos, para ahorrarte gastarte
un dinero y hacer un experimento
que cuesta mucho tiempo cuando a
la mejor alguien ya lo ha hecho,

=)10:14 A ver yo siempre creo que es
mejor subirlo, aunque no te

ANEXOS

Mis datos si. 57 porque en levaduras
siempre trabajamos con mutantes y
muchos laboratorios trabajamos
con los mismos mutantes. Cada uno
analiza un fenctipo, pera al final
siempre trabajamos con los mismos
mutantes. Entonces un conjunto de
datos de un mutante, le puade
SEMVIr @ una persona que esté
trabajande con el mismo mutante,

cbliguen. Por...

porque ha...

: 10:12 A lo mejor una inseguridad
seria, bueno, todavia no los subo

el que es,

A lo mejor una inseguridad seria,
bueno, todavia no los subo porgue
hasta que no los analice no sé muy
bien aqui lo que va a salir. Pero
bueno, salga lo que salga el dato es

Qe

10:17 Yo creo que lo mas importante |4
seria el incentive. Porque si t sabes

podemos colaborar.

A ver yo siempre Creo que s mejor
subirlo, aunque no te obliguen.
Porgue igual hay un colega que lee
tu paper y dice, ostras, pues voy a
coger sus datos y voy a compararlos
con los mios y vamos a ver si

110:16 Yo creo que podria ser una
barrera la dificultad que tiene porque
much...

110:13 Si, la verdad nunca me lo habria
planteado, pero estaria bien.
Deberi...

desentienden.

Yo crec que lo mas importante serfia
el incentivo, Porque si ti sabes que
te va a beneficiar, aprendes si o si.
Pasaria a un segundo planc el que
sean las infraestructuras sencillas si
sabes que eso te va a beneficiar en
cuanto a citas, porque sabes que al
final es por tu interés. Luego
destacaria |a garantia de proteccién,
que sinceramente yo no sé como
esta, por ejemplo, en GEQ, no sé
come de protegido esta el dato.
Luego pondria que tengo a mi
disposicién infraestructuras sencillas
y planes y protocolos faciles de
seguir. Y por dltimo el apoyo de la
institucidn, porque las instituciones
muchas veces de todo esto se

Si, la verdad nunca me lo habria
planteado, pero estaria bien.
Deberian contar, porque al final es
una investigacion que estas
poniendo a dispaosicion de la
comunidad cientifica. Seria un gran
incentivo eso

Yo creo que podria ser una barrera
la dificultad que tiene porque
muchos investigadores de edad mas
avanzada, no tienen ni idea de
bicinformatica, no saben usar un
servidor. ¥ claro, cuando subes los
datos a GEO, normalmente son
datos muy pesados. Entonces clare,
siempre tienes que tener un poco e
base de informatica. Que claro,
dependiendo de la edad que a
veces... estaria bien que estas
infraestructuras fueran algo mas
sencillo.
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ANEXOS

4:68 Otras barreras... La barrera
principal, al menos en mi
administracion, e...

expande

4:63 Yo creo, por lo menos en el area
en la que trabajo de

Otras barreras... La barrera
principal, al menos en mi

cultura de compartir datos.

administracion, es que no tenemos

4:75 Para mi no seria una barrera, yo
creo que para mi las barreras
fundame...

Para mi no seria una barrera, yo creo
que para mi las barreras
fundamentales son una falta de
costumbre, de cultura de trabajo de
hacerlo, que no te lo exigen, y luego
este asunto del sentimiento de
propiedad de los datos de uno, que
se los ha trabajado y que los ha
recolectado. Pero claro, es verdad,
cuando son con fondos pablicos,
gue son la mayoria de las veces,
pues esto esta bien pensarlo,
porque seria interesante que
empezara a cambiar

-

comenta

4:72 Pero fijate, si lo pienso ahora, si
es un proyecto de investigacion fi...

Pero fijate, si lo pienso ahora, si es
un proyecto de investigacion
financiado con fondes pdblicos, lo
suyo seria que td lo pusieras a
disposicion publica,

| 4:74 No, no estd, no se exige. Yo creo
que en parte por eso... en el fondo
€5

neuropsicologia...

Yo creo, por lo menos en el area en
la que trabajo de neuropsicologia
del trastorno mental grave, no es
habitual, y mi intuicion es que no se
esta mucho por la labor.

ifica

i

4:64 Yo creo que no, mi intuicion es
esa, s la verdad, yo creo que no se
h...

Yo creo que no, mi intuicidn es esa.
Es la verdad, yo creo gue no se
hacen los dates disponibles. Mo,
porgue uno piensa que bastante le
ha costado tenerlos, recolectarlos, y
yo creo que es algo que se guarda
comao bastante patrimonial de uno.

| 4:65 como bastante celoso de tus propios datos. ;5i esto seria util?
Claro,

comao bastante celoso de tus propios datos, ;50 esto serfa Gtil?
Claro, pero yo creo que seria en grandes bancos de datos. 5i, por
ejemplo, yo tengo un articulo que he publicado en PLOS ONE o
donde sea, si fuera el caso, y tengo una muestra de 50, de 100
£asos, puas. si que se pueden analizar, pero digamos que no es
un gran banco, no es una gran base de datos. Los grandes bancos
de datos si serfa interesante tenerlos ahi para poder, con ideas
originales, analizarlos. 57 que sé que hay algunos que son de
acceso plblico. En psiquiatria no recuerdo, no sabria decirte ahora
cual, me suena de haberlo escuchado hace tiempo, pero no es lo
habitual en las areas que yo...

4:77 La de las citas para mi la que

Nao, no esta, no se exige. Yo creo
que en parte por eso... en el fondo
es una realidad, pero puede ejercer
un efecto barrera de que no se
haga, o por lo menos no es un
facilitador.

comenta

1 4:76 ¥ yo creo que cambiara cuando
se obligue a ello, pienso.

Y yo creo que cambiard cuando se
obligue a ello, pienso.
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4:67 Bueno, puede ser esto de la
proteccion de datos, pero claro, si
estan...

menos. Te lo digo asi, sinceramente.
Es...

Bueno, puede ser esto de la
proteccion de datos, pero claro, si
estan en un entorno seqguro y
garantizado pues no seria.. Otro, en
el fondo estd la colaberacion entre
investigadores, que sea una
auténtica colaboracion y tal, y que
uno sienta que es algo compartida,
supengo. Yo creo que ahi tiene que
esta muy clara una confianza mutua.

La de las citas para mi la que menos.
Te lo digo asi, sinceramente. Es que
ni me lo imagino eso todavia, como
no me imagine compartir datos, ya
que se derive de ahi citas de esto,
pues ni me cabe en la cabeza en
este momento. Parece una cosa
muy lejana.
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- ENTREVISTADA 007 (E007)

T:41 esto va a depender de como ti
utilices estos datos. Los puedes
utiliza...

esto va a depender de como td
utilices estos datos. Los puedes
utilizar desde aumentar tu muestra
y entonces también compartir
autorias, puedes hacerlo desde
compartir hasta, pues bueno, decir
lo que haces, o citar los trabajos de
los otros. Depende. Yo creo que
esto es una cosa que se puede
negociar adecuadamente.

que no sé, ahora no se me ocurre a
i Qe

T:49 A ver es que depende..a ver. Lo

Aver es que depende...a ver. Lo que
no =&, ahora no se me ocurre a mi
qué podria ser util de mis datos,
porque si tl no sabes... a ver yo soy
clinica, si no sabes estos datos a qué
tipo de muestra corresponden, no
tiene ningln sentido. Si no se sabe
cudles son los criterios de inclusidn
y de exclusion del tipo de muestras
que pides, pues no sé a quién le van
a saber ni para que... Es que tienes
que saber muy bien lo que has
estudiado.

-| [5| p 7:E007

comenta

40 A ver, a mi la nica desventaja
Que s Me OCUITe es que No estén
bien...

Aver, amf |a lnica desventaja que
s& me oCurre es que no estén bien
anonimizados y que se pueda
identificar a las personas. Que se
hagan publicos datos personales, La
gran desventaja que se me ocurre
es ésta, Hay que tener muy clare
que lo que se comparte no se
identifican los datos anonimizados.
Esto seria el principio general. Lo
mas importante

ANEXOS

epidemidlogos...

7:37 Yo supongo que los utilizan
sobre todo los basicos y los

Yo supongo que los utilizan sobre
todo los basicos y los
epidemidlogos. Es posible que
también los utilicen mas. Los
clinicos no... yo creo que no.

-

| 7:38 Lo que pasa es que no & como,
si que me cuesta un poco imaginar
COMO...

Lo gque pasa es que no s€ comao, si
que me cuesta un poco imaginar
céma subimos, por gjemplo, como
subimaos los datos, Cémo puedes
identificar que los datos que el
otro... que te interesan, son
exactamente parecidos o tal. esto
me parece mas complicado. Pero sf
que creo gue es importante sumar,
5i, si, esto por descontadeo. Segure
que hay maneras de saber
exactamente cudles son las
caracteristicas de los datos que
estan alla para saber si son Utiles
para tu investigacion ya sea para
sumar o ya sea para contrastar.

expande

:16 no es solo sumar si no ver lo que
le ha salido al otro. Yo creo que pu...

-

no es solo sumar si no ver lo que le
ha salide al otro. Yo creo que puede
facilitar mucheo el entender mejor, el
tener resultados mas claros
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- ENTREVISTADA 021 (E021)

21:10 en pleno siglo XXI, cuanta mas
informacion puedas compartir,

expande siempre g...

en pleno siglo XXI, cuanta mas
informacién puedas compartir,
siempre garantizando la
confidencialidad, y el como seva a
utilizar, etc., me parece muy

(S) 21:16 es igual que si en las bases de
datos que utilizas o que manejas,

1:9 Estamos en |a era de la
informacion, a mi me parece muy
interesante. L...

Estamos en la era de |a informacidn,
a mi me parece muy interesante. Lo
que no sé es si es factible y como se
puede articular eso, Pero desde
luego, me imagino que a través de
compromisos de confidencialidad...
No sé los detalles, se me escapa.

expands

21:17 en ese momento en el que
les solicitas el consentimiento
informado...

en ese momento en el que td les
solicitas el consentimiento
informado se lo solicitas para un
estudio concreto, pero si td
incluyeras ahi que los datos estardn
en un repositorio y seguiran el
mismo tratamiento que para ese
estudio en concreto, con las mismas
garantias de confidencialidad, yo
creo que los pacientes que aceptan
participar en un estudio no tendrian
ningdn problema en ampliar ese
consentimiento. Yo creo que los
pacientes lo entienden
perfectamente,

222

interesante.

S0M...

evidentemente cualquiera,

por o...

{%- 21:13 por temor a que el resultado de
tu trabajo pueda ser aprovechado

solicitando los permisos

no son exclusivos de nadie

los investigadores

por temor a que el resultado de tu
trabajo pueda ser aprovechado por
otros, entra dentro de los egos de

es igual que si en las bases de
datos que utilizas o que manejas,
son de instituciones pidblicas,

correspondientes, deberia de tener
acceso. Los datos, o los pacientes,

pues

expande

| 21:12 Si ya tienes un grupo que esta
trabajando en un campo, y td
puedes cru...

