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Resumen

El trabajo cientifico genera fuentes de informacién mediante muestras, datos, resultados o escritura de cédigos como software. Este
articulo aborda, éticamente, el imperativo de que todas las partes involucradas en la investigacién cientifica compartan las fuentes de
informacién de manera oportuna, en consideraciéon de la bioética del deber. Se analizé la literatura recuperada en Web of Science
mediante las palabras de busqueda ética del deber sobre el acceso abierto a fuentes de informacidn cientifica, hasta julio de 2022. El
intercambio o la disponibilidad de informacién permite un mayor avance para la ciencia; sin embargo, atin no se practica en todas sus
dreas. Se deben considerar las perspectivas éticas de las personas investigadoras, ast como la multidisciplinariedad de la investigacién
en las decisiones sobre el intercambio de informacién para que estas estén disponibles para la comunidad cientifica. Aun cuando se
apliquen criterios normativos del deber, como el deber positivo, referido a que los datos estén disponibles de forma activa, o el deber
negativo, que implica abstenerse de evitar que otros lo hagan, se deben considerar principios éticos en la prictica cientifica, como el
principio de comunidad que sugiere que los datos no pertenecen a una persona investigadora individual ni a un grupo de personas
investigadoras, sino que deberfan ser accesibles para todos las personas investigadoras y la comunidad cientifica, ast como el principio
de desinterés, que indica que las personas cientificas no deben perseguir su propio interés a expensas de los intereses de la comunidad
cientifica. Se concluye que, cada vez mds, se estd generalizando la conciencia del deber de compartir informacién mediante datos o
cédigos en acceso abierto, informacion cientifica de acceso libre. La filosoffa de promover una mayor apertura de acceso abierto a
fuentes de informacién disponible tiene mayor aceptacion generalizada en la comunidad cientifica.

Palabras clave: Comunicacién cientifica, bioética, cooperacion cientifica, ciencia abierta, datos abiertos.

Abstract

Scientific work generates sources of information through samples, data, results, or code writing such as software. This article
cthically addresses the imperative that all parties involved in scientific research share information sources promptly, in consideration
of the bioethics of duty. The literature retrieved from Web of Science was analyzed using the search terms ‘ethical duty of open
access to scientific information' up to July 2022. The exchange or availability of information allows for greater progress in science;
however, it is not yet practiced in all areas. Ethical perspectives of researchers and the multidisciplinarity of research should be
considered in decisions regarding the exchange of information to make it available to the scientific community. Even when
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normative duty criteria are applied, such as the positive duty, referring to data being actively available, or the negative duty, which
involves refraining from preventing others from doing so, ethical principles in scientific practice should be considered. These include
the community principle, which suggests that data do not belong to an individual researcher or a group of researchers but should be
accessible to all researchers and the scientific community. Additionally, the disinterest principle indicates that scientists should not
pursue their self-interest at the expense of the interests of the scientific community. It is concluded that there is an increasing
awareness of the duty to share information through open access data or codes, making scientific information freely accessible. The
philosophy of promoting greater open access to available information sources is gaining wider acceptance in the scientific
community.

Keywords: Bioethics, open data, open science, scientific communication, scientific cooperation.

Résumé

Le travail scientifique produit des sources d’information a travers des échantillons, des données, des résultats et de 'écriture des codes
comme le logiciel. Cet article traite sous une vue éthique, I'urgence de demander 4 toutes les parties concernées de partager en temps
opportun les sources d’information en prenant considération de la bioéthique. Pour ce faire, nous avons analysé la littérature
retrouvée sur Web of Science moyennant les mots de recherche éthique du devoir sur I'accés ouvert & sources d’information
scientifique, jusqu’a juillet de 2022. L’échange ou la disponibilité d’information permet plus de progres de la science, cependant cela
ne se met en place dans toutes ses domaines. Il faut considérer les perspectives éthiques des chercheurs, ainsi que la multidisciplinarité
de la recherche dans les décisions sur 'échange de I'information afin qu’elles soient disponibles pour la communauté scientifique.
Méme si I'on applique les criteres normatifs du devoir, comme le devoir positif qui fait référence aux données qui sont disponibles de
manicre active ; ou bien le devoir négatif qui implique de s’abstenir 4 éviter que les autres le fassent. Il faut aussi considérer les
principes éthiques dans I'exercice scientifique, tel que le principe de communauté qui suggere que les données n’appartiennent pas a
un chercheur ou 4 un groupe de chercheurs, au contraire, elles doivent étre disponibles pour tous les chercheurs et la communauté
scientifique. Le principe de désintéressement présume que le travail du scientifique est guidé par le désir d'accroitre les connaissances
et non par le désir d'assouvir des intéréts personnels ou celui d'obtenir des récompenses. Pour conclure, nous constatons que, de plus
en plus, la conscience du devoir de partager de I'information par les données et par les es codes sous acces ouvert, cest-a-dire,
Iinformation scientifique d’accs ouvert, est plus généralisée. Cette philosophie de promouvoir une plus grande ouverture de libre
acces a des sources d’information disponible, elle a une meilleure acceptation dans la communauté scientifique.

Mots clés: communication scientifique, bioéthique, coopération scientifique, science ouverte, données ouvertes.
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Introduccién

En ciencia, los datos se pueden considerar como representaciones de observacién u objetos utilizados como

evidencia de fenémenos naturales! y el aumento de la circulacién de estos en la comunidad cientifica es
deseable para el avance del conocimiento. Diversas personas autoras, editoras de revistas e investigadoras
individuales reconocen que cuando se comparten las fuentes de informacién se puede mejorar la
reproducibilidad de las investigaciones, se facilita que los resultados de investigaciones financiadas con recursos
publicos estén disponibles para otras personas cientificas y el publico en general, se promueve una mayor

discusion y nuevas conjeturas sobre los datos existentes y disponibles, ademas de que se mejora el proceso de

investigacion y desarrollo (I+D) a través de la innovacién?.

