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Resumen Abstract

Se destaca la relevancia del acceso libre a la The state of open access in Cuba is reviewed, in
informacién cientifica y los datos abiertos como relation to bibliographic databases and other
herramientas fundamentales para el avance del databases and metadata. Emphasis is placed on the
conocimiento en salud y otras areas prioritarias. importance of open access to databases in general,
Ademas, se analizan las posibles causas por las que particularly those generated by epidemiological
esta area tiene un desarrollo insuficiente en nuestro research of national scope. The possible reasons
pais. Se resalta el valor de los data papers como why this area is insufficiently developed in our
instrumento para difundir y documentar conjuntos country are discussed. The use of different
de datos de relevancia cientifica, lo que facilita su international data platforms is illustrated, which
accesibilidad y reutilizacién en nuevas allows our researchers to access considerable
investigaciones. Se ilustra el uso de distintas volumes of data and their pertinent analysis.
plataformas de datos internacionales, que permite a

nuestros investigadores acceder a volimenes de Key words: open access publishing, databases as
datos considerables y a su pertinente analisis. topic
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Introduccion

La promocién de la ciencia abierta y el acceso
libre a la informacidn cientifica tiene sus origenes
en la Declaracién de Budapest (Budapest Open
Access Initiative, BOAI, por sus siglas en inglés),
emitida en 2002 como una iniciativa del Open
Society Institute en Budapest, Hungria. Este
documento, elaborado por expertos en las
esferas cientifica, politica y social, se basa en la
premisa de que el conocimiento cientifico es un
bien publico y debe estar disponible de manera
gratuita para el beneficio y progreso de todos.”

Dentro del movimiento global de acceso abierto
se identifican dos vertientes interconectadas,
pero con diferentes enfoques y mecanismos. Una
vertiente se refiere al acceso de los datos
publicos generados por los Gobiernos Nacionales
y Agencias Internacionales ?**°- Esta vertiente,
que podriamos denominar gubernamental, tiene
sus antecedentes alrededor del 2009 y permite
la transparencia en la gobernanza de las
instituciones, con vistas a propiciar la rendicién
de cuentas de los servidores publicos y mejorar
la calidad de los servicios que se prestan.®”

La otra vertiente estd fundamentalmente
relacionada con el acceso abierto al
conocimiento en las ciencias y las humanidades
y, como ya se menciond, tuvo sus inicios a nivel
internacional con la Declaracién de Budapest
(2002) ' y su posterior desarrollo con la
Declaracidn de Bethesda (2003),® la Declaracién
de Berlin (2003)® y otras iniciativas importantes.
En Cuba, esta vertiente fue explorada como
parte de una tesis doctoral del 2010 dentro del
sector de la salud, donde se analizan las
particularidades del acceso abierto en el
contexto cubano y su evolucién dentro del
sistema de salud.™

Segun la BOAI, “acceso abierto” se refiere a la
disponibilidad en linea, libre e irrestricta, de la
literatura publicada en revistas cientificas. Al
cumplirse el 20 Aniversario de esta iniciativa, el
concepto se amplié para incluir no solo la
publicacién y el hospedaje en acceso abierto de
articulos cientificos, sino también datos,
metadatos, céddigos/programas computacionales,
y otros resultados digitales de las investigaciones,
en infraestructuras abiertas con control
comunitario.®

Se han definido dos vias complementarias para
el logro del Acceso Abierto, una via “dorada”,
que promueve la publicacién de los resultados

investigativos en revistas cientificas de acceso
abierto, y otra via “verde” que promueve el
autoarchivo de la produccién cientifica en
repositorios institucionales.®”

La via “dorada” sufre del potencial conflicto ético
acerca de “a quién le otorga” la revista cientifica
el “acceso abierto”. Un nimero creciente de
importantes revistas cientificas internacionales
son de “acceso abierto” en el sentido de que
permiten el uso y reuso ilimitado de sus articulos,
pero reclaman a los autores (0 a sus instituciones
y patrocinadores) un “pago por el procesamiento
del articulo” (Article Processing Charge, APC, por
sus siglas en inglés). Dentro de la via “dorada”,
las revistas que no reclaman a los autores un
APC se les considera que pertenecen a la via
“diamante” del acceso abierto.*?

La infraestructura de datos abiertos es esencial
para respaldar decisiones informadas y avanzar
en la investigacién basada en evidencia. Contar
con plataformas que pongan a disposiciéon datos
de acceso abierto, permite analisis robustos y
facilita la colaboracién.

