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Resum

Les darreres decisions politiques dels agents finangadors de la recerca han estat encaminades a
fomentar la difusié dels resultats en obert, és a dir a oferir-los a tothom, sense cap mena de
restriccio, i permetent-ne la reutilitzacié. Aquestes politiques que van comencar aplicant-se a les
publicacions, s’han estes a les dades, un bé molt preuat entre els investigadors als quals no els és
facil desprendre-se’n. El fet d’haver de compartir les dades ha obert un debat sobre quines dades
cal compartir i com s’ha de fer-ho. A més, han sorgit moltes reticéncies algunes de les quals s’han
escudat en el fet que hi ha dades que dificilment es podran oferir mai en obert atesa la seva
naturalesa: dades personals o sensibles. En aquest text volem aclarir alguns aspectes d’aquestes
politiques encaminades a obrir les dades sempre que sigui possible i a tancar-les quan calgui.

Paraules clau: dades; recerca; accés obert.

Abstract

The latest decisions on policies from research funders have been aimed at promoting open
dissemination of research outputs, available to everyone, without any restriction, and allowing
their reuse. These policies, which began to be applied to publications, have been spread to
research data, a well appreciated good among researchers who do not easily get rid of it. The
requirement of sharing data has opened a debate on what to share and how to do it. In addition,
there have been reluctances, some of them shielded from the fact that some data would never be
open due to its nature: personal or sensitive data. In this text we want to clarify some aspects of
these policies addressed to open data whenever it is possible and close them when it is necessary.

Keywords: data; research; open access.

Resumen

Las ultimas decisiones politicas de los agentes financiadores de la investigacion han sido
encaminadas a fomentar la difusion de los resultados en abierto, es decir a ofrecerlos a todo el
mundo, sin ningin tipo de restricciéon, y permitiendo la reutilizacion. Estas politicas que
empezaron aplicaindose a las publicaciones, se han extendido a los datos, un bien muy preciado
entre los investigadores a los cuales no les es facil desprenderse. El hecho de tener que compartir
los datos ha abierto un debate sobre qué datos hay que compartir y como se tiene que hacer.
Ademas, han surgido muchas reticencias algunas de las cuales se han escudado en el hecho que
hay datos que dificilmente se podran ofrecer nunca en abierto dada su naturaleza: datos
personales o sensibles. En este texto queremos aclarar algunos aspectos de estas politicas
encaminadas a abrir los datos siempre que sea posible y a cerrarlos cuando sea necesario.

Palabras clave: datos; investigacidn; acceso abierto.
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Fa més de quinze anys que es va publicar el manifest de Budapest! que advocava per posar a
disposicié del public la literatura que els academics difonen sense cap expectativa de cobrament
directe, és a dir els articles revisats per parells i publicats en revistes cientifiques, aixi com els
textos sense revisar que posen en linia per rebre’n comentaris o per advertir els col-legues de les
seves troballes. L’accés a totes aquestes obres hauria de ser gratuit i, a més, podrien ser utilitzats
sens cap mena de restriccié a canvi de reconeixer-ne adequadament 'autoria i de mantenir-ne la
integritat. Amb aquest manifest s’establien els fonaments del que s’ha anomenat moviment de
l'accés obert i que ha comportat un sacseig en la manera com es difonen actualment els resultats

de la recercaz.

L’any 2012, per celebrar el desé aniversari del manifest de Budapest es va elaborar un nou
document on es proposaven unes noves recomanacions per a la propera década. Entre aquestes
recomanacions, se citaven les dades complementaries a les publicacions com un dels resultats que
caldria també posar en obert, és a dir a disposici6 de tothom, de manera gratuita i per ser

reutilitzades sense restriccionss3.

El moviment de 'accés obert s’ha anat consolidant al llarg d’aquests anys gracies a I'aposta
de les ageéncies de financament, tant publiques com privades, que han adoptat politiques
encaminades a facilitar I'accés als resultats de la investigacié que han financat. Aquest accés,
normalment és sense restriccions i cada cop més immediat. Els primers resultats als quals es tenia
accés eren les publicacions pero cada cop més es pot accedir al codi, les dades o fins i tot als
quaderns de laboratori. Aquesta nova manera de fer més visible i accessible tot el cicle de la

recerca rep el nom de ciéncia oberta.

En els darrers anys la Comissié Europea ha volgut impulsar la ciencia oberta, primer fent
una consulta publicat, després impulsant programes i accions per reconeixer aquesta manera
oberta de desenvolupar una investigacio, i finalment, elaborant, juntament amb el govern
neerlandes, un document cridant a I'acci6®. Tanmateix, encara hi ha molts reptes en aquest ambit

i cal redissenyar els processos d’avaluacio.