M

21:11 sobre todo en el ambito de las
urgencias, las bases de datos serian

zobre todo en el ambito de las

pues la potencia de los estudios
serfa muchisimo mayor.

urgencias, las bases de datos serian
muchisimo mayores, el tiempo de
investigacidn que se podria ahorrar,

Si ya tienes un grupo que esta
trabajando en un campo, y td
puedes cruzar esos datos con otro
campo que estas estudiando, la
cantidad de informacién y el cémo
explotar esos resultados... jla
potencia de los estudios podria ser
infinitamente mayor!

= 21:15 cuando yo hago un estudio y
cito en las referencias bibliograficas
de...

cuando yo hago un estudio y cito
en las referencias bibliogréficas de
mi trabajo a compafieros que ya
han trabajado en el misme campo y
han sacado resultados similares, eso
evidentemente, es un incentivo para
el que es citado. Entonces,
extrapolado esto al tema de
compartir los datos, pues eso si que
serfa un incentivo positivo,
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- ENTREVISTADA 022 (E022)

= 22112 Pues si, hombre dlaro yo creo
que es algo que se podria hacer.
Porque...

Pues si, hombre claro yo creo que
es algo que se podnia hacer. Porque
ademds se podria trabajar con los
datos de tal manera que podrian
llegar a mas gente. Pero la funcidn
de los repositorios de datos
abiertos, ;quién puede acceder
después? ;la revista a la que td
envias un manuscrito puede entrar
para comprobar los datos? Si es asi,
eso lo entiendo,

22:19 Pues podrian ofrecer
dotaciones de materiales, de
tecnologia, que eso..

Pues podrian ofrecer dotaciones de

formacidn de gente, porque tener a
un becario o a una becaria siempre
es muy importante para poder
avanzar faena. O facilitar otras lineas
de investigacidn, hay muchas
posibilidades.

3

H

(=) 2218 el incentivo ideal seria més
financiacion para esos proyectos o

22:13 es que depende de los
intereses. Si estas inmerso en alguna
investigac...

es que depende de los intereses, Si
estas inmerso en alguna
investigacion, o son datos de una
beca.. es que los intereses pueden
ser diferentes en casa caso, para ver
hasta qué punto se puede abnr. Yo
lo veo interesante, pero no sé si se
puede aplicar en todas las
situaciones, no creo... Interesante
sobre todo porque yo siempre parto
de que lo que hacemos es de
casuisticas bajas, sumaria y seria
bueno

materiales, de tecnologia, que eso : :
Siempre es Gtil, pueden ser becas de |77 @ D22:E022  |oeeeeeeeennen

explica

ANEXOS

proyec...

| 22:14 El inconveniente yo lo veo en
que, por gjemplo, si td tienes un

financiacién

El inconveniente yo lo veo en que,
por ejemple, si td tienes un
proyecto de investigacidn con una
financiacién puede ser complicado,
porque esos datos otros pueden
acceder a ellos aun estando la
imvestigacion en curse, con la

para o... i
el incentivo ideal serfa mds H SIS ELmEdm;T Sda:; otrate
financiacién para esos proyectos o |7 ! f:s::a' fQue e coge s datos'y
para otros, Pero desde las
entidades que pueden ofertar mas, Si por en medio te sale otra
pues serian otras posibilidades de persona, que te coge tus datos y te
trabajo, claro. rompe en ese sentida.
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(=)16:10 No, pues me parece fenomenal.
Pero la cuestion es que alguien desde
ar..

Mo, pues me parece fenomenal,
Pero la cuestion es que alguien

- - - comenta
desde arriba lo tiene que organizar, |

ANEXOS

(=)16:8 En el ministerio de sanidad
todavia se podria hacer mas facil, el
duefi...

-

Porque esos datos, ;cdmo van a
beneficiar luege a quién y como se
van a manejar? Es decir, yo no creo
gue yo tuviera ningldn problema,
pero con una entidad superior que
organice y controle,

expande

-w

(=)16:5 Claro que si. Pero eso significa
que tiene que estar todo muy
organiza...

explica

-

En el ministeric de sanidad todavia
se podria hacer mas facil, el duefio
de todos los hospitales es el
ministerio de sanidad. Es mas facil
gue diga “los datos se van a
compartir’, Pero agqui no se
comparte nada, aqui la facultad es
enemiga de la otra facultad,
competidora.

(=) 16:6 Pues que tiene que estar todo

bien disefiado previamente, para que
los...

Claro que si. Pero eso significa que  |e
tiene que estar todo muy
organizadeo, claro. 5i no luego los
datos son dificiles de compartir.
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Pues gue tiene que estar todo bien
disefiado previamente, para gue los
datos de recogida...signifique que
los datos se han recogido igual, y se
hayan hecheo las valoraciones igual.
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'é 13:12 A ver, la gente piensa que las
CO535 50N SUyas.

Aver, la gente piensa que las cosas
son suyas.

= 13:1 Es una cuestion de egos. #—3%| = 13:18 Entonces, el dato es como mio,
pero es mentira, porgue si lo has

publi...

Es una cuestidn de egos.

Entonces, el dato es como mip, pero

es mentira, porque si lo has
publicade en un articule, ya otro
coge y dice "en el articulo tal dice
que estos resultados...” ya lo estas
citando, aunque no tengas los datos
brutos, pero ya los estds utilizando,
Ya existe esa forma genérica de
coger los datos de otra persona y
trabajar con ellos. Los metaanalisis
s0n eso.

=113:13 Si lo piensas desde una
perspectiva més amplia, es que no es
fuyo, no...

explica

Silo piensas desde una perspectiva
mas amplia, es gque no es tuyo, no
puedes apropiarte del
conocimiento. Luego hablamos de
lo econdmico, de la inversion y tal...
Cada uno tiene sus justificaciones
para poner una barrera, cada uno
de ellos. Claramente no te van a
decir que es mi ego el que esta
invalucrado.

'%- 13:16 Aqui lo que hay es que educar a
la gente. Ensefiarles a compartir, zno?

Aqui lo que hay es que educar a la
gente, Ensefiarles a compartir, ;no?
Wivimos en un mundo bastante
egoista. 5i le ensefiamos a la gente
que hay que compartir y que asi te
beneficias td también, o sea, si yo
comparto lo mio y 1 compartes lo
tuyo, no eslomisme Ty 1que 1+
1. Mas que incentivos yo diria hasta
obligatoriedad, siendo exagerada.
Esto tendria que ser de acceso libre
para todo el mundao.

? 13:14 Que vaya mas rapido la
investigacion. Especialmente en el
area donde y...

Que vaya mas rapido la
investigacian. Especialmente en el
area donde yo trabajo, que es
A salud mental, que es muy dificil

’ conseguir pacientes

comenta

7
|

expahde

= 1347 Si, claro, deberia ser un

requisito, desde mi punto de vista. Si
esto...

5i, claro, deberia ser un requisito,
desde mi punto de vista. 5i esto se
ha financiado con dinero pablico,
pues es plblico. Pero clare, con las
cosas que aqui pasan.., esto es
financiado con dinero pudblico, pero
pertenece a alguien, y sise lo
quitas de aquf..

(=)13:9 Yo estoy al 100% de acuerdo. Lo
gue pasa es gue con lo gue se topa
une...

Yo estoy al 100% de acuerdo. Lo que
pasa es gue con lo que se topa uno
¥ aun mismo dentro de los centros
de investigacion asl en general, es
que la gente es muy egoista, entre
comillas, con sus datos. Por mi no
habria ningdn problema en
compartirlos, seria lo adecuado.
Pero bueno, habria que hacer unos
consentimientos donde se diga que
£50 Va a pasar a unas bases de
datos de libre acceso jno?, porque
habra gente que tampoco quiera
que sus datos estén...aungue sea de
forma andnima, hay gente que no
quiere.

{%- 13:15 Luego, acceder a ese tipo de
pacientes o que haya pruebas que
puedas t...

Luego, acceder a ese tipo de
pacientes o que haya pruebas que
puedas ti aplicarles para
determinar ciertas cosas que
quieres saber, también es muy
escaso. Entonces, si hay muchos
grupos, cada uno con su paquitin
de gente, de casos, y los podemos
juntar, pues estar(a muy bien.
Ampliaria mas el conocimiento,
Sabriamos mejor por donde
Vamnos.
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115:22 Son datos de todos. Aungue ti
los hayas explotado a tu manera, los
dem...

Son datos de todos. Aungque ti los
hayas explotado a tu manera, los
demas pueden venir también a
explotar si tienen otra idea buena.

5:15 Eso, si yo pido un proyecto y no tengo que volver
a recoger los datos,...

Eso, si yo pido un proyecto y no tengo que volver a
recoger los datos, porque los datos ya estan, pues
meses que me puedo dedicar a otra cosa y dinera
que no tengo que pagar a los participantes. Para mi
reduce dinero en fondos seguro. Ademas, que
aumenta las colaboraciones a nivel internacional,
mundial, perque si das con un equipo que es bueno y
tal, pues empiezas a trabajar y tal... Validar disefios,
tno? Siya estd hecho, jpor qué tengo que replicarlo
si estd hecho? O replicarlo de una manera mas
sencilla

expands

explica

? 15:17 Agilizar, al final. Yo creo que
serian estas cosas. Agilizar, mas
tran...

Agilizar, al final, Yo creo que serian
estas cosas, Agilizar, mas
transparencia, mas colaboraciones...
que nos den mas capacidad de
avanzar de una manera mas rapida,
Estas serian las ventajas. Luego
supongo que hay barreras...

115:23 ¥ claro, también es saber qué

datos necesitas, como estan
recogidos, s...

1 15:14 Uno, que fomenta mucho mas
el avance de la investigacion, ;no?
Porque...

Uno, que fomenta mucho mas el
avance de la investigacion, ;no?
Porgue si tienes una idea.. y la
innovacidn de la investigacion,
Tienes una muy buena idea, pero
tienes la barrera de gue no tienes
los pacientes, no tienes los datos y
no tienes el dinero para recogerlos,
esa idea tan buena no va a llegar a
nada. Entonces, fomenta el avance
de la investigacion, fomenta que las
ideas innovadoras se puedan llevar
a cabo, Probablemente reduzca

15:21 Sobre todo, cosas que estén
financiadas con fondos publicos, si es
Pri.

Sobre todo, cosas que estén
financiadas con fondes pablicos, si
es privado bueno, pues hay un
interés detras de una farmacéutica o
lo que sea, y entiendo que, si ellos
no gquieren, No quieren, pero si es
con fondo plblico tendria que ser
de acceso abierto a la comunidad
cientifica, ;no? Mi idea seria que, si
es fondo plblico para la
comunidad, pues vamos a expl

Y claro, también es saber qué datos
necesitas, como estan recogidos, si
te sirven o no... porque al final
también que datos compartes,
como los compartes, en qué
formato tienen que estar... Se
tendria que estandarizar todo y
protocolizar. 5i consiguiéramos eso
serla mucho mejor, porque claro si
todos recogemos... 0 53, 5e Nos
establecen unas premisas, los datos
clinicos se recogen asi, los de
genética asi, los de tal asi... porque
cada uno comparte como si todos
estuvieran recogidos iguales, me
parece una maravilla

al maximo algo que se ha
financiado con dinero de todos

ANEXOS

costes, porque si.

1 15:18 Barreras, pues si que habria. De infraestructura
imagino, porque gesti...

