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XVI Jornada MEDES — MEDicina en ESpafiol de la Fundacion Lilly “Conocimiento
cientifico abierto: visible, visible, responsable, plural y multilingie’

Las practicas de ciencia abierta implican la
apertura de todo el proceso cientifico

e Los propios generadores de contenidos deberan aplicar metodologias y
herramientas normalizadas para que sus articulos, publicaciones y/o
materiales sean ‘descubribles’.

e La interoperabilidad de los sistemas de datos, asi como la reutilizacion
de estos, deberian ser una herramienta que, sin vulnerar los marcos
ético-legales establecidos, favoreciesen a la investigacion biomédica.

e Integrar las unidades terminoldgicas en las publicaciones cientificas en
diferentes lenguas contribuye a la evolucion y la normalizacion de
dichas lenguas.

e Para aplicar los principios FAIR, segun los cuales los datos tienen que
ser encontrables, accesibles, interoperables y reutilizables, es
necesario un cambio en la cultura de la investigacion.

Madrid, 11 de julio de 2022.- «Las practicas de ciencia abierta implican la apertura de todo el
proceso cientifico y la ampliacién del espectro de los resultados de investigacion mas alla de las
publicaciones cientificas, incluyendo datos, protocolos, cédigos, metodologias o software, entre
otros aspectos. Es una nueva forma de hacer ciencia». Esta es una de las conclusiones de los
expertos que se han reunido en la XVI Jornada MEDES, organizada por la Fundacién Lilly en el
marco de los Cursos de Verano Complutense en El Escorial, bajo el titulo ‘Conocimiento
cientifico abierto. visible, responsable, plural y multilingiie’. El titulo ha querido recoger
los valores asociados a la ciencia abierta y que es preciso reivindicar.

En este sentido, uno de los primeros cambios que conlleva la ciencia abierta se produce en la
propia generacion de contenidos y en el esfuerzo que realizan los equipos editoriales para intentar
maximizar la visibilidad de sus articulos, libros, materiales audiovisuales, etc. y descubrilidad
posible, tanto a nivel nacional como internacional. En este sentido, las codirectoras del curso,
Elea Giménez, directora del Centro de Ciencias Humanas y Sociales del CSIC,
coordinadora de la plataforma ES-CIENCIA (CSIC) y consejera cientifica de la
Fundacién Lilly y Pilar Rico, jefa de la Unidad de Acceso Abierto, Repositorios y
Revistas de FECYT, subrayan que «cualquier productor de contenidos tiene un trabajo con sus
propios contenidos que implica marcarlos, describirlos y prepararlos para el entorno digital a
través de diferentes herramientas. Y desde el momento en el que estan asi producidos entran en
una red del entorno digital y les hace estar mas visible y ser recuperables».
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En este sentido, Elea,
codirectora de esta
jornada, apunta también al
papel que tienen los
desarrolladores de las
herramientas de busqueda
que beben de esos
contenidos, y los analizan
gracias a los marcadores y
las tecnologias
semanticas. «El hecho de
que los textos estén en la
red bien descritos vy 4 : > )
marcados tiene g : L e o
repercusion en la recuperacion de informacion, pero también en las herramientas de analisis que
se pueden generar a posterior». Durante el encuentro se ha hecho énfasis en la utilidad de las
herramientas terminoldgicas que, entre otros usos, «permiten a través de términos normalizados
recuperar todos los documentos que tienen que ver con un tema muy concreto». Ademas,
destaca, «las blsquedas semanticas que se hacen hoy en la red se basan en terminologias
multilinglies, porque, aunque hacemos busquedas en un idioma, si quisiéramos recuperar en
otros, necesitamos herramientas que hagan equivaler nuestro término de blsqueda en términos
especializados en el resto de idioma».

Todo esto, sin duda, impacta a su vez en el uso del idioma y el lenguaje. En este sentido, segin
ha sefialado Iria da Cunha, profesora contratada doctora en la Universidad Nacional de
Educacion a Distancia (UNED), «desde hace afios, y mas en la actualidad, la tendencia, casi
exigencia por parte de algunos organismos, es publicar los resultados de las investigaciones en
revistas de impacto internacional. Esto provoca que el contenido cientifico generado en los
proyectos se publique principalmente en inglés y no en otras lenguas, como el espaiiol y, por
tanto, parezca que no se hace ciencia en nuestra lengua».

A este respecto, reflexiona esta experta, «es importante publicar en inglés por una cuestion de
visibilidad internacional de la investigacion, pero también lo es publicarla en las diferentes lenguas
de nuestro pais. Las unidades terminoldgicas reflejan los avances de la ciencia y los nuevos
descubrimientos. Por lo tanto, al integrar estas unidades en las publicaciones cientificas en
diferentes idiomas, estamos contribuyendo a la evolucién y la normalizacion de dichas lenguas».