Tot i 'impuls per afavorir 'obertura de la recerca, cal véncer oposicions que venen de tot
tipus de llocs. Fa un anys els principals opositors del moviment de I'accés obert eren les editorials
cientifiques que veien perillar el seu model. Pero les editorials han anat adoptant decisions per
treure’n benefici, especialment amb I'oferiment del model hibrid que permet que un investigador
ofereixi la seva publicacid en accés obert en una revista d’accés restringit després de pagar una
quantitat gens menyspreable i que en molts cops supera el que algunes revistes d’accés obert
demanen per publicar un article. Aquest fet és facilment detectable en els informes anuals que

elaboren les agencies de finangament, com per exemple Wellcome Truste.
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Pero quan parlem de compartir dades no son les editorials les que principalment s’hi
oposen, Algunes fins i tot hi donen suport i han adoptat politiques requerint que les dades estiguin

accessibles abans d’iniciar el procés de revisié?.

Les principals reticéncies provenen dels mateixos investigadors. En una enquesta realitzada
'any 2015 a Austria8, els investigadors senyalaven les principals causes per no compartir les
dades: I'esfor¢ necessari per polir les dades, els possibles abusos en utilitzar-les, les ambigiiitats
legals, o la pressié6 de la competitivitat entre investigadors. També cal destacar 'editorial
apareguda a principis de 2016 al New England Journal of Medicine titllant de parasits als
investigadors que aprofitessin les dades publicades per a la seva recerca®. Aquesta editorial va
provocar la resposta de molts investigadors defensant que el progrés de la ciencia sempre s’ha
basat en els resultats obtinguts préviament. Un investigador britanic afirmava «Crec que
compartir completament els resultat de la recerca, incloent-hi dades i codi, és essencial per

accelerar la investigacio i de fet jo me n’he aprofitat en la meva recerca»10.

Aixi doncs, veiem que encara hi ha molts dubtes, incerteses i inseguretat per compartir
obertament les dades associades a una activitat investigadora. Cal que els investigadors tinguin
clar que se’ls esta demanant per part dels finangadors quan se’ls requereix compartir les dades
per defecte i tancar-les quan sigui necessari, tal i com estipula, per exemple, I'actual programa

d’ajuts ala recerca de la Comissio Europea.

1. Les politiques que obren

Aljuliol de 2012 la Comissié Europea feia publica una comunicaci6!! on marcava les linies futures
dels propers programes marc de financament de la recerca i on destacava una clara aposta cap a
la difusio en obert dels resultats. Aquesta aposta ve quedar reflectida en el programa Horitz6 2020
on no hi havia dubte respecte a les publicacions: totes havien de ser accessibles al public en un
termini maxim de sis o dotze mesos, segons la disciplina, després de la publicacid formal. A I'inici
d’aquest programa també es va posar en marxa I'anomenat pilot de dades obertes!2 adrecat a un
nombre limitat de convocatories A partir de 'any 2017, el pilot de dades es va estendre a tots els
projectes financats en el marc del programa Horitzd 202013 i per tant l'afectacid entre els

investigadors és molt més gran.

El que estipula aquesta politica respecte els dades de larecerca és que, per defecte, les dades
que suporten qualsevol resultat publicat han d’estar accessibles en obert facilitant-ne la

reutilitzaci6. A més, cal que tots els projectes lliurin un pla de gestié de dades en un termini no
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superior als 6 mesos després de I'inici del projecte. Aquesta nova politica ha generat una serie de
dubtes entre els investigadors sobre quines dades han de compartir, on les han de publicar, quan
ho han de fer, qui hi podra accedir i qui les podra reutilitzar. Cal aclarir que el pilot estableix una
série d’exempcions com per exemple la utilitzaci6é de dades personals, dades confidencials o dades
relacionades amb la seguretat, entre altres. En aquests casos cal tancar-ne I'accés i fer-ho constar
en el corresponent pla de gesti6. L'objectiu de la Comissi6 és, principalment, millorar la gestié de
les dades per part dels investigadors i facilitar la reproducibilitat de la recerca. També cal dir que
no es pretén obrir totes les dades amb les quals es treballa al llarg d'una investigacié siné les dades

amb les quals es fonamenten els resultats finals publicats.

Per alguns investigadors, aquesta politica europea ha estat la primera vegada que se’ls ha
demanat compartir les dades més enlla de I'intercanvi habitual entre col-legues o grups de recerca.
Tanmateix, les politiques sobre les dades ja existeixen en alguns paisos des de fa un anys, com per
exemple al Regne Unit. No només els financadors han establert politiques siné que les institucions
on es desenvolupa la recerca també tenen politiques al respecte on es demana als investigadors
que arxivin les dades en infraestructures determinades per poder preservar-les correctament
durant un periode de temps establert. En aquestes politiques institucionals s’estableixen drets i

deures a tots els nivells de la comunitat.