Barreras, pues si que habria. De infraestructura
imagino, porque gestionar, depositar, conservar los
datos, te hablo de datos cuantitativos, pero si son
muestra de sangre necesitas como depaositarios,
:no? Necesitas una infraestructura para
depositarlos, conservar los datos cuando se tengan
que conservar, mantenerlos actualizados, y
supongo que eso es costoso también.

explica

-

=115:20 A nivel econdmico también
debe haber alguna barrera que no
lo facilite...

A nivel econdmico también debe
haber alguna barrera que no lo
facilite porque si no, todo el
mundo haria ese cambio de
concepto y lo aplicaria.
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15:16 Claro, hay mas transparencia,
porque ves realmente de donde
vienen, de...

Claro, hay més transparencia,
porque ves realmente de donde
vienen, de donde salen los datos y
si algo te chirria lo puedes
comprobar, 5i, 1a transparencia y
validar métodos y replicar cosas de
manera mas rapida.

15:19 Barreras, luego a nivel legal,
eso de si el paciente te consiente
volv... justifica

Barreras, luego a nivel legal, eso de
si el paciente te consiente volver a
utilizar sus datos o utilizarlos de

| 15:28 Eso podria ser una razon por la
que la gente puede estar mas
recelosa...

Eso podria ser una razén por la que
la gente puede estar mas recelosa
de compartir, A ver, también lo
entiendo, Recoger los datos, t lo
zabes, es una matada, sean
cualitativos o sean cuantitativos. Te
matas a reclutar, a llegar a la N que
te han pedido para no sé qué y
entiendo que pueda haber gente
mas recelosa en el sentido de "a mi
me ha costado dos afios de tesis,
pues ahora no tengo por qué
compartirlos con alguien”. Pero
ESpero y Crec que ese pensamiento
se vaya esfumando, porque no tiens
mucho sentido, pero bueno,
entiendo que haya gente que no lo
quiere hacer si no hay nada a
cambio,

otra manera, y los derechos de
autor, ;no? Si esto es mi tesis, y
estos son mis datos recogidos, pues
que lo utilice otro... porque yo creo
que a nivel nacional debe haber
todavia esa cosa. Esto es mio, estos
son mis dates, lo he publicado yo y
lo voy a seguir explotande yo, y no
te vas a sacar tl el Nature si los he
recogido yo. Me parece absurdo,
pero creo que puede existir todavia.




CREENCIAS

INVESTIGACION APLICADA

INVESTIGADORES E INVESTIGADORAS JUNIOR

ENTREVISTADA 019 (E019)

' 19:16 Yo creo que depende del tipo
de datos. Los datos cuantitativos lo
VED.

Yo creo que depende del tipo de
datos. Los datos cuantitativos lo veo
pertinente y no veo ningdn
problema. Los datos cualitativos a
pesar de que =i, yo me posiciono a
favor de la transparencia, tengo
dudas de que todo el mundo llegue
a opina de esa manera, y, ademas,
depende del tema. Porque es que es
muy variable, depende mucho del
contexto, de qué temas se estan
investigando

cualgquie...

/19:9 Yo creo que tu trabajo tendria
mucha mayor validez y evitaria

Yo creo que tu trabajo tendria
mucha mayor validez y evitaria
cualquier sospecha por parte de la
comunidad cientifica de que estas
tergiversando datos, inventando
datos. O inclusa de que estas
haciendo técnicaments una mala
interpretacion, un analisis sesgado.
Evitaria todo eso, habria mucha
mayor transparencia, Permitiria
mucho mas feedback, de cara a una
revisién por pares, por gjemplo. Si el
revisor tuviera acceso a esos datos,
podria realizar mucho mejor su

revisidn

= 19:18 Mo. Me parece un poco
arbitrario, porque, cuando no sea
posible mas qu...

1%:17 5i, yo creo que dependiendo de
qué tipo de datos sean, podria ser
POSi.

Si, yo creo que dependiendo de qué
tipo de datos sean, podria ser
posible o no. Pero ya no en
términos de posibilidades, sila
persona, cuando se empieza a
contactar con los informantes td les
planteas que se van a compartir los
datos y ellos acceden, pues
estupendo.

explica

ANEXOS

=119:6 Entonces, claro, a no ser que los
datos se anonimicen, ya no sclo
oM

Entonces, claro, a no ser que los
datos se anenimicen, ya no solo con
un pseudénimo, sine quitar
cualquier date para que las
personas sean identificadas en su
circulo, yo dudo..principalmente lo
dudo por los informantes. Que para
ellos sea bueno, que ellos estén
conformes...no s&, me cuestiono un
poco las implicaciones éticas
precisamente de poner esos datos
en abierto cuando td tienes un
compromiso de confidencialidad...

comenta

una ...

=195 Entonces claro, en estos temas
de ética es complejo eso de hacer

ética es complejo eso de hacer una
investigacién totalmente al
descubierto, y yo no sé ademas si a
esas personas les agradaria luego
gue sus resultades estén en abierto,
son cosas muy delicadas

............... D 19:E019 sasesesemennnnnneaneeae| Entongces claro, en estos temas de

justifica

9:15 Claro, pero serd mas el

Na. Me parece un paco arbitrario,
porque, cuando no sea posible mas
gque un incentive se va a transformar
en un castigo, porque estarias en
desventaja frente a otros que estén
investigando el tema pero que sus
datos no sean tan delicados. Me
parece un poce peligroso, y que
puede llegar a ser
comparativamente una desventaja
para personas gue investigan temas
muy sensibles, que ya de por si hay
muy pocos informantes.

119:8 y no sé si cambiaria en algo si al
principio cuando haces el contacto...

¥ no sé si cambiaria en algo si al
principio cuando haces el contacto
les planteas que va a ser
compartido, pero totalmente
anonimizado, que no se va a poder
identificar, no s qué pasaria con
los informantes, igual unos se
negarian, pero otros no. Pero clarg,
suposiciones.

genotipo, a lo mejor algin dato
sociodemografi...

Claro, pero serd mas el genotipo, a
lo mejor algdn dato
sociodemografico...y poco mas,
Entre los datos clinicos no tiene la
historia de la persona, que te cuenta
la relacidn con su madre o... 85 que
estamos hablando de la intimidad,
la vida intima de la parsona. Es que,
asi como lo veo...
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- ENTREVISTADA 023 (E023)

23:18 la clinica es un poco distinto.
Esto es debido a que la informacidn

no...

=) 23:17 El incentivo al final es saber que
tode el mundo esta publicando
algo...

El incentive al final es saber que
todo el mundo estd publicando algo
que se basa en unos datos que

la clinica es un poco distinto. Esto es
debido a que la informacién
normalmente no es producto de
unas técnicas que td hayas estado
haciendo, sine que son datos que
pertenecen a pacientes y que vas a
tener que ir a buscar de esos
pacientes, con su consentimiento, y
al final la informacion no es una

ANEXOS

comparte y que eso beneficia o
puede beneficiar a todo el mundo

técnica que tl hagas, sino los datos
de los pacientes que han estado

porque garantiza de alguna forma
que la calidad de los articulos sea
mayor. ¥ si eso es para todos, pues
seria una regla mas, como el
certificado del comité ético de
investigacion, que se hace y punto.
Pues esto seria mas o menos igual.

ingresados y t los has extraido.
Entonces yo creo que hay una »
asimetria en la informacién, el tipo
de dato de la clinica es diferente.

expands

23:12 Pues yo creo que si deberian
compartirse. Porque claro, es una
forma d...

Pues yo creo que si deberian
compartirse. Porque claro, es una
forma de buscar una garantia de
que el fraude cientifico sea menor.
Aunque lo datos brutos pueden ser
igualmente fraudulentos, pero
bueno, es otro mecanismo mas por
el cual si alguien se pone a rascar tu
articulo tiene una base para hacerlo

| 23:16 Yo lo veria como un requisito
para publicar en cualquier sitio.
Entonc...

Yo lo veria como un requisito para
publicar en cualquier sitio.
Entonces no creo que tuviera que
ser un incentivo que da alguna
revista, sino una obligatoriedad
que se impone a todas las revistas
para publicar un articulo.

23:19 si tu tienes unos datos brutos
de una informacién de un

laboratorio gu... comenta
)

) 23:20 Claro, es que lo tiene valor son
los datos de los padientes. Lo que
Cl...

si td tienes unos datos brutos de
una informacién de un laberatorio
que no conoces, poca publicacion
vas a poder hacer de ahi. Pero si ti
tienes una base de datos de
pacientes, un registro con muchos
datos clinicos, si que vas a poder
usar es informacion

Claro, es que lo tiene valor son los
datos de los pacientes. Lo que
cuesta es encontrar pacientes y
conseguir los datos. ¥ en la basica
lo que cuesta es hacer técnicas y
luego los resultados que obtienes
son los que obtienes. Entonces yo
creo que el valor de los datos en la
clinica es mayor en el sentido de
que, en el laboratorio ti has hecho
la técnica y eso te ha costado
mucheo, pero obtienes los
resultados y eso es el trabajo que
has hecho.

3:11 Bueno...pues al final las

=) 23:13 porque hay una presién por
publicar, porgue si no publicas no
tienes ..

JEomes |

gana. Y el...

publicaciones, el que llegue antes

porque hay una presién por
publicar, porgue si no pidblicas no
tienes contratos para los siguientes
afios, o no te dan la misma
financiacién que te han dado
porgue son unos proyectos
privados, o de centros mixtos, pues
hay mas presién, Aqui en Europa
que es casi todo publico, hay
presién por hacer curriculum,
porque si creces te dan mas
proyectos, y si no publicas no te van
a conceder mas proyectos.

explica

para el i

pues si que hay. Porque no

desventajoso.

si es una buena tactica, si es correcta o no, pere nom
cuando tienes un registro de pacientes con insuficiencia
cardiaca, igual quieres hacer un paper en el que quieres ver
como afecta la insuficiencia renal, el outcome, el resultado
clinico de la insuficiencia cardiaca, pero luego quieres hacer
otro paper el que ver como afecta el nivel de hemoglobina al
outcome de insuficiencia cardiaca. Entonces, si tu publicas todo
tu registro, tu base de datos de pacientes en el paper, el
segundo lo puedes publicar t, o lo puede publicar cualquier
ofra persona. Entonces en ese aspecto, para el investigador
regalar la informacion que ha publicado puede ser

Desventajas para el investigador, pues si que hay. Porque no sé

justifica

Bueno...pues al final las
publicaciones, el que llegue antes
gana. Y el que llegue antes el algo
que es de tanto interés como el
COVID, pues es que publicaban
cualquier cosa.

=) 23115 Es cierto que otro investigador, si hace eso

deberia de citar la fuent...
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Es cierto que otro investigador, si hace eso
deberia de citar la fuente de |a que obtuvo los
datos. Clarg, si al final eso fuera un estandar que
ze introduce en todas las revistas, de todos los
paises, y es obligatorio siempre hacerlo, pues
seria un buen mecanismo. Pero si se introduce
solo en ciertas revistas, pues dejas la puerta
abierta a que haya practicas que no son
correctas. Ademas, yo creo que esas revistas se
irian quedando...a no ser que esas revistas sean
las de mayor impacto, que esas son siempre las
mas buscadas, pues se irlan quedando un poco
relegadas con unas condiciones que no tienen el
resto de las revistas
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- ENTREVISTADA 008 (E008)

| 8:39 Es lo gque te he dicho, ;cuando
se hicieron protocolos de comité de

Es lo que te he dicho, jcudndo se
hicieron protocolos de comité de
ética y solicitudes? Cuando las
revistas empezaron a exigirlo, y
también se puse las pilas entonces
la universidad para agilizar el
proceso, Entonces, si compartir se
convierte en una cosa rutinaria, con
herramientas que te lo facilitan, y
con algunas formas de
compensartelo se haran. Mientras
sea un trabajo mas que no te aporta
nada, pues no se hara

=) 8:31 supongo que estas cosas van
llegando y este es un campo que
generalmen...

expande

supongo que estas cosas van
llegande y este es un campo que
generalmente, llegan los cambios
un poquito después de otros
campos de la medicina. Entonces
igual que nos piden ahora registrar
todos los ensayos clinicos desde el
2017, supongo que llegara el
momento en que te sugieran o

justifica

8:37 Totalmente. Todo el mundo
funciona por incentivos y quien
piense lo co...