Por su parte, Pilar Rico, codirectora de esta jornada, recuerda que la ciencia abierta es el
«nuevo paradigma en el que se inspiran actualmente las politicas que afectan a los procesos de
financiacion, produccion, comunicacion y evaluacion del conocimiento cientifico».

Para el director de la Fundacion Lilly, José Antonio Sacristan, es un «tema crucial y de
plena actualidad al que no podemos dejar de prestar atencién desde la iniciativa MEDES -
MEDicina en ESpaiiol». Asimismo, sefiala como «la pandemia demostrd que las redes sociales y
el contenido divulgativo podian ayudar a la sociedad a entender mejor qué era el coronavirus y,
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generalmente, a comprender mejor la ciencia. Por ello, en el ambito cientifico es fundamental
que los investigadores publiquen los resultados de sus proyectos. Y para ello, existen diferentes
medios: hoy en dia, principalmente, las revistas de investigacion, tanto de pago como en abierto.
Y para que el contenido cientifico de los articulos de estas revistas sea visible y descubrible en la
red, es imprescindible que estas aparezcan indexadas en diferentes bases de datos, que pueden
ser de distintos tipos».

En la misma linea, Eva Ortega, directora cientifica del Biobanco del CNIO y secretaria
general de RAICEX, apunta que «la COVID-19 nos ha ensefiado que el acceso abierto de
informacion, siguiendo los marcos legales establecidos para prevenir vulnerar la integridad de
aquellos afectados, la interoperabilidad de los sistemas de datos, asi como la reutilizacion de
estos, deberian ser una herramienta que, sin vulnerar los marcos ético-legales establecidos,
favoreciesen a la investigacién biomédica».

Las directrices para alcanzar los objetivos de los datos FAIR

Vivimos rodeados de datos e inmersos en su cultura: open data, big data, linked data... El
crecimiento de la capacidad para generar, almacenar y procesar datos no descansa y esto va
acompaiado de la generalizacion del uso de aplicaciones tecnoldgicas. En este contexto, la
comunidad cientifica, que ya estaba volcada con la Ciencia Abierta (Open Science), donde se
estimula que los datos obtenidos mediante experimentacién sean automaticamente de acceso
publico, sobre todo los producidos con fondos publicos, necesitaba una serie de buenas practicas
para la publicacion de datos cientificos que fuesen claramente especificadas, y ampliamente
compartidas y aplicadas.

En 2016 se publicd en la revista Scientific Data de Nature el articulo: “Principios FAIR para el
manejo y administraciéon de datos cientificos”. Los Principios FAIR ofrecen un conjunto de
cualidades precisas y medibles que una publicacion de datos deberia seguir para que los datos
sean Encontrables, Accesibles, Interoperables y Reutilizables (del inglés FAIR — Findable,
Accessible, Interoperable, and Reusable). En este sentido, Eva Ortega explica que «en el afio
2018, la Direccién General de Investigacion e Innovacion de la Comision Europea emitié un
informe, el GO (GlobalOpen) FAIR en el que hacia una serie de recomendaciones para alcanzar
estos objetivos. La implementaciéon de datos FAIR es un tema importante que necesita, no solo
de acuerdos globales para asegurar interoperabilidad entre los distintos paises implicados, sino
también cambios que implican provisiones de infraestructura, asi como un cambio en la cultura
de investigacion». En cuanto a los recursos humanos, organizativos, tecnoldgicos y reputacionales
que se necesitan para hacer los datos FAIR, esta investigadora incide en que «dentro de las
directrices que presenta la guia, seria importante invertir en esta realidad e implementar una
normalizacion semantica, la interoperabilidad, facilitar procedimientos automatizados, roles
profesionalizados de administracion y datos cientificos, desarrollo de métrica para certificar
servicios FAIR, sin contar, una vez mas de una financiacion adecuada para estos fines».

Fundacion Lilly: Ciencia, Medicina y Humanismo

La Fundacién Lilly tiene como objetivo contribuir al desarrollo de la sanidad espaiiola en beneficio
de la salud de los ciudadanos; impulsar la CIENCIA y la investigacion, asi como la promocion de
la cultura y la divulgacion cientifica entre la sociedad; favorecer el desarrollo de la MEDICINA a
través de la generacién del conocimiento biomédico, su difusion, la formacion de los profesionales
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y la educacion médica; y fomentar los valores fundamentales del HUMANISMO en el ambito de
la sanidad. En el area de Ciencia, anualmente convoca los Premios de Investigacion Biomédica,
las Citas con la Ciencia y apoya diversas acciones de divulgacion cientifica. En el de Medicina,
destacan iniciativas como la Catedra de Educacion Médica, MEDES — MEDicina en ESpariol o su
programa de gestion sanitaria. La iniciativa Medicina Centrada en el Paciente y las actividades en
torno a la figura del médico y humanista espariol Andrés Laguna o la difusion del legado de
William Osler centran el area del humanismo médico.

fundacionlilly.com —

Video: La Fundacion Lilly en tres palabras.
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