En el caso de las ciencias de la salud, por ejemplo, la informacién cientifica que se genera como resultado de
procesos de investigacién bésica y aplicada es un componente importante para el ejercicio de la atencién
médica y como instrumento en materia de politica publica en salud?. La informacién y los resultados de
investigaciones que se encuentren disponibles y en acceso abierto podrian tener efectos significativos en el

desarrollo de capacidades de respuesta ante emergencias4. La salud publica, a nivel mundial, requiere un
esfuerzo global, donde la comunidad cientifica juega un rol fundamental en la creacién de conocimiento y el
entendimiento de determinados problemas para dar respuestas a la sociedad vy, esto, es posible mediante la

busqueda de nuevo conocimiento y la participacién en redes de investigacién que tengan por filosofia el acceso

abierto a la informacién>.

La reproducibilidad de las investigaciones se puede acelerar cuando las personas investigadoras promueven
escribir sus propios cédigos o utilizan, mejoran y modifican software de cédigo abierto y que ponen a

disposicion del p1'1blico6 y a la vez permite un avance mas efectivo, ya que no tienen que escribir cédigos que ya

han sido producidos por otras investigaciones o bien se les permite utilizar software producido a quienes

carecen de habilidades para producir c6digos y compartido de forma libre por otros’.

Existen diversos métodos para compartir informacién mediante datos, protocolos, software o cc')digos
analiticos bajo el esquema de intercambio personal o la disponibilidad de estos en repositorios institucionales®
y como parte del creciente movimiento de investigacién reproducible que se ha venido gestando desde hace
mis de una década’. Ademis, para mejorar y facilitar el intercambio, los organismos de financiamiento y las
universidades han ampliado las capacidades para el desarrollo de repositorios de datos y cédigos de acceso

abiertol0. Cada vez mais, las revistas especializadas estdn elaborando politicas para promover el intercambio
como un requerimiento a las personas autoras para que coloquen a disposicién del publico los datos y el
software utilizado, ya sea como material complementario o en un repositorio de acceso publico, como

condicién para la posible publicacién de articulos!l.
Un factor clave de compartir fuentes de informacién es la rapidez con que se divulgan articulos y la

naturaleza de la investigaciéon publicadalz, lo que conlleva a la respuesta de diferentes preguntas de
investigaciéon importantes para el establecimiento de poh’tica513. Es evidente que el intercambio de
informacidn y datos es importante como mecanismo para atender eficientemente amenazas en la salud publica
o para el avance cientifico en general; sin embargo, es necesario una clara orientacién en relacién con la formay
el contexto apropiado mediante el cual se puede compartir informacién. Adicionalmente, se debe explorar
ampliamente el entorno y los principios éticos y morales del intercambio de informacién en el quehacer o la
préictica cientifical?.

Existe un amplio reconocimiento de la importancia de compartir datos para el avance de diversas disciplinas

15 17 18 19

en investigacién, tales como psiquiatria , neurobiologialé, enética'’/, medicina'®, ciencias pecuarias™’ e
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informética?’. Ademds, una adecuada politica de intercambio de fuentes de informacién debe considerar la
comprension conceptual y los puntos de vista éticos de las personas investigadoras de cada disciplina sobre el

intercambio de datos?!. El acceso a las fuentes de informacién mediante los resultados cientificos puede
permitir la validacién de metodologfas, detectar errores, inconsistencias o fraude, de manera que se promueva

una ciencia confiable?2,
Sin embargo, a pesar de los diversos esfuerzos internacionales por implementar politicas para la conservacién
de datos?3, proveer infraestructura adecuada para la promocién de los datos compartidos y la suscripcién a esta

filosofia de compartir informacién en beneficio del avance de la ciencia y el bien comun, el intercambio atin no

24 pj dominios cientificos?>. Se reconocen

se practica de forma generalizada en todas las 4reas de la ciencia
algunas debilidades operativas como una infraestructura digital poco robusta o con carencias, fallas en el

cumplimiento de politicas de gestion de datos e informacién, asi como poco compromiso del deber sobre el

intercambio de datos entre personas investigadora526.

Ademds, parece ser que existen inconsistencias en la manera de actuar respecto de favorecer el intercambio
de datos entre las personas investigadoras jévenes, lo que sugiere desigualdades en el cumplimiento de las

politicas de intercambio?”. Al no existir politicas claras sobre la gestién de datos, queda a criterio de las propias

ersonas investigadoras la interpretacion y aplicacién practica de las politicas de intercambio?$, e incluso el
y

cumplimiento minimo de estas politicas no garantiza que las fuentes de informacién como datos o cédigos

abiertos, sean accesibles o reutilizables por otras personas cientificas??,

El presente trabajo pretende abordar, éticamente, el imperativo de que todas las partes involucradas en la
investigacién cientifica compartan las fuentes de informacién de manera oportuna, en consideracién de la
bioética del deber. La bioética, como un drea de la ética aplicada a las ciencias de la vida, puede servir de base
para las deliberaciones sobre los criterios de compartir informacién, datos o codigos de acceso, en
consideracién de los principios fundamentales de beneficencia, no maleficencia, autonomia y justicia
propuestos por la bioética principialista. Se valoraran argumentos a favor y en contra de esta prictica en la
comunidad cientifica, mediante la comprension de como y por qué surgen. Ademds se cuestionan las diferentes
perspectivas de colaboracién cientifica. La metodologia utilizada fue el andlisis de toda la literatura recuperada
en Web of Science mediante las palabras de busqueda bioética del deber sobre el acceso abierto a fuentes de
informacion cientifica, hasta julio de 2022.