:44 Es mas grande que la
universidad de Valencia el proceso
de compartir d...

fomenten gue compartas datos

8:33 ;Interesante para quién? ;para
el paciente, que es el objetivo final
'

;Interesante para quién? ;para el
paciente, que es el objetivo final y
el avance de |a ciencia, seguro.

8:34 Al final es lo mismo, ;no? Para el
paciente y la ciencia, cuanta mas ...

Es mas grande que la universidad
de Valencia el proceso de
compartir datos, no dependera de
ella, Mos podra ayudar con gente
que sepa pero no vendra por ahi,
Vendra por algo mas grande.

[ D 8:E008

Totalmente, Todo el mundo
funciona por incentivos y quien
piense lo contrario pues..poca
gente es una ONG, por no decir
nadie. Pero, ademas, el que se
dedica a esto, es su trabajo, y es al
final una competicion,

| 8:36 Porque ti tienes un objetivo
que luego te permite a ti progresar
en tu...

Porque ti tienes un objetivo que
luego te permite a ti progresar en
tu carrera, seguramente cuando
AMECA tenga un pardmetro que
diga que tus datos brutos se usan
mas y es valioso, pues seguramente
todo el mundo compartird. Porque

todo el mundao le verd un beneficio,

Al final es lo mismo, jno? Para el

paciente y la ciencia, cuanta mas
informacién tienes... habria formas
de crear nuevas investigaciones sin
tener que llevar el trabajo de campo
a repetirle muchas veces. ¥ se
podria hacer ciencia desde muchos
sitios, con un ordenador se podnia
hacer ciencia. Desde un pais
subdesarmollado, sin recursos, se
podria hacer ciencia solamente con
imaginacion y trabajo de reusar
datos. Eso seria fantastico para el
mundo. Lo que pasa es gue tiene
tantos otros condicionantes
politicos, de sesgo, econdmicos...
que jguién va a estar dispuesto a
compartir datos? Pues depende
hasta donde vas a compartir

8:35 Porque al final es tu trabajo. Hay
una parte propia, gue te ha costado...

Porque al final es tu trabajo. Hay
una parte propia, que te ha costado
un esfuerzo asi que ;hasta donde
compartes? Es la otra parte. Siempre
va a ser asi. Si se obliga, si es una
cosa que estd muy regulada que
siempre que surja una publicacion
tus datos tengan un reconocimiento
secundario, cuando se forme una
cadena de cémo compensar a esa
persona que ha compartido sus
dataes inicialmente, pues sera facil
porque, a todo el mundo nos gusta
gue nos citen,

justifica

incluso si es una obligacion.
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- ENTREVISTADA 001 (E001)

(=)1:60 Pues esencialmente, el tipo de
datos que ti tienes que poner en
una ho...

Pues esencialmente, el tipe de
datos que tu tienes que poner en
una hoja PSS, en una matriz. Los
grupos, las medidas repetidas, las 1:59 que no saliera de su grupe, que
unidades cbviamente. Por ejemplo, no los difundiera. Que se los cedo a
cuando trabajas determinando =

sustancias a nivel cerebral lo haces
por miligramos de proteina,
entonces ahi tienes dos datos,
tienes la concentracidn de la
sustancia y los miligramos de
proteina de la muestra.

gue no saliera de su grupo, gue no
los difundiera, Que se los cedo a
ellos pero a nadie mas. ¥ luego, que
cualquier cosa que fuera a utilizar
para publicacidn o lo que fuera que
me lo dijera, claro. Imaginate que
fueran a comparar mis datos con
los suyos y eso va a salir en un
paper. Me lo ensefias primero, yo te
doy mis datos, pero quiero saber
qué haces con ellos

(=)1:31 Mi motivo para mirar datos
brutos seria para comparar una
técnica que...

Mi motivo para mirar datos brutos
seria para comparar una técnica
que estoy poniendo marcha, o que
me estd saliendo alge raro, o que
es muy variable, Entonces dige,
bueno, voy a ver qué les sale, Senia
mi motivo para mirar datos brutos.

(=11:51 Yo cuando unos datos ya estén
publicados, no tengo ningdn
inconvenient...

Yo cuando unos datos ya estan
publicados, no tengo ningln
inconveniente en soltarlos. Pero por
ejemplo, yo acabo de cerrar ahora

los s...

1:47 hay que reconocer que yo los
datos, eso también te lo digo, solo

hay que reconocer gue yo los
datos, eso también te lo digo, solo
los soltaria una vez que ya esta la
publicacién, sino ni de casualidad
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justifica

-

(=148 Es que hay veces que te dicen,
“los puedes subir ya”, cuando adn
esta..

Es que hay veces que te dicen, “los
puedes subir ya*, cuando adn esta
en la revision. No, no porgue los
revisores te lo van a coger, van a
tener acceso a unos datos que a lo
mejor, luego van a utilizar. Yo los
datos, cuando ya esté aceptado,
puedo darlos antes... no,
francamente,

un MIMECO, y me quedan como dos
o tres papers que estoy escribiendo
que todavia no los he publicado, de
ese proyecto. Sia mi ahora me
piden que suba todos los datos
brutos, yo subo todos los datos
brutos de lo que he publicade, pero
de lo que tengo sin publicar no
porgue es como mi copyright
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INVESTIGADORES E INVESTIGADORAS SENIOR

ENTREVISTADA 003 (E003)

é 3:37 pero yo que estoy en ciencias
basicas, aqui lo oficial tienes que
mete... [ 2

explica

ANEXOS

'%' 3:39 5i, es que es lo normal. Ademas,
85 que es una cosa publica, que lo
qu...

pero yo que estoy en ciencias
basicas, aqui le oficial tienes que
meterlo. Esta obligado. ¥ ademas,
me parece bien.

=34 yo ademas he compartido

-

Si, es que es lo normal. Ademas, es
que es una cosa publica, que lo que
se tiene que hacer es compartir el
“oye, y ti ;cédmo hiciste tal cosa?™ y
me contactan

siempre hace anos. Cuando no
estaba onlineg, si...

yo ademas he compartido siempre
hace afios. Cuando no estaba
onling, si conseguian el trabajo
luego te hacian preguntas. Claro,
ahora como estén los emails..y a
nivel internacional, come siempre
pones un email, pues me contacta
mucha gente. ¥ esto es una cosa
normal.

expande

3:43 En basica es una cosa, que es que se debe de reproducir,
y esto es una...

En basica es una cosa, que es que se debe de reprodudir, y
esto es una cosa de compartir con toda la gente, Y esto yo
lo tengo clarisimo. Ahora, es verdad que yo cuando veo
otras areas, me llama la atencidn la oscuridad, el no ser
transparentes. Y eso me he dado cuenta, pero es que la
cosa basica es que hay que ser transparentes. Pues eso,
aunque sea la dnica que comparto tl me pones, aunque sea
la Unica, que siempre he compartido yo, siempre y que
conste voy a cumplir 40 afios de investigacion
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ENTREVISTADO 017 (E017)

'%' 17:23 Lo habitual es que haya unas lineas...o
sea, lo habitual es que haya una...

Lo habitual es que haya unas lineas...o sea,
lo habitual es que haya unas bases de datos
que cuando se crea, se crea Con una serie e
lineas y de apartados, hay que seguir eso, O
cea, si creamos bases de datos nosotros al
azar, pues no sé...yo te estoy hablando de
repositorios que existen, nosotros nos
metemos y cumplimos con las reglas del
repositorio. Crear cosas asi aisladas al final
no sirve para nada, porque cada uno guiere
distintas entradas y distintas salidas y al final
eso es un lio tremendo, Nosotros usamos
repositorios establecidos donde hacemos lo
que todos hacen, metemos ahi los datos y

11715 ¥ si yo me guardo los datos porque
me han costado mucho y nadie los ve...

Y si yo me guardo los datos porque me
han costado mucho y nadie los ve, pues
me moriré con ellos fantasticos, y otros
tendran que volver a repetirlos porque
no existen. Pergue lo gue no se
comparte no existe, Y aungque se
comparta, si no se reproduce, pues ya es
gue no solo no existe, es que ya
dedicate a otra cosa.

luego los sacamos.

[=117:16 Hombre es un trabajo adidonal, pero
lo tienes que hacer. lgual que es...

Hombre es un trabajo adicional, pero lo
tienes que hacer. lgual que es dificil
meter un paper para publicacién de una
revista online, Esta mafiana estdbamos
enviando los pdf, siguiendo las normas...
pero es gue si hay gue hacerlo hay que
hacerlo.

apoya

-

(=177 i td no pones tus datos en
GEQ, que has secuenciado o
descubierto alg...

Si td no pones tus datos en GEQ,
gque has secuenciado o descubilerto

|=/17:19 Pero eso es porque Se piensa que uno
es el que el centro del mundo est...

Pero eso es porque se piensa que uno es
el que el centro del munde esta enung, y
que nadie va a hacer lo que unc hace y
no es verdad. Hay muchas personas con
capacidades muy similares en todo el
mundo, esto es una competicion, es una
carrera. Ademas, ti metes algo en GEO
cuando lo publicas, no antes. Y, por lo
tanto, td tornas crédito de eso. Es que de
verdad que no lo entiendo. Por otra parte,
si no lo metes en GEO la revista no me lo
publica

algo porgue no s€ cuantos,
tranguilo, que alguien en otra parte
del mundo dentro de un mes, o de
un afio, lo hard mejor que td, lo va
a poner, se va a quedar con el
crédito, y td te vas a quedar con tus
datitos.

11T:21 Pero es que en mi categoria cuando yo quiero
publicar algo, yo me voy...