2. Com fer un pla de gestié de dades

La majoria de politiques sobre dades de la recerca establertes per una institucié que financa
activitats de recerca requereixen que els beneficiaris elaborin un pla de gestié de dades. Es el cas
de la Comissio Europeal4 perd també d’altres institucions, fundacions o agéncies!s 16. Tot i que
podriem trobar alguna diferéncia entre els diferents models de pla de gestié que es demanen,
podem establir uns requeriments comuns a ’hora de I'’elaborar el pla. Primer cal descriure quines
dades s’utilitzaran, ja siguin dades existents o dades que s’obtindran al llarg de la recerca. En
aquesta descripcid cal incloure els formats que s’utilitzaran i si seguiran els estandards existents.
Cada disciplina o ambit de recerca pot tenir uns formats i uns estandards especifics i és per
aquesta ra6 que no n’hi ha uns d’establerts comuns per a tots els projectes. En el pla també cal
indicar qui tindra accés a les dades i quan hi podra accedir. Les politiques encaminades a obrir els
resultats de la recerca requereixen que en algun moment les dades es facin publiques pero es
poden establir diferents terminis i modalitats d’accés al llarg del procés de la investigacio, per
exemple facilitant només accés als participants del projecte en una primera instancia. En aquest

punt és on cal emfatitzar la sensibilitat de les dades, indicant-hi, per exemple, que l'accés a

www.bioeticayderecho.ub.edu - ISSN 1886-5887



Obert per defecte, tancat quan sigui necessari: el cas de les dades de la recerca - Ignasi Labastida i Juan
Rev Bio y Der. 2017; 41: 57-66

determinades dades quedara restringit sempre atesa la seva naturalesa o procedencia, per
exemple en el cas de dades personals o dades confidencials. Finalment cal establir on es
dipositaran les dades al llarg del projecte. Aqui cal tenir molt en compte la vulnerabilitat de
determinats llocs d’emmagatzematge quan estem tractant amb dades sensibles. Els investigadors
haurien de vetllar per mantenir les dades en llocs on el risc de perdua o mal Us fos minim. Al final
del projecte caldra establir on s’arxivaran i es preservaran les dades per a una possible
reutilitzacié un cop finalitzat i durant quan de temps estaran disponibles. Si s’ofereix accés al
public, com demanen algunes politiques, caldra establir el grau de reutilitzacié permes,
normalment mitjangcant alguna llicencia. De vegades, aquestes llicencies no s’apliquen
directament a les dades siné a l'estructura de les bases de dades. Es a dir, sén llicéncies que
permetem que es puguin extreure i reutilitzar les dades. En els plans de gesti6 també s’han
d’incloure les despeses que comporta aquesta gestio, la responsabilitat de les persones implicades
i dels diferents processos implicats aixi com els possibles drets de propietat intel-lectual que hi

pugui haver.

El pla de gesti6 és un document dinamic que pot evolucionar al llarg del temps atesos els

canvis que es poden produir al llarg del procés de la recerca.

En el cas dels projectes financats en el marc del programa Horitz6 2020 el model de pla de
gestié ha anat modificant-se. En I'inici del pilot es demanava una descripcié detallada de cada
conjunt de dades fent que el pla fos costdés d’elaborar i podria ocupar pagines i pagines. Amb la
generalitzacié del pilot ara el que es demana és una descripcié general de totes les dades amb les
quals es treballaral4. No obstant aix0, ara es demana que és fara per tal que les dades siguin FAIR.
Aquest acronim prové de quatre termes en anglés: Findable, Accessible, Interoperable i Reusable,

que analitzarem en la propera seccio.

3. Els principis FAIR

Al marg de 2016 es publicava un article a la revista Scientific Datal” demanant millores en les
infraestructures per facilitar la reutilitzacié de les dades. Per assolir aquesta reutilitzacio, els
autors proposaven establir uns principis que caldria seguir. Aquests principis van rebre el nom
de FAIR, seguint l'acronim en angles de trobables (Findable), accessibles (Accessible),
interoperables (Interoperable) i reutilitzables (Reusable). Aixi doncs, les dades de la recerca
s’haurien de poder trobar mitjancant identificadors permanents, com per exemple els DOI.
Haurien de ser accessibles no només a humans sind també a maquines mitjancant protocols

oberts. Haurien de seguir estandards o ontologies reconegudes en la disciplina cientifica
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corresponent. I finalment, caldria facilitar-ne la reutilitzacié6 sempre que se’n reconegués la
procedencia. A més aquest principis s’estenen a les meatadades que descriuen les dades i que son
indispensables que s’hi trobin associades per tal de fer que les dades siguin trobables i accessibles.
Quan I'accés a les dades no pugui ser public per temes, per exemple, de confidencialitat, intimitat
o seguretat, és fonamental que les metadades segueixin els principis FAIR. D’aquesta manera
sabrem que les dades existeixen, han estat recollides i compilades, i potser s’han establert uns

mecanismes o procediments per accedir-hi de forma controlada.