Fuentes de informacidn cientifica

Cuando se comparte informacién, este proceso puede realizarse de diferentes maneras, tales como: a)
compartir muestras que se refiere a materiales fisicos que se utilizan para investigar determinado fenémeno, b)
compartir datos que se pueden generar luego de un proceso experimental y estadistico sobre las muestras y c)
compartir resultados que son el producto de un andlisis de datos. Por ello, cuando se comparte informacién, se
presupone una colaboracién entre personas investigadoras, los entes de salud publica, los organismos de

financiamiento o personas editoras de revistas indexadas39.
Las fuentes de informacién como los datos y el software que se producen para un objetivo se pueden

compartir para reutilizarse con éxito en otros propdsitos, lo que acelera el progreso cientifico®!,

Diversos centros y grupos de investigacion estin desarrollando politicas para promover el intercambio. Sin
embargo, compartir informacion atn sigue siendo poco comun en la practica. Se debe analizar las perspectivas
éticas de las personas investigadoras sobre el intercambio para concretar que la informacién generada por las
investigaciones sea compartida, se promueve una mayor circulacién de datos e informacién y una mejor
asimilacion de la infraestructura para la conservacion de las fuentes de informacién, asi como evaluar los costos

econémicos de la informacién compartida mediante el acceso abierto? (Open Access).
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Cuando no existe un adecuado intercambio de datos, por ejemplo, durante las emergencias de salud publica,
se imposibilita una respuesta eficaz ante un nuevo patédgeno. Se ha reconocido que durante el brote de SARS
en 2003 hubo fallos en la comunicacién dentro de los gobiernos, informes oficiales tardios de la epidemia,
difusién relativamente lenta de los datos de vigilancia, criterios poco claros para el intercambio de datos y la

falta de voluntad de organizaciones para compartir datos vitales en tiempo real33. Una falta de informacién y

comunicacién cientifica sobre resultados de investigacién3* podria confundir a la opinién publica y generar
efectos adversos, como por ejemplo una aceptacién reducida de los programas de vacunacién>.
Cuando un patégeno nuevo o reemergente, como el SARS-CoV-2, provoca un brote importante, el acceso

rapido a los resultados de las investigaciones pertinentes es crucial para planificar estrategias de control y tomar

decisiones acertadas basadas en evidencia3®. Experiencias anteriores de lucha contra las epidemias de SARS y
¢ébola demostraron que las deficiencias en el intercambio de datos y resultados de la investigaciéon pueden

provocar sufrimientos y muertes innecesarios, y consecuencias desastrosas para la salud ptblica®’,

La inadecuada gestién de las politicas de intercambio de datos llevé al acuerdo sobre la necesidad de
compartir de manera oportuna y transparente los datos y los resultados, especialmente en emergencias de salud
pl'lblica38. Por ejemplo, durante los meses mas criticos de la pandemia del SARS-CoV-2, la informacién crecié
aceleradamente y las empresas publicadoras optaron por abrir el acceso al contenido de sus revistas>?.

Al tratar el concepto del «deber» de compartir informacidn, este deber lleva implicito la obligacién de que
la persona autora o institucién ponga sus datos a disposicion publica. Algunas personas autoras afirman que es
un deber positivo que los datos, producto de las investigaciones, estén disponibles de forma activa, mientras

que es un deber negativo de abstenerse de evitar que otros lo hagan. Este deber positivo de compartir datos

puede superar cualquier consideracién que se oponga, como por ejemplo, el conflicto de intereses0.

Estos criterios pueden estar interrelacionados. Por ejemplo, la confianza puede reforzarse al empoderar a los
usuarios para que puedan abordar algunos de los riesgos de mejorar el acceso y el intercambio. Ademds, en los
intereses publicos y privados deben convertirse o reforzarse los mecanismos de incentivos para asegurar la
coherencia de estos mecanismos. En términos politicos, los marcos de gobernanza de datos flexibles deberian
considerar los diferentes tipos de datos y los diferentes contextos de su reutilizacién, al tiempo que hacen
justicia a las especificidades culturales y de dominio publico.

El analisis de la definicién de ciencia abierta converge en el concepto de acceso ilimitado a todos los aspectos

de la investigacion, para permitir que cualquier persona investigadora o grupo de investigacién pueda seguir,

utilizar y participar en la ciencia. La ciencia abierta®!

comprende una lista creciente de otros elementos como:
a) el acceso abierto (la literatura académica estd disponible gratuitamente en linea, y ademds, puede ser
reproducida, distribuida y reutilizada por otros, generalmente de acuerdo con los términos de una licencia
publica de derechos de autor que acompana el articulo); b) datos abiertos (los datos, incluidos los datos
subyacentes a las publicaciones, estdn disponibles gratuitamente en linea y pueden utilizarse y compartirse); y

c) fuente abierta, como el software que estd disponible gratuitamente y puede modificarse y distribuirse, por

ejemplo, The R Project for Statistical Computing42.

A veces, los productos cientificos cumplen con los criterios de acceso abierto, datos o cédigo abiertos,
después de que haya transcurrido algin tiempo desde su produccion (por ejemplo, las revistas de «acceso
abierto retrasado» hacen que el contenido esté disponible solo para los suscriptores inicialmente y luego lo
hacen de acceso abierto mas tarde, generalmente después de uno o dos afos), lo que se denomina periodo de
embargo.

En el 4mbito de las ciencias de la salud, desde hace dos décadas se inicié con una politica de apertura en la
investigacién cientifica, dado que se comenzé a generar cantidades masivas de datos y las personas cientificas
acordaron depositar secuencias en bases de datos publicas, casi a medida de que se producian. Como resultado
de los importantes descubrimientos que esta politica generd, los lideres de las ciencias de la vida convocaron a
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cumbres que extendieron el llamado a la apertura a otros tipos de conjuntos de datos*3. En materia de salud
publica, los principales entes de financiamiento han promovido el uso de este tipo de datos en acceso abierto

para acelerar los avances en la salud pﬁblica44.

