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Compartir datos de investigacion en cardiologia @
CrossMark

Sharing Research Data in Cardiology

Sra. Editora:

Desde hace mas de una década, el movimiento Open Access ha
permitido poner a disposicion de los investigadores el texto
completo de numerosas revistas, facilitando con ello el acceso
universal a los avances cientificos. Revista EspaNola DE CARDIOLOGIA
aposto desde el principio por esta modalidad de publicacion, asi
como la edicion bilingiie en espafiol y en inglés de su version
electronica, lo que ha mejorado su difusion y su impacto
internacionales’. Un paso mas en este sentido es la apertura de
los datos brutos que sirven de soporte a la investigacién para
compartirlos y reutilizarlos, lo que en terminologia sajona se conoce
como data-sharing. Este movimiento ya esta bien implantado en
algunas areas como la genética. Asi, las dos mayores entidades
financiadoras del Proyecto Genoma Humano, el Wellcome Trust® y el
National Institutes of Health®, han invertido en la infraestructura
necesaria para compartir datos a gran escala y a largo plazo y han
desarrollado normativas al respecto. En el area de las enfermedades
cardiovasculares también se han hecho llamamientos en este
sentido, poniendo un énfasis especial en la necesidad de compartir
los datos de los ensayos clinicos controlados, una vez consideradas
las necesarias medidas para proteger la intimidad de los pacientes*©.

Las ventajas de compartir los datos de las investigaciones son
bien conocidas: los investigadores tienen mayores oportunidades
de descubrir nuevos conocimientos; aumenta el namero de
analisis estadisticos enmascarados; estimula los descubrimientos
adicionales; evita la repeticion de costosos proyectos que utilizan
los mismos medicamentos o aparatos que se utilizaron previa-
mente; muchos fraudes podrian reducirse si otros investigadores
pudieran comprobar los datos. En sintesis, permite que muchas
investigaciones se puedan hacer con costes minimos aprove-
chando los datos ya existentes, con lo que se consigue un mayor
aprovechamiento de los recursos’.

Sin embargo, en la mayor parte de las areas biomédicas, salvo en
genética, la revolucion que supone compartir datos se mueve muy
lentamente y los investigadores suelen ser reacios a hacerlo, por lo
que los datos de investigacién estan infrautilizados®. Muchos
investigadores desconfian de liberar los datos detallados por miedo
a que analisis externos de otros puedan contradecir las interpre-
taciones iniciales. La publicacion de estudios adicionales incorrectos
crearia una espiral de confusion que desorientaria a la comunidad
cientifica internacional y la distraeria de otras labores. Otros
argumentan que han dedicado mucho tiempo y esfuerzo en el
disefio y la recoleccion de los datos y, por lo tanto, desean ser ellos
quienes difundan los resultados y no otros que no han participado en
este proceso. Por otra parte, piensan que en el futuro pueden obtener
nuevas observaciones adicionales de sus propios datos, por lo que
ofrecerlos en abierto les impediria explotarlos si investigadores
oportunistas han hecho uso de ellos previamente. La solucién en este
caso pasaria por proteger la autoria de los investigadores originales
durante un periodo de tiempo y por establecer una politica de
incentivos, de manera que quienes comparten sus datos deberian
tener ciertas ventajas frente a quienes no*°.

A pesar de que todavia hay muchos asuntos sin resolver, la
comunidad cientifica ha empezado el proceso de desarrollo de
normativas y soluciones a los problemas mas comunes que van
surgiendo. En Espaiia, el Grupo de Trabajo de «Depdsito y Gestion de
datos en Acceso Abierto» del proyecto RECOLECTA ha elaborado un
informe® que refleja los aspectos relevantes que intervienen en la
gestion de los datos de investigacion en los repositorios cientificos.
Por otra parte, el Ministerio de Economia y Competitividad

subvenciona el proyecto «OpenDataScience, centro de recursos para
la preservacion y gestion de datos abiertos de investigacion», que
tiene como objetivo fomentar el intercambio y la reutilizacion de los
datos primarios de investigacion de manera generalizada y
normalizada'®. También las fundaciones privadas estan interesadas
en investigar en este campo y, por ejemplo, la Fundacion Mapfre
subvenciona el proyecto «Estrategias para la gestion y la promocion
del uso compartido de datos cientificos sobre la salud», con
propositos similares al anterior pero centrados en el campo de las
ciencias de la salud'’.

En definitiva, pensamos que es necesario concienciar a los
profesionales para que liberen sus datos de investigacion, pero
también crear infraestructuras que faciliten su deposito y preserva-
cion y las reglas de juego que aclaren muchas de las implicaciones
que una estrategia de estas caracteristicas supondria. Las revistas
cientificas con versiones electronicas poseen la tecnologia apropiada
para permitir el deposito y la consulta de estos datos, y este es el caso
de Revista EspaNoLa DE CARDIOLOGIA, que acepta el envio de material
electronico adicional en varios formatos para apoyar y mejorar la
presentacion de la investigacion cientifica (aunque desde abril
de 2013 ha restringido el acceso abierto de algunos de sus
contenidos en la web). Por otra parte, también es necesario crear
repositorios institucionales y tematicos de datos para que los
investigadores puedan depositar alli los suyos con garantias de
salvaguarda. Queda mucho por hacer, pero el proceso de apertura y
uso compartido de los datos cientificos se presenta imparable.
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