Pero es que en mi categoria cuando yo guiero publicar
algo, yo me voy a Nature, a PLOS One, yo me voy mas
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arriba... nuestra categoria esta mas enfocada en la
parte clinica. La parte basica, realmente, en nuestra
categoria no hay mucha genética. Es todo biclogia
celular y experimentos con ratones para arriba y para
abajo, que tampoco tiene muchos datos. Realmente
hay que subir de nivel para encontrar revistas con
estas caracteristicas.
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- ENTREVISTADO 018 (E018)
{%- 18:17 Es dedir, ;es un aumento de
trabajo? 5i, es un aumento de
trabajo, per..
Es decir, jes un aumento de
trabajo? 5i, es un aumento de
trabajo, pero jlo podemos hacer? i
lo tienes que integrar dentro de tu
r-:_é:- 18418 5i no subiéramos los datos al | rutina. Lo misme con los datos, pero
' repositorio, no podriamos al haber hecho grupos mas grandes
reutilizarlos,... y mas multidisciplinares, al final es
un trabajo repartido entre los
5ino subigramos los datos al distintos integrantes, que son los
repositorio, no padriamos firmantes del articulo, cada uno con
reutilizarlos, por gjemplo, yo me he su responsabilidad.
beneficiado de muchos datos de
repositorios de otros cientificos que
Icu_han subido para compararlo con ,%, 18:19 En nuestro dmbito quizds,
mis datos, o para lo gue sea. Pues puedes no contar algo, pero
nosotros igual, en el fondo tienes : asconder, tapar, ...
que hacerlo, porgue si no jpara gué -
sive? T = D 18:E018 |- En nuestro ambito quizas, puedes
: : no contar algo, pero esconder,

tapar, eso no se hace. Aungue es

'.:_é:. S ] s R T =) ] ciert-:t gue en ciencias mas ba'.siui:as
- que hay que compartir, hay que ser es0 s se hace, porque yo lo vivi,
int... : : Incluso en otras areas de la
""""" g medicing, yo comprobé que es
¥ yo si gue estoy de acuerdo en que totalmente abierto.
hay que compartir, hay que ser :
inteligente compartiendeo, pero hay }
que compartir. Hay que hacerlo, es {%- 18:5 Eso te permite dos cosas,
necesario y eso nos hace crecer a primero, abrir colaboraciones con
todos, es un beneficio que todos otros labo...
vamos a tener. . )
Eso te permite dos cosas, primero,

abrir colaboraciones con otros
laboratorios y con otros centros de
investigacién, o si no aves una
colaboracién, simplemente ver que
otra gente esta utilizando tus datos,
de forma completamente legal y
completamente abierta, para lo
mismeo que haces 1l que todao
evolucione, que todo tenga un
sentido para que podames aplicarlo
al paciente.
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ACTITUDES

INVESTIGACION BASICA

INVESTIGADORES E INVESTIGADORAS SENIOR

- ENTREVISTADA 006 (E006)

ANEXOS

aho...

6:38 algun tipo de recompensa por
ese tipo de cosas. Porque resulta que

6:47 Me da lo mismo. Tut, Excel...yo
los formatos los conozco todos v
normalm..

Me da lo mismo. Txt, Excel...yo los
formatos los conozeo todos y
normalmente la gente utilizamos
esos formatos, Menos los
biginformaticos que tiene sus
propios codigos para trabajar,
porque estan en otro nivel de
programacion, el resto de la
comunidad cientifica funcionamaos
asi, entonces no es un problema.

| 6:39 Y la proteccion de datos es
importante, pere es que al final no
SE MUY...

¥ la proteccion de datos es
importante, pero es que al final no
s& muy bien qué van a hacer con
mis datos tampoco, creo que no se
van a malinterpretar.

(=) 6:43 Que sea una colaboracién. A
ver, no es pensar mal, pero... ;para
qué gui...

Que sea una colaboracién. & ver, no
s pensar mal, pero.. jpara qué
quieres mis datos si no es para
colaborar conmige?
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justifica

------

algln tipo de recompensa por ese
tipo de cosas. Porgue resulta que
ahora mismo todo el mundo te
valora, cualquier tipo de aplicacidn,
en funcion de las referencias que
tienes, el indice H, que por cierto
para mi es todo..que no se nunca
como llegard todo eso, pues claro,
es una manera mas de valorar, de
objetivar ese tipo de cosas, porgue
como tenemos que estar sometidos
¥ si no nos puntdan positivamente,
pues eso sera para mi importante

(=) 6:44 ;y yo necesitara los datos? De
nuevo ofreceria una colaboracidn.
Yo cr...

¥ yo necesitara los datos? De
nuevo ofreceria una colaboracian.
Yo creo que todo cuesta
demasiado esfuerzo para regalar
nada, son afios de trabajo.

'? &:42 si me contactan y me piden los
datos para hacer una colaboracion,
no ..

si me contactan y me piden los
datos para hacer una colaboracion,
no tengo ningun problema, En el
gue todo el mundo participa. Yo
ahora, por ejemple, le he pedido un
montdn de cosas a un grupo y ellos
me dicen, vale, si colaboramos no
hay problema. Pero si no, dar mis
datos porgue si, no. Si es para
colaborar si, todo lo que sea
engrandecer es mejor, ¥ sobre todo
lo de que estas dentro de un grupo.
Los datos los he generado yo, pero
estoy dentro de algo mas grande.
De nuevo, un IP igual puede tomar
otro tipo de decisiones, pero,
trabajando para otra persona,
primero tendria que pedir permiso y
de nuevo, si es una colaboracion yo
no tendria ningdn problema, 51 ne
seria venderlos ;no?

expande

6:46 Entonces ti no regalas,
colaboras. Yo colaborar no tengo
problema, col...

Entonces tl no regalas, colaboras.
Yo colaborar no tengo problema,
colaberar es bueno, creo que
engrandece, Las colaboraciones y
el networking es lo mejor,




ANEXOS

ACTITUDES

INVESTIGACION BASICA

INVESTIGADORES E INVESTIGADORAS SENIOR
- ENTREVISTADA 011 (E011)

(=) 11:10 Pues me sitiio en un término
medio, porque depende de qué
beneficio pue...

Pues me sitdo en un térming medio,
porgue depende de gué beneficio
pueda obtener. 5i es algo nuevo, y
otros quieren compartir los datos
para publicar algo que también sea
nuevo, pues serna una colaboracion
creo yo. 51 es solo dar sin méas, no
creo que lo diera yo tan facil, 5i es
algo en lo que adn estoy
trabajande, porgue si es algo que ya
estd publicade, entonces ya esta
disponible.

e ——————s

'? 11:11 Pero si es algo nuevo, yo reo
que no compartiria si no obtengo un
ben...

(=) 11:12 Aungue tampoco es que yo
quisiera ser muy celoso de mis datos
de yo no...

Pero si es algo nuevo, yo creo gue
no compartiria si no cbtengo un
beneficio cientifico claro. 5i me
piden algo que no esta publicado,
solo compartinia con unas
condiciones, Porgue son datos que
ti has generado, gue has sufrido
muchisimo, como para darselo a
alguien sin que exista ningdn
beneficio.

Aungue tampoco es que yo

: quisiera ser muy celoso de mis
e datos de yo no voy a usarlo, pero
tampoco a compartir. Eso no. Pero
si darles un valor a esos datos que
yo he generadoe, y si td puedes
utilizarlos de otra manera, vamos a
ver si podemos obtener un
beneficio mutuo.

235



ACTITUDES

INVESTIGACION BASICA

INVESTIGADORES E INVESTIGADORAS SENIOR

- ENTREVISTADO 012 (E012)

(=)12:15 Yo creo que compartir implica
en si mismo una colaboracion,
pOrque a m...

Yo creo que compartir implica en si
mismo una colaboracién, porgue a
no ser que sea un dato muy facil de
leer, o sea, muy objetivo, no va a ser
nunca entendible si no existe una
interaccidn entre ambos grupos.
Entonces no va a tener mucho
sentido que yo de mis datos tal
cual, si no existe una colaboracian
entre ambos.
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= D12:EM2

'%' 12:16 En cambio, yo lo veo también
como una ventaja, a mi me encantaria
QUE...

En cambig, yo lo veo también como
una ventaja, a mi me encantaria que
me preguntasen sobre mis datos, seria
una manera de darle una vida a datos
que igual yo ya no voy a utilizar, Es
omao un enriguecimiento de una parte
de la investigacién gue por lo que sea,
yo no puedo procesar,

ANEXOS

(=)12:14 Si, eso resta volumen de
trabajo. Porque en principio es una
faena gue...

Si, eso resta volumen de trabajo.
Porgue en principio €5 una fasna
que no aporta mucho a priori.
Suena un poco egoista, pero es
estamos trabajando con muchas
limitaciones en los recursos. Y esa
limitacidn en los recursos te obliga
a priorizar y seleccionar mucho el
trabajo que haces

&
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ACTITUDES

INVESTIGACION BASICA

INVESTIGADORES E INVESTIGADORAS JUNIOR

- ENTREVISTADO 002 (E002)

'%' 2:55 Para mi no, cuando yo vi que
€52 era un requisito, a mi no me
SUPUSO M...

Para mi no, cuando yo vi que ese
era un requisite, a mi no me
sUpUsC mas que una tarde de
hacerlos en inglés, por gjemplo,
ponerle los nombres digamos
“formales” que corresponden con
los que estan en el articulo,
haciendo un poco la
correspondencia con el paper en
cambiar los nombres de las
variables,

ANEXOS

hec...

':%' 2:51 en principio yo no me negaria. A
mi me parece muy interesante y de

[=| D 2:E002

en principic yo no me negana. & mi
me parece muy interesante y de
heche la linea de investigacién que
yo trabajo pues estoy deseando
gue alguien mas trabaje en ella, en
la de comida y tal. Es como que jme
falta gente! Que pueda hacer algo
parecido, o algo paralelo

Com...

{%- 2:54 Un material y método, siempre,
creo yo. Es que si no, no lo puedes

Un material y método, siempre, creo
yo. Es que si no, no lo puedes
comprender.

(=) 2:53 Pues si mis datos estan
publicados, pues que me citen nada
mas. 5i los...

Pues si mis datos estdn publicados,
pues que me citen nada mas. Si los
datos no estuviesen publicados para
mi seria una colaboracion. Planetaria
que pueden utilizar estos datos,
peroc como los he generado yo
plantearia una colaboracién, pero
con la posibilidad de ser yo también
autor. Esto dltimo si no estan
publicades, si lo estan para mi con
que se cite la fuente seria suficiente,
Yo simplemente creo que el trabajo
de laboratorio son muchas horas,
que vale un dinero, los animales...
pero ya no sclo eso, en humano
también, ti estas ahora agui
haciendo esta entrevista y eso tiene
que tener una contraprestacion,
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ACTITUDES

INVESTIGACION BASICA

INVESTIGADORES E INVESTIGADORAS JUNIOR

- ENTREVISTADO 005 (E005)

'%' 5:23 Estudiaria un poquille la
situacion, pero si que es verdad que
compart...

Estudiaria un poquille la situacion,
pero s que es verdad que compartir
datos creo que es mas enriquecedor
que perjudicial. Ademds, es como
que td investigas y publicas, y ta
confias ciegamente en lo que sea
publicado, pero td no sabes lo que
hay detrds, entonces el hecho de
poderlos compartir hace que tode
sea como mas visible, que no haya
nada bajo manc gue no sea vea.