Generalmente, las publicaciones cientificas revisadas por pares y el estatus de publicacién [por ¢jemplo, ver
indicador CiteScore y sistema de cuartiles de ubicacién (Q)]* se han promovido ¢ intensificado en la
academia y principalmente en las universidades. La disponibilidad o no de los datos no es un tema que se haya

abordado prioritariamente desde estos espacios académicos#®. Cuando los contextos no son de emergencia, las
personas cientificas pueden tener un derecho moral y legal de propiedad sobre los datos obtenidos de sus
proyectos de invcstigacién47. Asimismo, si priva el bienestar ptblico como en situaciones de emergencia
sanitaria global, se debe conciliar el tema de derechos intelectuales de las personas investigadoras y la
promocidn de los intereses profesionales acorde con el bienestar publico. Esto debe ser motivo de discusion y
andlisis a raiz de lo sucedido recientemente en la pandemia por SARS-CoV-2.

No existe mucha literatura sobre la fundamentacion ética de compartir informacién mediante muestras,
datos y resultados durante las crisis sanitarias de salud publica; sin embargo, se han realizado algunos esfuerzos

luego de crisis sanitarias como el SARS, en donde se crearon protocolos para esta finalidad3. Diversos
organismos como la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) consideran relevantes los esfuerzos de
investigacién individuales, asi como el compartir los beneficios de manera equitativa49.

En este sentido, el movimiento para la publicacién de resultados de investigaciones en revistas de acceso

abierto conlleva implicitamente el principio de compartir informacidn cientifica con pocas o ninguna barrera

para otros’Y; sin embargo, pese a estos esfuerzos, aun persisten algunas interrogantes, como quién estd obligado

a pagar para que las publicaciones estén en acceso abierto y especialmente en el contexto de la investigacién en
salud publica®!. Se considera un punto medio éptimo lo descrito por los principios de FAIR que indican que la

informacién deberia considerarse «tan abierta como sea posible y tan cerrada como sea necesario» 52 Desde
inicios de la década pasada, diferentes agencias de salud plantearon la necesidad de una mayor apertura en el

acceso a los datos de salud y que la investigacién en salud estuviese més facilmente disponible>3, de tal manera
que esto promoviera el intercambio de datos. Existen muchas revistas cuya filosofia es el acceso abierto, sin
embargo, atn persiste en ciertos grupos de investigacién cientifica una oposicion a esta filosofia de compartir.
En algunas areas de la ciencia, como por ejemplo la genética, existe una corriente entre personas investigadoras

de la academia a no compartir los datos, lo que afecta la posibilidad de confirmar los resultados publicad0554.

En relacién con la cantidad de informacion que se publica en revistas cientificas, por ejemplo, la proporcién
de articulos indexados en el archivo gratuito de literatura de revistas biomédicas y de ciencias de la vida de EE
UU, PubMed Central (PMC), que estaban disponibles gratuitamente en linea después de aproximadamente
un afo desde su publicacién casi se duplicé entre 2006 y 2010, del 26 % al 50 %>.

Un estudio en la base de datos Scopus, en abril de 2014 estimé que el 71 % de los articulos de investigacion
biomédica publicados durante 2011-2013 estaban disponibles gratuitamente en linea (aunque solo alrededor
de una cuarta parte de ellos estaban disponibles inmediatamente después de la publicacién por parte de quien

edita o de la persona autora, debido al periodo de embargo)56. En este sentido, varias revistas importantes

fomentan el intercambio de datos y exigen una declaracién sobre su accesibilidad>’. Por ejemplo, PLOS, a
partir de 2014, requirié que las personas autoras pusieran a disposicién del publico todos los datos subyacentes
en la publicacién de su familia de revistas. En 2016, el Comité Internacional de Editores de Revistas Médicas
(ICMJE) propuso el requisito de que las personas autoras que enviaran informes de ensayos clinicos a las

revistas miembro del ICMJE hicieran que los datos de pacientes individuales no identificados que subyacen al

estudio estuvieran disponibles dentro de los seis meses posteriores a la publicaci(’)nsg.
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Caracterizacién de las perspectivas éticas de personas investigadoras sobre el deber
de compartir datos

El razonamiento ético de los individuos puede ocurrir en el plano inmediato y en el plano evaluativo
critico®?. El plano inmediato se refiere a juicios y acciones basados en el sentido moral ordinario de un
individuo, o en su sentido intuitivo de lo que estd bien o mal. El plano evaluativo critico se refiere a juicios y
acciones basados en razonamientos deliberativos sobre cémo comportarse en una situacion particular.

Los principios éticos pueden servir de base para iniciar una discusion en relacién con el intercambio de
informacion en la ciencia, pero existe una serie de conflictos relacionados con este modo de orientarse en el

quehacer cientifico®®. En funcién del contexto, deberfan adoptarse los comportamientos éticos que guien las
politicas de intercambio entre personas investigadoras siempre que prevalezcan los principios bioéticos de

autonomia, justicia, beneficencia y no maleficencia®!. Dada la multidisciplinariedad en la ciencia se pueden

tener diversas perspectivas sobre el intercambio de datos, informacién o cédigos abiertos®2.