Este articulo examina las politicas de acceso
abierto en Cuba, asi como el uso y potencial de
plataformas de datos internacionales en Cuba.
Describe el contenido de algunas plataformas de
datos abiertas relevantes para la investigacién
en salud enfocandonos en el tipo de datos que
ofrecen y su utilidad para los investigadores
cubanos.

Desarrollo

Infraestructura y politicas de datos abiertos
en Cuba

Independientemente del caracter
complementario de las dos vias para el logro del
Acceso Abierto, en nuestra opinién y la de otros
autores,*® en Cuba, la via “dorada” ha avanzado
mas que la via “verde”. Al momento de redactar
este trabajo, en Cuba todas las revistas han
adoptado el modelo “diamante” del acceso
abierto.

Alrededor del 2016 se publicaron dos trabajos
que analizan la situacién en Cuba de los
repositorios de la via “verde”, concluyendo que
el desarrollo era escaso.™® En nuestra opinion,
el desarrollo que ha alcanzado la via “verde”
sigue siendo insuficiente y estd dado por dos
razones fundamentales. Primero, existen
limitaciones en los recursos materiales
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necesarios, como son facilidades de conectividad
a internet y de infraestructura que permitan el
almacenamiento y conservacién de la
informacién. Segundo, la falta de promocién y
concienciacién sobre los beneficios de los
repositorios institucionales, agravado en algunos
casos por reservas de los directivos de nuestras
instituciones cientificas.

Este escaso desarrollo se manifiesta no sélo en el
reducido numero de instituciones
cientifico-académicas con repositorios, sino en la
limitada interconexidn, interoperabilidad, y
promocién de los pocos repositorios existentes
en el ambito nacional."? Una excepcién
importante a esta situacidon general es el
repositorio de Tesis Doctorales coordinado por la
Comisiédn Nacional de Grados Cientificos, que
permite el acceso abierto a sus documentos
usando distintas estrategias de busqueda.™ Le
corresponde a la Editorial de Ciencias Médicas en
el Sector Salud en Cuba definir la estrategia del
acceso abierto para todos los actores en este
sector, constituyendo los repositorios
institucionales el primer eslabén y que no ha sido
lo suficientemente explorado.™

Desde 2015, existen documentos politico-legales
en nuestro pais que abordan la gestién de los
datos y de la informacién, con el objetivo de
avanzar hacia la informatizacién de la sociedad
en un entorno seguro. @ Sin embargo, dichos
documentos carecen de las regulaciones
necesarias para implementar tales estrategias de
acceso abierto. Segun un trabajo del 2020, las
carencias persisten, lo que representa una
desventaja para nuestro pais en el contexto
latinoamericano."®

En este mismo afio, en nuestro pais se alenté la
adopcién de un enfoque de apertura de datos
publicos, mediante el cual fuera posible que se
liberaran para su acceso todos los datos
generados por las administraciones publicas,
como parte de sus servicios habituales.” En
nuestra opinién, este llamado sigue siendo
completamente relevante en la actualidad.

No hemos encontrado evidencias anteriores al
2018 de la existencia de una Politica Nacional
para la difusién “en abierto” de los resultados de
las investigaciones (incluyendo sus bases de
datos) financiadas con fondos publicos.*?
Actualmente, Cuba se adhiere a los principios de
las declaraciones internacionales que promueven
el acceso abierto a los resultados cientificos,"”
entre ellas, la BOAI" y la Declaracién de Salvador

de Bahia sobre el Acceso Abierto para los Paises
en Desarrollo,™® de la cual es signataria.

Publicacion de protocolos de investigacion
y publicacion de bases de datos

Es importante notar que la mayoria de los
articulos nacionales e internacionales, cuando se
refieren a la importancia y a la promocién del uso,
de las “bases de datos” de acceso abierto, se
refieren a bases de datos bibliograficas, es decir,
bases de datos de articulos cientificos publicados
en revistas certificadas, indexados segun
tematica, autor, afio, etc., y que permiten
descargar libremente los articulos de interés del
usuario. 2%

En este trabajo, sin embargo, nos
concentraremos en Plataformas de Bases de
Datos (coleccién organizada y estandarizada de
datos) de acceso abierto, que contienen un
volumen grande de datos primarios (o
minimamente procesados), donde, a partir de
metadatos pertinentes y detallados, los
interesados pueden identificar vy
obtener/descargar libremente los datos
especificos que sean de su interés para su
posterior procesamiento y analisis.