'%' 5:45 yo creo que eso también un
poco depende del investigador, pero
5i Y0 hue

yo creo que eso también un poco
depende del investigador, pero si yo
hago modelos animales y tengo
muchos grupos y muchas variables,
tl necesitas que eso un Excel lo
tenga muy visible. Si td me das un
pull de datos sin nada mas, yo ahi
no puedo entender nada. Entonces
yo crec que tiene que ser un dato
purc bien organizado

expande

ANEXOS

% 5:42 yo en cuanto a compartir los
datos, eso la verdad es que no lo veo
un...

yo en cuanto a compartir los datos,
eso la verdad es que no lo veo un
problema. Me pondria, no igual que

se los pasas a cualquiera, pero si

grupo de investigacion

que te asegurarias bien de si es un
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(=) 5:43 digo que te los paso y la
primera condicion seria que yo te
paso a ti...

digo que te los paso y la primera
condicién seria que yo te paso a ti
los datos y esos datos, o sea, se
pueden transferir siempre y
cuando vuelva a mi esa
informacién, es decir, td me los
pides, yo te los doy, pero ahora va
a resultar que alguien mas esta
interesado. Entonces, esa persona
puede contactar contigo o
conmigo, pero yo necesito saber
que esa persona como que los ha
cogido.

justifica

(=) 5:44 de ser asi, que fuese en una
plataforma. Yo lo subo a una
plataforma,...

de ser asi, que fuese en una
plataforma. Yo lo subo a una
plataforma, que ahi tiene acceso
cualguier persona, pero de td a td
que sea algo asi, que quede un
poco asi. Que a mi no me importa
que se vayan compartiendo
después, pero siempre y cuando yo
sea consciente de que los datos van
a.. Mo es lo mismo subirlos a una
plataforma, que hay cierta sequridad
y se sabe que los datos |a persona
seguramente los utilizara con el fin
que corresponde




ANEXOS

ACTITUDES
INVESTIGACION BASICA

INVESTIGADORES E INVESTIGADORAS JUNIOR

ENTREVISTADO 014 (E014)

()14:20 Me colocaria més hacia ninguin
problema. Pero si que es verdad que
SiEM...

Me colocaria mas hacia ningdn
problema. Pero s/ que es verdad que
siempre y cuando lo preguntara a
mi IP. Yo no tendria ningdn
problema, mi disponibilidad es total.
Pero tendria que preguntarlo como
filtro. Aunque en mi caso no tendria
ningn problema con mi IP. Pero
otra gente no te podria decir lo
Mismo.

'?} 14:22 Me gustaria saber qué van a
hacer con esos datos. Si a partir de
£s05...

Me gustaria saber qué van a hacer
con esos datos. 5i a partir de esos
datos van a publicar algo, un grupo
que no sé..a ver, me estoy
poniendo en la parte mala, un
grupo que igual no tiene
experiencia en ese tipo de datos, o
en ese tipo de andlisis, igual van a
sacar unas condiciones erréneas
partir de esos datos...pues intentaria
informarme sobre quiénes son. Pero
buenc, nadie te pide los datos sin
presentarse primero, sin dar
referencias, sin que digas los
articulos que ha publicado... Si
alguien te pide los datos sin mas,
pensarias que es un spam, nadie en
ciencia te pedinia los datos de esa
forma.

(£)14:21 No, no pendria. No seria una
condicion, a ver si que pediria que
me ci...

MNa, no pondria, Mo seria una
condicidn, a ver si que pediria que
me citaran, o que citaran al
laboratorio. Pero si me dijeran que
no, no seria un impedimento.

{%- 14:23 Pues en principio, ti cuando
peones los datos en el material y
métodos...

Pues en principio, ti cuando pones
los datos en el material y métodos
tl vas a poner qué son esos datos,
A mi lo que realmente me
interesaria es que en el material y
métodos del paper concordara con
lo que luego pone cuando voy al
dataset. Si no lo cumple, pues ya de
primeras posiblemente no cogiera
esos datos, porque agui hay una
cosa que no me cuadra.

explica

= 14:24 Pues que los datos estuvieran
en un Excel sencillo, que pusieran,
depe...

Pues que los datos estuvieran en un
Excel sencillo, que pusieran,
depende, hablando del case que
estamos hablande, pues como lo
han hecho. T siempre buscas un
poco la facilidad para ver come son
los datos. Pues muy claramente
como son las muestras, y muy
claramente cudl es el valor de cada
una de las variables. Con eso, seria
suficiente en el tipo de datos que
estamos hablando. Si me lo
plantearan asi, en un Excel sencillo
seria genial porque ademas que ya
he trabajado con este tipo de datos,
la informacion que le podria sacar
serfa mucho mas rapida y sencilla.
Yo he visto algunos que tevaa
costar mas tiempo entenderlo que
la utilidad que les puedas sacar.
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ACTITUDES

INVESTIGACION BASICA

INVESTIGADORES E INVESTIGADORAS JUNIOR

- ENTREVISTADO 020 (E020)

SIEMPre...

_E 20:32 Yo puedo compartir datos que
no estén publicados contigo, pero

ANEXOS

acuerdo.

Yo puedo compartir datos que no
estén publicados contigo, pero
siempre y cuando firmemos un
acuerdo. Porgque si no yo puedo
coger tus datos y te puedo fastidiar
a ti. Entonces eso, antes de
publicarse, si voy a compartir los
datos tengo que llegar a un

expande

() 20:28 Io que no vas a hacer, y esto es
logica aplastante, es coger tus

datos...

lo que no vas a hacer, y esto es
|&gica aplastante, es coger tus
datos y compartirlos con un grupo
de investigacion con el que no
estas colaborando, porgue si
pueden cogerte tus datos y sacar
una publicacidn antes que td, con

tus datos

explica

—E 20:27 Yo los daria, claro, jsi ya estan
publicados!

Yo los daria, claro, jsi ya estan
publicados!
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..............

justifica

_E 20:31 Porque, claro, no es que nadie
S8 Waya @ COpiar, perd... a Ver, yo no
lana

Porgue, claro, no es que nadie se
vaya a copiar, pero... a ver, yo no lo
haria, pero no sé si el vecino lo
haria o no lo haria,

detall...

'%' 20:33 Lo que me tendrias que dar,
por ejemplo, es una explicacion muy

trabajas.

Lo que me tendrias que dar, por
ejemplo, s una explicacion muy
detallada de como se ha hecho el
experimento. Por ejemplo, tengo
tantas muestras, hemos hecho la
secusnciacion de este grupo,
entonces tu sabiendo que esta
muestra es esto, esta muestra es
esto y esta muestra es esto, con los
datos de secuenciacion td ya




ANEXOS

ACTITUDES
INVESTIGACION BASICA

INVESTIGADORES E INVESTIGADORAS JUNIOR

- ENTREVISTADO 009 (E009)
— . (=) 9:39 Pues me gusta que estén bien
(=) 9:38 Requisitos yo creo que lo anotados, que se sepa qué es queé en
estandar, que se reconozca de donde cada...
vienen l...
Pues me gusta que estén bien
Requisitos yo creo que lo estandar, anotados, gque se sepa qué es qué
que se reconozoa de ddnde vienen en cada caso, y como te comentaba
los datos y ya esta. ¥ si es un grupo antes, a veces es complicado.
que estd interesado en establecer Muchas veces, incluse teniendo el
alguna colaboracion pues genial, dataset y teniendo el articulo, es
PEro que no seria un requisito muy complicado determinar qué es
imprescindible, Que se cite de qué, porgue las co-varnables tienen
daonde vienen los datos y ya esta. nombres diferentes, o por lo que
SEd.puUes 5i, que estuviese todo
muy bien anoctado y que ademds se
: especifique muy bien la informacidn
% o005 que estd c_lisponil::-le en el .?rtl'culcr_.
gue estuviese todo muy bien
enlazado para que se pudiese
identificar bien qué es qué, Sobre
todo por el tema que te comentaba
antes de la reproductibilidad de los
resultados.

() 9:37 Si tuviese datos propios los
cederia sin ningun tipo de
inconveniente,

Si tuviese datos propios los cederia
sin ningun tipo de inconveniente.
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ACTITUDES

INVESTIGACION BASICA

INVESTIGADORES E INVESTIGADORAS JUNIOR

- ENTREVISTADO 010 (E010)

(=) 10:18 Me colocaria cerca del “na”.
Pero simplemente por 5o, porque
nos hemo...

Me colocaria cerca del "no®. Pero
simplemente por eso, porque nos
hemos gastado muche dinero,
estamos todavia analizando los
datos, y esperamos publicar el afo
que viene. Entonces, yo le dinla que
qué tipo de informacidn quieren de
verdad, y entonces a lo mejor yo les
daria algin dato, pero no todos los
datos, sino concretamente, con qué
datos tienes mas interés.

§

]

QuE...

(=)10:19 Intentaria colaborar con ellos,
y si podemos publicar juntos mejor

datos asi con toda la
predisposicion del mundo.
Entablaria una negociacion.

Intentaria colaborar con ellos, y si
podemos publicar juntos mejor
que mejor, pero no les daria mis

ANEXOS

'?:' 10:20 Si estuvieran subidos al GEO les
daria el link y si no se los pasaria...

5i estuvieran subidos al GEO les
darfa el link y si no se los pasarfa yo
de alguna manera, pero siempre
teniendo en cuenta gue me van a
citar.

(£)10:21 Que estuvieran lo més crudos
posible, lo menos analizados
posible. Si....
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CQue estuvieran lo mas crudos
posible, lo menos analizados
posible, 5i, porque en
biginformatica hay muches pasos
de preprocesado de los datos, de
normalizacién, de limpieza...donde
segin lo que quieras medir, hacer
un procesamiento o haces otro.




ACTITUDES

INVESTIGACION APLICADA

INVESTIGADORES E INVESTIGADORAS SENIOR

- ENTREVISTADO 004 (E004)

explica

-

? 4:78 Bueno, pero primero seria saber
el proyecto, ;no? En qué consiste,
el...

Bueno, pero primero serfa saber el
proyecto, ;no? En qué consiste, el
objetivo, |a finalidad, la utilidad que
va a tener, si simplemente es un
interés, digamaos, de publicacion de
ese grupo y ya estd, si se van a
compartir autorias de esa
publicacion, si va a ser una
publicacion colectiva, pues se
supone que ti aportas ahi. Y me has
preguntado... si, la disposicién..,

(=) 4:80 tengo que saber quienes son
estos investigadores, si no los
CONOZCO es...

tengo que saber quienes son estos
investigadores, si no los conozco es
mas complicade. 51 los conczco y
hay unas colaboraciones previas, un
respecto intelectual cientifico, en el
sentido de que me parecen
personas que tienen una trayectoria
salida, que ti también vas a
contribuir a un proyecto serio que
va a salir adelante, y no digamos si
te unen lazos ya de comparierismo,
incluso de amistad. Pues todo esto
afecta, facilita, la confianza ahi es
basica. Y luego yo creo que lo de las
autorias colectivas para
publicaciones pues también es un
incentivo...

justifica

ANEXOS

4:71 Y también, habldndote
personalmente, no temgo esa cultura
yo todavia,...

¥ también, habldndote
personalmente, no tengo esa
cultura yo todavia, de ceder datos...
Mo, no, asi de claro te lo tengo gue
decir, 5 compartir datos cuando son
multicéntricos, en los que vanos
equipos reunimos la muestra,
entonces nos beneficiamos de tener
una muestra mayor y de analizarla
entre todos, y de tener
publicaciones entre todos, esta es la
verdad. Pero ya poner a disposicion
publica...

investigador o...

4:81 Ah, bueno, si llegdramos a un
acuerdo y estuviera este

acuerdo y estuviera este

Ah, bueno, si llegéramos a un

investigador o investigadora
colaboradora de acuerdo con
participar, con colaborar enviando
datos, yo le enviaria un Excel con
las variables que necesito, claro.
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ACTITUDES
INVESTIGACION APLICADA
INVESTIGADORES E INVESTIGADORAS SENIOR

- ENTREVISTADO 007 (E007)

(=) 7:50 Hombre si ya los tengo
publicados quizas si, pero si no, no
porque pri...

Hombre si ya los tenge publicados
quizas si, pero si no, no porgue
primero los voy a publicar yo.

expande

=) 7:48 Claro, una vez publicados si. Es
que los datos...y por eso fijate que
ah..