Los criterios morales de una persona investigadora se pueden desarrollar de diversas formas, por ejemplo,
cuando desarrolla la carrera académica, aprende de sus tutores, asesores y companeros académicos sobre lo que
se considera ético en la ciencia. Si bien las personas investigadoras suelen recopilar y administrar datos solo para
su uso personal y no para su posible reutilizacién por parte de otros en acceso abierto, el tema del intercambio
de fuentes de informacién es emergente y se desconoce en muchas ocasiones sobre cémo proceder. Ademas,
cuando las investigaciones son multidisciplinarias y se deben tomar decisiones sobre datos compartidos, el
sentido moral de quien investiga puede no ser adecuado para orientar la toma de estas decisiones.

Las reglas éticas en la ciencia suelen estar relacionadas con directrices o c6digos de conducta en laboratorios,
instituciones, asociaciones o colegios profesionales. Aunque dentro de estos cddigos se pueden incluir temas
como la integridad cientifica, ética de la investigacién con seres humanos, seguridad de laboratorio,
participacién publica, no acoso o discriminacién, equidad en la investigacién y tutorfa de personas

investigadoras jovenes, las decisiones a veces son més dificiles porque la realidad misma es compleja y los pliegos
de reglas a menudo no pueden tener en cuenta todas las aristas que existen ante una determinada situacién®.
Algunos principios éticos que se pueden aplicar a la practica cientifica pueden ser el principio de comunidad
que sugiere que los datos no pertenecen a una persona investigadora individual ni a un grupo de personas
investigadoras, sino que deberian ser accesibles para todas las personas investigadoras y la comunidad cientifica,
mientras que el principio de desinterés indica que las personas cientificas no deben perseguir su propio interés
a expensas de los intereses de la comunidad cientifica. En relacion con el fenémeno de intercambio en la
ciencia, se promueve que las personas investigadoras no acumulen datos deliberadamente o retengan cédigos

escritos por ellas y que estos puedan ser reutilizados por otras personas para que la investigacion cientifica

pueda avanzar mas répidament664.

Otros principios éticos son la beneficencia y la no maleficencia®®, donde el primero implica que las
actividades de investigacién deben llevarse a cabo para el bien comun, mientras que el principio de no
maleficencia implica que las personas investigadoras deben evitar actividades que causen dano a otros. El
principio de justicia se relaciona con el acceso abierto, debido a que puede haber grupos de investigacion que
no dispongan de recursos econdmicos suficientes, por lo que poner en acceso abierto informacién y datos
puede favorecer el avance cientifico. El principio de autonomia hace referencia a esa capacidad de la persona
investigadora de decidir sobre disponer la informacién en acceso abierto sin que medie acciones de coaccidn,
sino como conviccién para promover el crecimiento de la ciencia. La fundamentacién del intercambio de
fuentes de informacién podria justificarse en el principio ético de beneficencia porque compartir puede

promover la investigacion y beneficiar a la sociedad®®.
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Argumentos en contra de compartir datos

Cuando se intenta fundamentar una posicién en contra del deber de compartir los datos de las
investigaciones realizadas se puede argumentar sobre los siguientes puntos: a) es propiedad de las personas
cientificas los datos que generan, b) la prictica de intercambios de datos puede colocar en desventaja
comparativa a las personas investigadoras, esto es que se puede constituir una ventaja injusta para otras
personas investigadoras que no se esforzaron en su creacién y c) el intercambio de datos va en contra de la

cultura de la ciencia®”. Al analizar estos argumentos, sobresalen elementos de propiedad privada, equidad,
distribucién equitativa de beneficios y cargas y argumentos de ética cientifica. El proceso de obtencién de datos
cientificos es costoso y las personas investigadoras realizan esfuerzos importantes de tiempo, recursos y
creacién intelectual con los datos obtenidos. Como resultado de este proceso de trabajo, las personas
investigadoras poseen los derechos intelectuales, patrimoniales (salvo que los cedan) y morales (estos tiltimos
son inalienables), por lo que pueden reclamarlos como su propiedad y el espiritu de investigacidn favoreceria la
libertad de las personas investigadoras para disponer de la propiedad como mejor les parezca, y no permitir el
acceso a esa propiedad sin permiso o pago. El intercambio de datos se harfa en términos mutuamente
acordados y contractuales, y el propietario de los datos posiblemente se reserva los derechos sobre su uso

futuro®s,

Una de las razones que podrian justificar el no agregar en acceso abierto todos los datos de las
investigaciones se fundamenta en que pueden constituirse en un beneficio para otras personas investigadoras,
ya que podrian hacer descubrimientos de una manera mas rdpida. Al compartir los datos sin restriccion, se
podria dar un aprovechamiento «libre», lo que se puede considerar poco ético, ya que no provee de incentivos
o recompensas para la creatividad intelectual y puede crear condiciones en las que las personas cientificas ya no
se interesen por participar en la recolecciéon de datos primarios. Esto podria ir en contra de los objetivos a largo
plazo del descubrimiento cientifico y facilitaria una distribucién injusta de los beneficios y las cargas dentro del
proceso de investigacién. Sobre estos argumentos, se podrian considerar los principios FAIR para el caso de

fuentes de informacién que necesitan ser identificadas, descritas, descubiertas y reutilizadas de la misma

manera que los datos®,

Cuando se analizan las interacciones entre la ética y las tecnologias, algunas personas autoras sugieren que
los problemas de infraestructura de datos y cédigos abiertos pueden deberse a conflictos éticos de las propias

personas investigadoras sobre el intercambio de datos y software’0. Ademds, existe un tema de competitividad
cientifica que es muy exigente para el investigador. En muchas instituciones se ha adoptado una politica de
promover el volumen de publicaciones y las tasas de citacién como estandares de excelencia, lo que ejerce
mucha presiéon sobre quienes investigan para que publiquen la mayor cantidad y frecuencia posible. La
consecuencia de estas politicas radica en que los espacios de investigacion se vuelven altamente competitivos lo
que promueve que los datos se vuelvan un bien en si mismo para cada persona investigadora y el hecho de
compartir los datos puede ser valorado como una forma de ayudar directa o indirectamente a los demas grupos
de investigacién competidores. Las politicas de evaluacién de los investigadores por la productividad cientifica

en términos de numero de publicaciones podrian promover conductas poco éticas entre las personas

investigadoras71.