Aquests principis han estat adoptats per la Comissié Europea i actualment es demana als
investigadors que reben ajuts per a projectes de recerca que expliquin en el pla de gestié
corresponent que farem per tal que les dades de la investigacié siguin FAIR. En aquest cas cal
indicar si es faran servir identificadors, on s’ubicaran, quins protocols d’accés se seguiran i quins
formats o estandards s’utilitzaran. Pel que fa a la reutilitzacié es recomana I's de llicencies per a
continguts oberts, com per exemple les que ofereix I'organitzaci6 Creative Commons, i en especial
les llicencies que practicament no imposen cap restriccié sempre que se’n reconegui 'autoria i la
procedencia, com la CC BY i la CCO. Cal dir que en molts casos les llicéncies no s’apliquen a les
dades perque son continguts no protegibles per propietat intel-lectual pero si que s’aplica a
I'estructura de la base de dades que les conté!8. D’aquesta manera se’n pot extreure tot el
contingut o una part substancial per ser utilitzat sense haver de demanar permis al fabricant de

la base dades, tal com estableixen les lleis de propietat intel-lectual vigents a la Uni6 Europea.

4. Les dades tancades quan sigui necessari

Un dels principis de les politiques adrecades a dades és que encara que es demani l'obertura per
defecte hi ha casos on les dades han de romandre tancades. No es poden posar a disposicié de
qualsevol persona atesa la seva naturalesa o perqué s’han obtingut de manera confidencial o per
temes de seguretat. Tots aquests aspectes han de quedar reflectits en qualsevol pla de gesti6 de
dades que s’elabori. En aquest document s’ha de senyalar tots els procediments que cal seguir
quan es treballa amb dades sensibles: aprovacions de comités d’ética i/o bioética, documents de
consentiment precisos i indicant clarament quin Us es fara de les dades recollides, com i qui podra
accedir a aquestes dades, i on es dipositaran les dades per vetllar perque no hi hagi accessos no
autoritzats. També cal dir que es pot pensar a compartir les dades de manera agregada o

anonimitzant-les pero caldra anar amb compte perque la desanonimitzacié no sigui senzilla1®.

En els documents per elaborar el pla de gestié de dades del programa H2020 ja s’estableix

un llistat d’excepcions: per exemple, quan les dades han de ser explotades comercialment, o quan
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hi intervenen aspectes de confidencialitat, seguretat, o quan es treballa dades personals En tots

aquests casos no s’aplica el requeriment de compartir les dades de manera oberta.

Pero en els casos on calgui tancar I'accés a les dades, estaria bé obrir I'accés a les metadades.
Es a dir, que el ptiblic conegués 'existéncia de les dades i els procediment per poder-hi accedir de
manera controlada, sempre que fos possible. Aquest sistema és el que proposa el projecte Privacy
Tools de la Universitat de Harvard amb I'etiquetatge del grau de sensibilitat de les dades??. A més
d’establir una gradacié també ofereixen un qiiestionari guiat en linia per tal que els investigadors
puguin determinar si les dades amb les quals treballen han d’estar tancades o no. Aquest
questionari esta basat en la legislacié dels EUA per tant caldria adaptar-lo a cada pais per poder
ajustar millor les respostes i incorporar-hi les lleis, les normatives i els reglaments aplicables en

cada cas.

5. Conclusio

Hi ha diverses raons per compartir les dades generades o utilitzades al llarg d’'una investigacid.
Pero la principal, en el cas de la recerca finangada amb fons public, és la de facilitar I'accés al public
que I'ha finangada. Aquest retorn és un dels objectius utilitzats per les principals agencies de
financament per requerir que les dades es difonguin en obert. A més, l'accés a les dades pot
permetre una validacié més rapida dels resultats obtinguts aixi com la possibilitat de reproduir-
los. Perd aquest impuls per obrir les dades sempre ha d’anar acompanyat d’'un conjunt de mesures
per fer possible el tancament de les dades que no es puguin compartir de manera justificada.
Caldra un temps perque els investigadors s’acostumin aquest nou marc de difusi6 dels resultats i
s’estableixin els procediments per avaluar-lo. Mentrestant ens cal interioritzar que ja no cal
explicar perque volem compartir alguna cosa sind que hem de justificar perqué la volem tancar:

les dades han de ser tan obertes com sigui possible i tan tancades com sigui necessari.
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