Claro, una vez publicados si. Es que
los datos...y por eso fijate que ahora
te lo estdn diciendo, El H2020 lo que

expande

(S 7:51 No sé, no sé...yo creo que
puedo decir que estos de los datos,
una vez ...

Mo sé, no sé..yo creo que puedo
decir que estos de los datos, una
vez gue yo haya estudiado lo mio,
pues mira yo he encontrado esto,
peroc no tengo experiencia en este
sentido. Ahi no te sabria contestar.
Claro, a mi no me impaorta
compartir cuando ya tengo
publicado.

ANEXOS

te esta pidiendo ahora es que las
publicaciones de lo resultados de
las investigaciones que financien

sean en OA
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| 7:46 T no andas por tu cuenta, ta

tienes la demanda, entonces yo ;qué
esl..

T no andas por tu cuenta, td tienes
la demanda, entonces yo ;qué es lo
gue hago? Me pongo en contacto
con mi institucién y digo “oye, que
me han pedido esto”, lo primero
que me dicen "y td qué, quieres
darlo o no? jcémo lo ves?”, pues
discutimeos la jugada y entonces
hacemos el acuerdo, o no. Entonces
la cosa esta en que podré decir gue
si o que no, claro. Pero que son las
condiciones que me pone el centro.

explica

la que estoy investigando y ademas,
la...

(=) 7:47 yo me debo a una institucién en

(=) 7:52 Yo les diria, estoy buscando
datos sobre esto. Entonces yo les
pediria...

Yo les diria, estoy buscando datos
sobre esto. Entonces yo les pediria
exactamente qué datos quieroc y en
qué muestra. 5i los tiene o no los
tiene. Lo primero ya seria saber si
tiene los datos que yo necesito,
Estamos estudiando lo mismo y a lo
mejor podriamos sumar las
muestras y ver si pudiéramos si
podemaos sumar las dos muestras.

yo me debo a una institucién en la
que estoy investigando y ademas, la
mayoria de mis investigaciones se
han realizado con dinero pdblico.
Entonces claro, tengo que
plantearme que me piden...buena,
pues venga. Digamos, la parte legal
me dices lo que puedo hacer, lo que
na, y me hacen el acuerdo. Y ya, y ya
lo mando




ANEXOS

ACTITUDES
INVESTIGACION APLICADA

INVESTIGADORES E INVESTIGADORAS SENIOR

- ENTREVISTADO 021 (E021)
— (=) 21:20 Siempre y cuando sea una
=) 2119 a mi me gustaria. Siempre y relacion de igual, no de decir "yo
cuando el intercambio de voy a util...
informacion sea b... justifica
] Siempre y cuando sea una relacidn
ami me gustaria. Slt_&mpre ¥ de igual, no de decir "yo voy a
‘_:“a“d“ E_l mtercarrl?lo d‘f—‘ utilizar tus bases de datos para
informacion sea bidireccional, publicar por mi parte”, Eso es |a
porque seguro que ellos si me reticencia que te comentaba al
piden los datos, es porque piensan principio, pero si que creo que es
que pueden aprender algo de mi, importante que podamos
seguro que yo puedo aprender : intercambiar informacién y
algo de ellos, aprender los unos de los otros.
g W
E, 2
a
=
w
-%- 21:18 Pero todo esto siempre y : : = .
cuando no pueda accederaesg |ieesssssssssa @ D 2:E021 [ = 21:21 hIdII'ElIIDI‘IaL Y hl.lEﬂ{:i en la
informacion cua... que hay que tener claro cual es el

objeti...

Pero todo esto siempre y cuando
no pueda acceder a esa
informacién cualquiera, y se
garantice la confidencialidad de
esa informacién,

bidireccional, y buenc en la que
hay que tener claro cual es el
objetivo, qué es lo que se
pretende, que se garantice el
tratamiento adecuado de esos
datos.

(=) 21:22 Pues que estuvieran bien
definidas las variables, y como se
identifica...

Pues que estuvieran bien definidas
las variables, y cémo se identifican
los valores de esas vanables. Por
gjemplo, si es una vanable
dicotémica si/no, pues identificar si
el Des el siyel 1 el no, cdmo estan
dispuestos. Simplemente el cdmo
estan recogidos los datos
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ANEXOS

ACTITUDES
INVESTIGACION APLICADA
INVESTIGADORES E INVESTIGADORAS SENIOR

- ENTREVISTADO 022 (E022)

'%' 22:20 Podria facilitar siempre que yo
pudiera ver quiénes son y pudiera
sabe...

Podria facilitar siempre que yo
pudiera ver guiénes son y pudiera
saber toda la historia de ese grupo
de personas y después comeo puedo

acoplar a trabajar con ellos. Para mi '.:_é:. 22416 Posteriormente me daria igual,
la clave es que se crearia una nueva ) clare, podria estar en abierto. Pero
red de trabajo. Sabiendo qué an...

profesionales estan detras, qué
instituciones estdn detrds..asl se Posteriormente me daria igual, claro,
podria, claro gue se podnia. podria estar en abierto. Pero antes
lo veo complicado, por el tema de la
competencia y todo eso, Lo veo mas
factible entre grupos de gente que,
aungue estén en sitio diferentes,
puedan trabajar en red.

£ D22:E022  [eeeeees
: expande

(=) 22:15 yo soy partidario de si son
grupos mas o menos cerrados para
que se pu...

explica

-

yo soy partidario de si son grupos
mas o menos cerrados para gue se
puedan compartir los datos entre
ellos. Perque claro, dejar los datos
abiertos a que cualquiera pueda
entrar a ellos. 5i td estds inmerso en
llegar al final de un trabajo y
publicarlo, yo lo veo complicado
que otros puedan acceder a los
datos.
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ACTITUDES

INVESTIGACION APLICADA

INVESTIGADORES E INVESTIGADORAS SENIOR

- ENTREVISTADO 016 (E016)

[=116:15 Yo compartiria sin ningiin
problema. 5i tuviera que destacar
alguna, di...

explica

Yo compartiria sin ningdn preblema.
Si tuviera que destacar alguna, diria
gue haya protocolos y planes faciles

de seguir e infraestructuras faciles
de comprender.

(=) 16:17 No, las condiciones normales.
5i pasas los datos, v a ti te sirve
para..

Mo, las condiciones normales, 5i
pasas los datos, y a ti te sirve para
algo, pues que se ponga un
reconacimiento poniendo de
dénde vienen esos datos. Lo
normal.

[=| D 16:E016

ANEXOS

expande

colum...

""" '%' 16:18 Pues siguiendo un protocolo y
que estuviese bien explicado. Esta

(=)16:16 Sin problema, ;No ves que
50mMos muy generosos? Lo que
tenemos, no vale...

Sin problema, ;Mo ves que somos
muy generosos? Lo que tenemos,
no vale nada, nadie nos paga por
ello. Asi que, si alguien puede
uzarlo, fenomenal.

claro.

Pues siguiendo un protocolo y que
estuviese bien explicado. Esta
columna es tanto, esta otra es
tanto. Que esté todo bien
explicado, si no, es inmanejable,
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ANEXOS

ACTITUDES
INVESTIGACION APLICADA
INVESTIGADORES E INVESTIGADORAS JUNIOR

- ENTREVISTADO 013 (E013)

= 13:25 Pues... e5 que si es en 5P55,
que esté completado todo lo que

=)13:20 Yo ninguno, porgque son de mi incluye, a...
jefe, yo siempre tengo que pedirle
permis... Pues... es que si es en SPS5, que

esté completado todo lo que
incluye, a qué corresponde cada
valor, la descripcion de cada una de
las variables y de las formas de
medir esa variable. También
necesitan una descripcidn, Y si hay
un proceso estadistico involucrade,

= = . 1 tambié té d ito. O ,
|=113:21 5§, estar informada de lo que se qQue tamBien este descrito 5e:a
P esto resulta de la suma de no =&
hace, saber para que. 5i puedo : .. . A
partic... : qQué mas no s€ que, eso que
aparezca ahi,

Yo ninguno, porgue son de mi jefe,
yo siempre tengo que pedirle
permiso a mi jefe, Yo no puedo dar
mis dates. 5i fueran mios, si que los
daria, sin ningtn problema

5i, estar informada de lo que se
hace, saber para qué. 5i puedo
participar mejor, porque a mime ... —
gusta hacer cosas nuevas, entonces -
si estan haciendo alguna cosa nueva

yvan ‘1 neces! t_ar mis datos, me =) 13:24 5i, sobre guién accede. No sé,
qustaria participar en ese proyecto : B ciertos requisitos, que sean

sise pudiera. | i T investigad...

DIZEQI3 | '

5i, sobre quién accede. No sé,
ciertos requisitos, que sean

= 13:23 Pues gue haya algun tipo de investigadores, que realmente

cortafuegos con respecto a quien . expands » estén trabajando en investigacion,
entra y g...

y que justifiqguen para qué van a
utilizar esos datos,

Pues gue haya algidn tipo de
cortafuegos con respecto a quien
entra y quien accede, Que no pueda
ser cualguiera, pero al final haran lo
que quieran, O sea, td sabes cémao
es la informatica en el mundo
actual, el gque quiera se mete y saca
los datos sin nuestro permiso... Pero
si que aparentemente |a
infraestructura sea segura, para que
NC Vaya a £aer en manas..
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ANEXOS

ACTITUDES
INVESTIGACION APLICADA
INVESTIGADORES E INVESTIGADORAS JUNIOR

- ENTREVISTADO 015 (E015)

5:24 Bueno, claro, pues me gustaria
que estuviera con las variables que a
m...

Bueno, clare, pues me gustaria que
estuviera con las variables que a mi
me interesan bien descritas

=115:31 tendria que pedirselo,
preguntarselo a mi supervisor, si
estd de acuer.

explica

15:25 Pero lo mads limpia posible,

: entendible posible, y si pudiera temer
tendria que pedirselo, : el...

preguntarselo a mi supervisor, si

estd de acuerdo. No creo que

Pero lo mas limpia posible,

pusieran en publicaciones si no es un
tra...

O sea, yo no exigiria que me
pusieran en publicaciones si no es
un trabajo que he hechao, si no
participo en la publicacidn, en ese
sentido es bastante &tica, Mo me
regales en una publicacién si no he
trabajado en ella. Entonces, no
exigiria publicacian, pero si que
haria... cuéntame obviamente los
resultados, porque me interesa,
porgue seguro que si yo lo he
recogido quiero saber sobre lo que
estd saliendo de esos pacientes de
los que yo he recogido datos, o sea,
estar informada, que te mire los
resultados y la posibilidad de
colaborar en un futuro si sale algo
interesante de eso y da pie a una
colaboracion futura, a pedir un
proyecto futuro y conseguir funding
para trabajar de manera
colaborativa... y la posibilidad de si
t tienes algunos que a mi me
puedan ser Utiles, también
compartirlos.

riesgos.

muchos acuerdos que hayan... si, se
tendria que hacer, creo que deberia
hacerse bien, pero también tiene

tuviera la capacidad yo de decidir 15:32 51 a ella le pareciera bien yo entendible pqsible_: y si pudiera
sobre esoen todos los datos que expande. aceptaria y tal. ¥ las condiciones tener el cuestionario o lo que sea...
he recogido, porque normalmente 4 que... : no sé, la survey o lo que sea cerca
habia un IP por encima de mi H para poder comparar, seria ideal, ¥
=i a ella le pareciera bien yo el resto ya esta porque al final ya
H aceptaria y tal. ¥ las condiciones i luego es jugar con los datos. 5i
i explica que pediriamos supongo gue ahi firmar, pues eso,
115:30 O sea, yo no exigiria que me — muchos consentimientos, no sé,

=115:27 Si el trabajo ya lo tengo que
hacer bien, lo voy a hacer bien igual.
L...