Un criterio ético que se podria considerar para justificar algunas razones de quienes investigan para no
compartir datos es el principio de no maleficencia’?. Los datos compartidos pueden utilizarse para fines que la
persona investigadora considere contraproducentes, como por ejemplo, datos sobre cambio climatico o en el
caso de investigaciones con seres humanos, el riesgo de utilizar datos compartidos con criterios de privacidad

personal’3,
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Diversas personas autoras han abordado el tema de los obsticulos para compartir datos cientificos en

salud’4, y surgen algunos elementos que pueden considerarse barreras especificas para el intercambio de datos
en la salud publica mundial, tales como: a) barreras de tipo técnico como falta de datos completos, la pérdida
de datos, los formatos de datos restrictivos o conflictivos, la falta de metadatos; b) barreras de tipo
motivacional en donde se pueden incluir aquellas que impiden que las personas u organizaciones compartan
datos ficilmente, por ejemplo, la falta de incentivos, los costos de oportunidad, el miedo a las criticas y el
desacuerdo sobre el uso y acceso a los datos; ¢) barreras econémicas que incluyen los costos potenciales e
inmediatos de compartir datos; d) barreras politicas son aquellas que son inherentes a los estindares de
gobernanza de la salud local y generalmente se manifiestan como politicas y pautas. También se podrian incluir
cuestiones de confianza y propiedad; ¢) desafios legales que podrian surgir de la recoleccidn, andlisis y uso de
datos, y van desde preocupaciones sobre quién posee o controla los datos, transparencia, consentimiento
informado, seguridad, privacidad, derechos de autor, derechos humanos, dafo y estigma; f) barreras éticas en
donde se puede incluir la falta de reciprocidad percibida (es decir, la otra parte no compartira datos) y
proporcionalidad (es decir, decidir no compartir datos basindose en una evaluacién de los riesgos y beneficios).
Un desafio general es que los marcos, las leyes y las regulaciones no se han mantenido a la par de los avances
tecnolégicos que estan cambiando la forma en que se recopilan, analizan, comparten o usan los datos, por

ejemplo, el big data’>.
Argumentos a favor sobre los datos compartidos

Existen algunos criterios morales que respaldan el deber de compartir datos entre la comunidad cientifica,
como por ¢jemplo, a) la propiedad de los datos puede ampliarse para incluir al publico que los financia con
impuestos; b) es imperativo maximizar los beneficios sociales de la investigacién; y c) la naturaleza colaborativa

de la ciencia contempordnea exige el intercambio de datos. Existen mds criterios relacionados con ciencia

abiertay el deber de compartir la informacion’®.

Diversas personas autoras han abordado el estado actual de la ciencia y coinciden en que la investigacién

debe incluir el contexto social donde se encuentre’”, por lo tanto, la persona investigadora forma parte de este
contexto y esta sujeto a las normas sociales tanto como la investigacién estd circunscrita al medio social. Los
valores econdmicos, politicos, sociales y culturales tienen un papel importante dentro de la mayoria de aspectos
de un proyecto de investigacién, desde las metas, objetivos de la investigacion, valoraciones del riesgo para el

proyecto, hasta su asignacién de recursos’8. Los recursos publicos se han utilizado ampliamente en el
financiamiento, no solo de la investigacion, sino en la formacién de las personas investigadoras, dado el interés
general de la sociedad en el conocimiento cientifico. En otras dreas de la ciencia, como la gendmica, se ha
generalizado la idea del acceso abierto a los datos con el argumento de que la ciencia se ve favorecida por el

acceso a datos disponibles abiertamente y ademas que los datos creados por organismos financiados con fondos

publicos deben estar disponibles gratuitamente en la comunidad de investigadores79.

Si se reconoce que una gran parte de la investigacién cientifica es financiada con dinero publico, el concepto
de propiedad privada de las personas investigadoras deberia ser reevaluado, ya que las fuentes de
financiamiento (Funding) podrian tener derechos sobre los datos que se obtienen y considerarse como tales

cuando se argumenta que existen derechos exclusivos individuales30. Al respecto, se podrian presentar
posiciones contrapuestas entre la apertura al intercambio de datos y el espiritu competitivo de la ciencia

contempordnea. También, existen politicas que condicionan los recursos para investigacién a una obligaciéon

de compartir los datos e informacién8!.

Es importante hacer notar que la investigacién no es, o al menos ya no es, una actividad solitaria. La
colaboracién, la cooperacion y las redes de investigacion se reconocen cada vez méds como fundamentales para
el progreso continuo en practicamente todas las dreas de la ciencia en la actualidad. La difusién del trabajo y los
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datos es fundamental para el avance de la ciencia en su conjunto. Ninguna persona investigadora por si sola
tiene un derecho absoluto a la verdad y en la medida en que se considera a si misma «cientifica» (en st mismo
un constructo social que reside en un contexto social, como se menciond anteriormente), existe para él la

obligacién de compartir su trabajo con colegas y hacer de dominio publico su trabajo para su escrutinio y

revisionS2.

Etica del deber sobre compartir datos e informacién

Al tratar desde una perspectiva filosofica el tema de la conducta ética de la investigacion biomédica, se
pueden considerar los siguientes requisitos éticos fundamentales: a) valor social o cientifico, b) validez
cientifica, c) seleccion justa de sujetos y d) ratio favorable del riesgo-beneficio®3. Un valor indicativo de los
resultados de la investigacion es que estos son directamente proporcionales al niimero de personas que pueden
beneficiarse de ellos; por lo tanto, la restricciéon del acceso es, en igualdad de condiciones, directamente
contraria a la realizaciéon de esos beneficios. Esto es importante para los beneficios generales obtenidos por la
sociedad en términos de nuevo conocimiento adquirido y comprensién del estado de arte sobre un tema.