El acceso abierto a este tipo de plataformas o
bases de datos es mencionado en algunos
trabajos de autores cubanos. Ejemplos son, el
trabajo de Sdnchez Tarrago del afio 2010"? y el
trabajo de Babini y Rovelli (2020) que aborda
este tema directamente, identificando los paises
gue no han avanzado en el acceso abierto de
este aspecto, entre los cuales se encuentra Cuba.®®

A nivel internacional, se presentan y discuten
Plataformas de Datos en Salud (Data Health
Platforms) que, por definicién, no pueden
incluirse, al menos automaticamente, dentro del
movimiento de acceso abierto. Los datos en
estas Plataformas, con un gran potencial para la
mejora de la salud, han sido histéricamente
generados y recolectados en instituciones que
prestan servicios de atencién a la salud, pero
Gltimamente también por las mismas personas a
partir del uso de dispositivos personales
conectados a internet, el uso de redes sociales,
etc.

El foco de atencién en estas Plataformas se ha
concentrado en la evolucién del control y la
gerencia de datos, desde las instituciones hasta
las personas involucradas, evolucién matizada
por importantes batallas legales acerca del
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balance entre el derecho a la privacidad y el bien
publico.®

Fundamentos para publicar protocolos de
investigacion y bases de datos

Un protocolo de investigaciéon es un documento
en el que se detalla el disefio de un estudio, lo
mismo observacional que experimental. La
revisién por pares (peer review, en inglés) de
este tipo de trabajos promueve las
investigaciones rigurosas y de alta calidad,
aumenta la visibilidad, la reproducibilidad, y el
reconocimiento al trabajo cientifico.*® Por otro
lado, la publicacién de estos protocolos puede
facilitar la colaboracién entre instituciones, y el
logro de apoyos financieros relevantes. En Cuba
existe el Registro Publico de Ensayos Clinicos,
donde se publica en acceso abierto un resumen
de la informacién mas relevante de los
protocolos de este tipo de estudios.?® Autores
cubanos han colaborado en investigaciones que
han publicado su protocolo de estudio.2#2>26:2)

Existen reconocidas guias para el reporte de
distintos tipos de estudios (ver repositorio
EQUATOR).®*® Debe resaltarse que todas estas
guias son igualmente relevantes para la
preparacién y publicacion de los
correspondientes protocolos. Hasta donde hemos
podido revisar, no existen trabajos que evalten
el comportamiento en nuestro pais de las
publicaciones de protocolos de investigacion,
pero en opinién de los autores este tipo de
publicaciones no han sido suficientemente
explotadas.

En el contexto de una Ciencia Intensiva en Datos
(Data Intensive Science), la publicacién formal de
datos (articulos de datos o data papers en inglés)
y su disponibilidad en acceso abierto tienen
especial importancia.®? Este propésito conlleva
caracteristicas propias®?®3*3! y muestra una
tendencia creciente a nivel internacional.®%33233
Aunque en nuestro pais todavia es limitada, ya
hay evidencias de algunos data paper indizados
en la Web de la Ciencia. Uno de ellos es el
publicado recientemente por Verdl vy
colaboradores (2023), donde se describe y se
pone accesible, datos sobre redes de
reclutamiento de plantas a nivel global. El trabajo
compila 143 redes de reclutamiento de plantas
en 23 paises. Este data paper permite a los
investigadores explorar hipétesis ecoldgicas y
evolutivas relacionadas con el reclutamiento de
plantas a nivel mundial.®

Una variante que gana fuerza a nivel
internacional es la solicitud que estan realizando
un ndmero creciente de revistas a los autores
para que pongan a disposicién de los lectores, en
acceso abierto, las bases de datos usadas en las
correspondientes publicaciones, con el claro
propdsito de propiciar la reproducibilidad de los
resultados de las investigaciones.® Esta variante
aun no estd presente en las revistas cubanas.

Algunas plataformas de datos de acceso
abierto

1. IHME-GHDx

El IHME-GHDx (Institute of Health Metrics and
Evaluation - Global Health Data exchange), es
una plataforma de datos de acceso abierto del
IHME disponible en https://ghdx.healthdata.org/.
Esta plataforma constituye, posiblemente, el mas
exhaustivo catalogo/repositorio de encuestas,
censos, estadisticas vitales, entre otros datos
relacionados con la salud.