15:33 exigir un cierto cuidado con los
datos, una rigidez cientifica en el s...

exigir un cierto cuidado con los
datos, una rigidez cientifica en el
sentido de validez, de ser
responsable con el uso de esos
datos. ¥, sobre todo, primero
miraria si es posible hacerlo, por
comités éticos y tal. O sea, ahi si que
no me saltaria ningdn pase ni me
saltaria a nadie, ni los comités para
ver si eso as posible o no hacerlo. O
sea, no dirfa si me llama un colega o
alguien que he conocido que
trabaja en lo mismo y me lo
pregunta a mi directamente,
siempre preguntaria o revisaria los
consentimientos que se han firmado
y €l tema de proteccién de datos,
sobre todo, si es posible hacerlo o
no. ¥ si fuera posible, si, no me
importaria y simplemente pediria
eso.

Si el trabajo ya lo tengo que hacer
bien, lo voy a hacer bien igual. Lo
Unico que me supondria igual seria
mas de firmar papeles, de aceptar,
de mails, de llamadas... o sea, en ese
sentido, de tener una reunidn para
decirte “vale, yo quiero tus datos,
vale, yo te los cedo”, y firmar los
consentimientos o papeles que
tengamos que firmar, pero no me
supondria mas un trabajo. Luego,
que luego me estén llamando para
consultar dudas y tal... no sé siva
por ahi.

explica

15:26 ;Pero qué seria de mas?
Porque si yo tengo que recoger mis
datos, teng...

;Pero qué seria de mas? Porgue si

explica
yo tengo que recoger mis datos, »
tengo que pasarlos a 5PS5, tengo
que tener una base lista para que
yo la pueda analizar... no se me
ocurre un trabajo extra a ese.

1 15:36 Claro, en ese momento
encuentras que tienes la publi
y tal, y te...

Claro, en ese momento encuentras
que tienes la publicacién y tal, y te
piden el material suplementario, es
que tampoco creo que me suponga
un trabajo extra mucho mds, va a
ser un dia que prepares, que
respondas a esas preguntas que te
hace el repositorio, jsabes? Que al
final va a ser un resumen, gue ya lo
debes tener escrito, tal, que rellenes
eso.. No es como cuando
introduces una revision sistemdtica
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ACTITUDES

INVESTIGACION APLICADA

INVESTIGADORES E INVESTIGADORAS JUNIOR

ENTREVISTADO 019 (E019)

'?} 19:19 A ver, yo voy a hablar por mi,
pero evidentemente estas
decisiones se...

Aver, yo voy a hablar por mi, pero
evidentemente estas decisiones se
tomarian en equipo. 51 fueran solo

(£)19:25 Me parece dificil poder hacer
un analisis serio. Pero si, en el caso
Sune

Me parece dificil poder hacer un
analisis sernio. Pero =i, en el caso
supuesto de que tuviera que utilizar
yo ese tipo de datos si, que estén lo

ANEXOS

tenderia al maximo.

mis datos, todo, todo no; pero si

expande

'%' 19:10 Si, para mi es siper
importante y estoy de acuerdo. Lo
Que pasa es que...

Si, para mi es siiper importante y
estoy de acuerdo. Lo que pasa es
gue tengeo muchas dudas en
cuanto a la viabilidad en todos los
£asos.

significa cada cosa.

mas claros posible y que me
permitan hacerme una idea de qué

(£)19:24 Ahora bien, yo esto lo
encuentro util mas que nada para
evaluar, jamas...

I

explica

(=119:23 Pues eso, de la manera mds
clara posible, con todo muy bien
identifica...

Pues eso, de la manera mas clara
posible, con todo muy bien
identificado qué es, y si es posible,
si hay que hacer algin comentario
al margen pues también, como
explicando un poco el contexto.

Ahora bien, yo esto lo encuentro Gtil
mas que nada para evaluar, jamas
pedirnia datos para yo investigar, o
sea, prefiero elaborar yo mis
propios datos jpor qué? Porgue
para m( el contexto es muy
importante, y si me estas td ahi
recagiéndaolos, no sabes lo que hay
rodeado a esa persona, o dénde se
han recogido esos datos.

'%' 19:20 Aunque espero que nunca
suceda, porque claro, para poder
compartirio t...
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Aungue espero que nunca suceda,

H porgue claro, para poder
S compartirlo tendria que hacer un
trabajazo de ponerme, por ejemplo,
con todas las entrevistas y ponerme
a quitar datos que permitan
identificar. Serfa un trabajo que...
igual me negaria por eso.




ACTITUDES

INVESTIGACION APLICADA

INVESTIGADORES E INVESTIGADORAS JUNIOR

- ENTREVISTADO 023 (E023)

'%'23:25 la verdad es que es costoso, es
un esfuerzo y esperaria que tuviera
al...

la verdad es que es costoso, es un
esfuerzo y esperaria que tuviera
algun tipo de contraprestacion.

justifica

(=) 23:22 al final es un problema de
cuanto esfuerzo tienes que invertir.
Si yo...

al final es un problema de cuanto
esfuerzo tienes que invertir, 51 yo
tuviera que buscar a los 200
pacientes que hemos incluido para
que me firmaran todos un
consentimiento informado, pues no
haria eso a cambio de simplemente
compartir informacion, porgue me

ANEXOS

3

[

'?} 23:24 bueno, quizas una
publicacion... o bueno, si es un
grupo de investigacio...

bueno, quizds una publicacidn... o
bueno, si es un grupo de
investigacion que ya vamos a
colaborar con ellos, pues que, si yo
comparto informacion, también la
compartan ellos. Pero si se da la
situacitn de que me piden la
informacién porque si, porgue tiene
que ser piblica y la queremos, pues
no..

que nos sobre.

llevaria mucheo tiempo que no es

............

%,

'%' 23:23 Esperaria que luego la
investigacion que hagan esos
investigadaores, pu...

Esperaria que luego |a
investigacién que hagan esos
investigadores, pueda haber
también un beneficio para mi
centro o para mi.

(=) 23:21 Es que el problema es que,
como he dicho antes, la informacién
no es m...

Es que el problema es que, como he
dicho antes, la informacion no es
mia, Yo tendnia que volver a hacer
un consentimiento informado para
pacientes para que me aprobaran
que yo diera sus datos a terceros
investigadores. Entonces eso senfa
una barrera muy grande porgue si
yo he hecho un consentimiento
informado donde ponga que su
informacion se va a utilizar para un
proyecto concreto, para compartir
esos datos con otro grupo de
personas gue nada tiene que ver
con esto, yo creo que la practica
que se deberia hacer es volver a
pedir un consentimiento para los
pacientes
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ACTITUDES
INVESTIGACION APLICADA
INVESTIGADORES E INVESTIGADORAS JUNIOR

- ENTREVISTADO 008 (E008)

8:42 El primero tiene que ser la
proteccion de los datos, come un
requisito...

El primero tiene que ser la
proteccién de los datos, como un
requisito para seguir hablando

expande

| 8:46 La primera va a depender de
qué garantias me ofrecen ;no? De
TECONOCiM.

La primera va a depender de qué
garantias me ofrecen ;no? De
reconocimientos, autorias...o que
me explicaran quién me esta
llamando. Si tengo alguna
vinculacion de alguien que me
pueda aconsejar que es gente de
fiar, que tienen una relacién previa.
La confianza...

| B:48 Claro, una vez que yo tengo el
trabajo hecho pues compartirio no
me Mo...

Claro, una vez que yo tengo el
trabajo hecho pues compartirlo no
me molesta, lo que quiero es no se
aprovechen del trabajo de otro. A
todo el mundo le fastidia que usen
tu trabajo sin reconocértelo, como
en cualguier otro campo

apaya

| 8:49 Ojala llegue el momento pero
cuando haya férmulas para, eso,
poder con...

Qjala llegue el momento pero

ANEXOS

| 8:45 Bueno, es que va lo que...bueno,
s que me incentiven, pero si
comparto...

Bueno, es que va lo que..bueno, es
que me incentiven, pero si
comparto mis datos y me estan
dando algo a cambio, pero luego
pierdo el control.. es para empezar
;no? Para seguir hablando, tiene
que haber antes seguridad.

cuando haya férmulas para, eso,
poder controlarlo ;no? Entonces lo
podria hacer. Si ves que es un grupo
que es fiable, que es serio, que
tengo alguna forma de
comprebario. Igual que cuando vas
en airbnb y sabes que vas a una
casa decente, pues algo parecido
;no? Un boca a boca global, digital,
que sepas que es un grupo que
cuando pide algo lo cumple, yyo
con ver en agradecimientos, ya no
te digo una autoria, con ver un
agradecimiento donde constara, de
todos modos podria ser como unas
citas

? 8:47 depende, si una persona te
dice, “pues es que lo voy a utilizar
para p...

depende, si una persona te dice,
“pues es que lo voy a utilizar para
publicar algo relacionado con tu
linea de trabajo y pondria al menos
un reconocimiento...”, algo que te,
bueno ya que has compartido tus
horas de trabajo, que haya un
reconocimiento, pues generas un
incentivo cientifico.

8:51 Pero si hubiera una forma de
estandarizar eso pues seria
femomenal, de...

Pero si hubiera una forma de
estandarizar eso pues seria
fenomenal, de como hacer la
leyendas, es decir, este tipo de
variables como categorizarlas, con
nimeros, o yo que sé... es dedir, lo
ideal seria que lo hiciéramos todos
parecido. 5i esta variable es asi
coma la registro, como registrar a
hombres y mujeres, como registrar...
no sé, Y que todas las caracteristicas
que fueran con codigos de colores,
o de nimeros... Cuanto més sea
ruting, que todos lo hagamos igual,
mas facil es luego fusionar los datos

expande

-

de...

:50 Eso necesitaria una ayuda de un
trabajo de estandarizacion de bases

Eso necesitaria una ayuda de un
trabajo de estandarizacién de bases
de datos, estaria muy bien. Y que
nos ensefiaran también, nosotros
somos dentistas, sabemos quitar
dientes y poner implantes, en mi
caso que soy cirujano, Pero cémo
elaborar una base de datos para mi
sigue siendo un misterio y lleva 9
afios en la universidad

hara...

? 8:40 Si te lo ponen como una traba
mds, como un obstaculo mas, pues se
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explica

8:41 podran decidir si quieren mas
latigo © mas zanahoria, si se puede

podran decidir si quieren mas latigo
© mas zanahoria, si se puede poner
zanahoria siempre es mejor. Pero
bueno, nos pasa ahora también con
el registro de los ensayos clinicos,
es trabajo que no teniamos antes,
que ahora tenemos, de
actualizacion de protocolos, que va
muy bien para la ciencia pero que
para el investigador es un trabajo
mas,

explica

Site lo ponen como una traba mas,
como un obsticulo mas, pues se
haré a regafiadientes porque no te
queda mas remedio. Lo cual es una
pena, entonces hards siempre lo
mismo