En situaciones y emergencias de salud publica, la investigacién debe adaptarse, tanto conceptual como
normativamente, a la comprension bésica del concepto de salud publica. De la misma manera que la ciencia
moderna se basa en un contexto social, la salud estd al mismo nivel; por ello, la investigacién en salud publica
debe atenerse conceptualmente a esta nocién publica de salud, ya que esta relacionada con la justicia social y la
equidad®,

Un elemento fundamental de la filosofia de compartir informacion es la teorfa de los comunes en la que el
conocimiento, concebido como un bien comun, se pueda comprender, proteger y construir. En este sentido,
resulta fundamental el papel de las bibliotecas de investigaciéon que permiten tener materiales académicos
disponible y entienden y capacitan en temas de propiedad intelectual en el marco del conocimiento comun.
Ademas, trasciende el esfuerzo de las redes colaborativas de investigacion, cuyo trabajo desemboca en cédigos
de acceso libre/abierto al conocimiento cientifico en el marco del bien comtn®.

Hasta este punto se han abordado las razones y argumentos a favor y en contra de compartir datos por parte
de las personas investigadoras. Los criterios expuestos, por lo tanto, son claros en que debe existir un deber
positivo de compartir y favorecer las politicas de ciencia abierta con los datos. No obstante, existe una apertura
generalizada en la comunidad cientifica de favorecer el intercambio de datos y hacerlo mas factible para las
personas investigadoras individuales, considerando derechos de autorias y el debido reconocimiento.

Perspectiva deontoldgica sobre la ciencia y los datos compartidos

En la teoria deontoldgica interviene una serie de juicios sobre actos que se consideran en si mismos como
éticos, independientemente de sus consecuencias. El kantianismo es una forma de deontologismo. Este se basa

en el imperativo categérico, es decir, que se debe tratar a los demds como fines en si mismos y no simplemente

como mediosS6.

Las consideraciones éticas tienen un rol fundamental en la configuracién del comportamiento de las
personas investigadora587. Estos suelen preocuparse por el impacto social de las investigaciones, la distribucién
equitativa del crédito y la integridad del conocimiento generado. Por lo tanto, se puede suponer que las
perspectivas éticas también tienen un papel importante en la configuracién de la toma de decisiones de las
personas investigadoras con respecto a las acciones que afectan el intercambio de datos, de cddigos o de
informacion. El estudio de las perspectivas éticas sobre el intercambio de informacién puede permitir entender
las voluntades de las personas investigadoras de realizar el trabajo necesario para facilitar el intercambio real,

10
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utilizar la informacién disponible de manera que se cumpla el propésito de compartir los datos y la promocién
de politicas e infraestructura.
Algunas personas autoras consideran el respeto por las personas como un principio fundamental en el

intercambio de datos®® y enfatizan la importancia del consentimiento informado®? y la confidencialidad”?,

que es particularmente relevante en el contexto de los datos relacionados con personas91. También, se
considera como una condicién previa para la investigacion de bases de datos, la méxima de actuar primero

sobre la confianza del publico?? y evaluar si los datos que se comparten podrian afectar a las personas?>. Otras
personas autoras argumentan en favor del medio ambiente y enfatizan la posibilidad de que los datos puedan

utilizarse para dafiar ecosistemas amenazados?%.

Actualmente, la ciencia produce grandes cantidades de datos. Esta informacién producida por personas y
sobre personas, plantea algunas preguntas no menores como ;Podria el andlisis masivo de datos mejorar la
calidad de vida en bienes y servicios? Los datos necesitan interpretarse ¢ independientemente del volumen de
estos pueden estar sujetos a limitaciones y sesgos. Por ello, es reconocido que el andlisis de datos debe tener en

cuenta inequivocamente los procesos metodoldgicos y disefios experimentales que subyacen al analisis de la

informacién??.

En la definicidn de ciencia, Kant se refiere a un cuerpo cognitivo que (i) es un sistema, (ii) constituye una
interconexién racional de fundamentos y consecuencias, y (iii) proporciona una cognicién apodicticamente

cierta’®. En investigaciones recientes se ha demostrado que Kant, a lo largo de su vida, proporcioné

importantes andlisis filoséficos para estas ciencias?”, por lo tanto, mantuvo un interés activo por las ciencias
experimentales que generaban datos. Kant afirmaba que cualquier ciencia adecuada debia proporcionar un

ordenamiento racional de las bases de las consecuencias. Esto podria interpretarse como que cualquier ciencia

adecuada debe tener principios a prior198, es decir, debia proporcionar demostraciones explicativas o, como

sugiere Kant respecto de la causalidad, «debe estar completamente fundada a priori en el entendimiento o

debe ser abandonada por completo como un mero fantasma del cerebro»??. En este sentido Kant discute
sobre relaciones entre los fines e investigacién cientifica y aporta preguntas importantes, como por ejemplo
¢Cudl es el propdsito de los fines practicos sobre la ciencia? Ademds, deja un amplio margen para aplicar lo que
se llama «cognicidn cientifica» y no reconoce que la ciencia sea simplemente un instrumento para lograr fines
practicos.