Previo registro en este sitio web, podra ver que
en la Pagina de Inicio (Home) aparecen varias
pestafas de gran utilidad para familiarizarse con
el uso de esta plataforma, y que recomendamos
revisar como paso inicial. En particular, en la
pestafia de Ayuda (Help) aparecen varias
secciones con videos instructivos y otros
materiales introductorios; lo mismo ocurre con
las secciones dentro de la pestafa Acerca de
GHDx (About the GHDx). (Ver Pagina de Inicio en
Anexos, Figura 1).

Hay multiples maneras de buscar/localizar
informacién y datos en esta Plataforma:

o Por tipo de de datos

o Por pals

¢ Por palabras clave

o Por organizacién/institucién
o Por tipo de encuesta/estudio

Eventualmente, los usuarios de esta Plataforma
podran constatar que la pestafia IHME data es de
especial utilidad, y en particular la seccién GBD
Results Tool. Esta seccion permite seleccionar,
de un muy amplio menu de opciones, los datos
de interés del usuario.

En la Figura 2 del Anexo, se muestra captura de
pantalla de esta Seccién, en la que hemos dado
clic en la Sub-seccién About (sefalada con una
flecha en la Figura 1), lo que brinda detalles de
cada una de las opciones en el menu a la
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izquierda de la pantalla.

Una manera facil y directa de ilustrar su uso es
mediante un ejemplo. Supongamos que
queremos comparar Cuba y Uruguay con
respecto a los principales factores de riesgo, en
términos del nimero de muertes y de la carga
total (DALYs) que ellos generan, para el afio 2019.

Para lograr este objetivo, una de las posibles
variantes se muestra en la Figura 3 del Anexo.
Obsérvese que se han seleccionado estimaciones
para factores de riesgo (en GBD Estimate), para
los indicadores Fallecidos y DALYs (Measure),
cifras absolutas y porcentajes (Metric), y para los
tres factores de riesgo a Nivel 1 establecidos en
los estudios de GBD, Riesgos Medio
Ambientales/Ocupacionales (MA/Ocupacionales),
Riesgos Conductuales, y Riesgos Metabdlicos (
Risk), con relacion a todas las enfermedades (
Cause), en Cuba y Uruguay (Location), para
todas las edades (Age), ambos sexos
combinados (Sex), y para el aflo 2019 (Year). Las
opciones para sexo y afio no salen en la captura
de pantalla en esta Figura 3, pero conectados al
sitio se puede desplazar hacia arriba el ment
para visualizarlas.

Después de completada la seleccién, se da clic
en Download, para descargar un fichero CSV con
los datos de interés. La Plataforma le informa por
email (al correo que se especificé al registrarse
en el sitio) cudndo sus datos ya estén listos, para
que los descargue a través de la liga ofrecida.

El fichero CSV descargado desde la Plataforma
contiene los resultados solicitados para los
indicadores Fallecidos y DALYs. En la Figura 4 del
Anexo, presentamos la parte del fichero
correspondiente a los Fallecidos. De estas cifras
de obtienen los resultados en la Tabla 1 (Ver
Anexo), que muestran que, en 2019, en Cuba y
Uruguay, el impacto en términos de fallecidos de
los Riesgos Metabdlicos es similar (43,5 %y 44 %
respectivamente); el impacto de los Riesgos
MA/Ocupacionales es mayor en Cuba que en
Uruguay (19,1 % y 14, 9 % respectivamente),
mientras que lo contrario ocurre con los Riesgos
Conductuales (37.5 % y 41,1 %
respectivamente).

1. MICS-UNICEF

Desde mediados de los 90 y hasta la fecha (Julio
2024), 121 paises han llevado a cabo una o mas
“Encuestas por Conglomerados de Indicadores
Multiples”, mds conocidas internacionalmente

por MICS (Multiple Indicator Cluster Surveys). En
total han sido 365 encuestas, organizadas y
patrocinadas por UNICEF cada 4-5 afios, que han
generado indicadores esenciales sobre el
bienestar de los nifios y las mujeres, ayudando a
la conformaciéon de politicas para el
mejoramiento de sus vidas.

Cuba ha participado en 5 “rondas”: MICS2-2000,
MICS3-2006, MICS4-2010, MICS5-2014 vy
MICS6-2019. Las correspondientes bases de
datos estan todas disponibles, excepto la primera
(MICS2-2000), mediante la liga:
https://mics.unicef.org/surveys. En esta misma
liga también se pueden descargar muchas otras
bases de datos de distintas “rondas” de los MICS
realizadas en diversos paises. La Figura 5 (ver
Anexo) ilustra el uso de esta Plataforma de Datos
para seleccionar y descargar las bases de datos
de las MICS de Cuba.