Sobre la consecucién de los datos como objetos, la visién de Kant de que la realidad objetiva de los conceptos
matemdticos, es decir, la posible existencia de estos, requiere su posible aplicacion a intuiciones empiricas, esto

es, a objetos empiricos perceptibles, una visién que implica que las matemdticas producen un cuerpo de

verdades solo en la medida en que sea aplicable a objetos cmpiricosloo y que sugiere una idea de la importancia

de las ciencias experimentales. Por tanto, cuando Kant afirma que por medio de la construccién matemdtica se

)10l y enfatiza en

conoce la forma de los objetos (apariencias), se estd refiriendo a objetos empiricos (fenémenos
que la realidad objetiva de los conceptos matemdticos requiere una justificacién filoséfica.

En esta idea kantiana, materializada como la importancia de las fuentes de datos, subyace el principio ético
de la honestidad. En la investigacion cientifica, se debe actuar siempre con honestidad, ya que se puede inducir
a errores muy importantes a otras personas cientificas y los recursos financieros siempre son limitados y no
pueden desperdiciarse al utilizar como base investigaciones fraudulentas. Por esta razén, el intercambio de
datos es una manera de comprobar su fiabilidad.

Actualmente, muchas revistas incentivan a subir en repositorios, las bases de datos originales con el
propdsito de hacer mas transparente el proceso cientifico y, ademds, porque estos datos pueden utilizarse por
otras personas investigadoras, de una forma ¢ética, para mejorar el entendimiento actual sobre determinado
tema.

11
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El principio ético de la justicia también puede tener una base kantiana en relacién con los fondos publicos
que financian las investigaciones cientificas. Por lo tanto, las personas investigadoras no deberian ver a los
contribuyentes como un recurso de financimiento y el hecho de favorecer el intercambio de informacién
puede considerarse como una muestra de respeto y reciprocidad. En este sentido, un derivado de datos no
busca predecir el futuro, sino que lo relevante deberia ser la capacidad de actuar frente a la incertidumbre, de
hacer que los datos sean procesables y que sirvan para el beneficio mutuo. En el complejo pensamiento de Kant
se puede reconocer que las ciencias requieren de fines para su propia definicién y que estos fines vienen en
clases fundamentalmente distintas. También, se desarrolla la idea de que en la relacién entre ciencia y fines se
requiere la determinacion racional y jerarquizacién de todos los fines humanos, con la sabiduria como maxima

y que esta determinacién y jerarquizacién —que debe ser hecha por la metafisica— tiene que llevarse a cabo de

manera «cientifica» 102,

Una perspectiva hacia el futuro

Actualmente se desarrollan métodos de obtencién masiva de datos, como por ¢jemplo, la epidemiologia
digital, también conocida como deteccién digital de enfermedades (DDD), y en muchos otros campos
cientificos donde el objetivo se centra en las fuentes de datos electronicos que surgieron con la llegada de las

tecnologias de la informacién!%3, En términos generales, se basa en desarrollos como la disponibilidad
generalizada de acceso a internet, el crecimiento explosivo de los dispositivos méviles y las plataformas de

intercambio en linea, que generan constantemente cantidades masivas de datos que contienen informacién

relacionada con la salud, aunque no siempre estos se recopilan bajo esquemas o politicas de salud publical®4, La

idea general de este enfoque novedoso se basa en la idea de que la poblacidn genera cada vez mis directamente

05

informacidn relevante para la salud publica a través del uso de los servicios en lineal%, sin que necesariamente

se hayan comprometido con el sistema de atencién de la salud!%¢. Al utilizar datos globales en tiempo real, la
DDD promete una deteccién acelerada de brotes de enfermedades. Sin embargo, hay cuestiones éticas

importantes que abordar sobre el uso del big data para el bien colectivo de comtin, de acuerdo con el respeto a

los derechos y libertades individuales!%”. Otro factor que se debe analizar es que el uso de las tecnologias de

informacién puede servir para proyectos de DDD que acceden a datos globales, ya que suelen ser menos
costosos que los enfoques tradicionales de salud publica. Por lo tanto, podrian ofrecer un avance potencial en la

deteccién temprana de enfermedades que beneficiarfa a las comunidades de todo el mundo!8. Sin embargo,
este potencial trac consigo obligaciones morales, porque no solo se requiere de esfuerzos para detectar
enfermedades en las regiones mas pobres del mundo, sino también medidas para garantizar que la forma en que

se recopilan y procesan los datos respeta los derechos e intereses de las personas de estas regiones diversas!%%,

Conclusiéon

Los esfuerzos de la investigacién cientifica se pueden cuantificar cuando se logra publicar y poner a
disposicion de la comunidad cientifica un nuevo conocimiento generado. Existen cuestiones éticas
importantes que deben analizarse mds en detalle sobre el fendmeno del intercambio de fuentes de informacidn;
sin embargo, se debe seguir promoviendo la idea de favorecer el intercambio de datos e informacién con
criterios éticos en la investigacion cientifica basados en el bien comun.

La discusién sobre las razones que se oponen a una mayor apertura y al intercambio de datos no
proporcionan una refutacién concluyente del deber de compartir datos o cédigos abiertos, mientras que, cada
vez mds, existe una mayor apertura a disponer la informacién cientifica en acceso abierto y esto tiene una
mayor aceptacion generalizada en la comunidad cientifica. La consolidaciéon de la infraestructura de bases de

12
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datos como repositorios forman parte de la infraestructura de la «ciencia abierta» que revolucionard en el
corto tiempo la forma de vida.

Los ejemplos de politicas de acceso abierto por parte de revistas cientificas permitird eventualmente un
compromiso equilibrado entre los intereses de las personas investigadoras y los de la comunidad cientifica; sin
embargo, los paises, instituciones publico-privadas, agencias de financiamiento y/o consorcios internacionales
en donde se comunica la ciencia deben adaptar paulatinamente sus politicas para aumentar la conciencia de la
importancia de compartir datos y promover politicas disenadas para mejorar la transparencia en la
investigacion.

13
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