2. Otras importantes Plataformas de Datos
de Acceso Abierto:

i Climate Change Knowledge Portal (CCKP)

Esta Plataforma de Datos de Acceso
Abierto, como se indica en su péagina de
Inicio (ver Figura 6 en Anexos), proporciona
muy valiosos datos globales y por paises
(incluyendo Cuba) sobre indicadores del
Cambio Climatico, entre otros indicadores
relacionados. Acceda con el link:
https://climateknowledgeportal.worldbank.
org/

ii Our World In Data (OWID)

Esta Plataforma de Datos de Acceso
Abierto, como se indica en su péagina de
Inicio (ver Figura 7 en Anexos), proporciona
datos globales y por paises (incluyendo
Cuba) sobre indicadores econdmicos,
sociodemograficos, y de salud. Tuvo un
papel central en recolectar, organizar y
hacer accesible, datos relevantes sobre la
pandemia de COVID-19 desde principios
del 2020. Se puede acceder mediante el
link: https://ourworldindata.org/

Cuba ha avanzado de manera importante en la
proliferacién y sostenibilidad de bases de datos
bibliograficas nacionales certificadas, y en su
insercion en varias (las mas importantes) de las
regionales/internacionales. La casi nula
promocién del uso de plataformas de datos
internacionales en nuestro pais tiene cierta
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|6gica: si no ponemos en repositorios de acceso
abierto nuestras bases de datos, se esperaria
que no promoviéramos su uso entre nuestros
investigadores.

Es nuestra opinidn y la de otros autores® que en
algunas areas del conocimiento es mas accesible
para los investigadores cubanos la informacion
de otros paises que la propia nacional. Esto se
debe en gran medida a la mayor apertura de los
datos que existe en otros paises. Incluso, la
informacioén nacional a veces estd disponible en
fuentes externas y no lo estd en las fuentes
nacionales. Esta situacién consideramos que
mejord sustancialmente durante la pandemia de
COVID-19, en la que se hizo imperante la
necesidad de compartir los datos
locales/nacionales para asi aprender unos de
otros y evitar muertes innecesarias.

Al momento de redactarse este manuscrito (julio
2024), la Asamblea Nacional del Poder Popular
en Cuba aprobaba la “Ley de la Transparencia y
el Acceso a la Informacién Publica”®” conducida
por el CITMA, acontecimiento que propiciard un
sostenido avance en el camino del acceso abierto
al conocimiento en las ciencias y las
humanidades, al cual nos referiamos
previamente.

Al presentar el proyecto de ley a los
parlamentarios reunidos en el Palacio de
Convenciones, el Ministro de Ciencia, Tecnologia
y Medio Ambiente recordé las palabras de Raul
cuando afirmé en 2010 que “Es preciso poner
sobre la mesa toda la informacién y los
argumentos que fundamentan cada decisién v,
de paso, suprimir el exceso de secretismo a que
nos habituamos durante mas de 50 afios de
cerco enemigo.”®®

Comentarios finales

Es necesaria una mayor inversién y promocion
en infraestructuras para el desarrollo de la via
“verde” en Cuba, lo que posibilitara que los datos
de nuestras investigaciones se “depositarse” en
repositorios de acceso abierto. Es conveniente
promover la publicacién de articulos cientificos o
data papers que presenten de manera

estandarizada los metadatos de las
correspondientes bases de datos. Incluso,
eventualmente, debiéramos considerar la
creacién de una revista cientifica cubana de
datos.

Es fundamental que los investigadores en Cuba
conozcamos y aprovechemos mejor las
plataformas de datos de acceso abierto, donde
con frecuencia se pueden encontrar datos
relevantes sobre nuestro pais.
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Fig. 3. Panel de opciones de biisqueda,
comparando Cubay Uniguay conrespecto
a Factores de Riesgo, 2019
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meas e [ location_ni se neme BOE NAMe CBUSE nar rei_name melric_nal year wal upper lower

Deaths Cuba Both AMlages Allcases Metsbolicrisks Murmber 2018 378474 42187.24 3298537
Deaths  Cuba Both Mlages  Allcases Metabolicrisks Fer cent 2019 0.346818 0.3870B5 0.303722
Deaths Cuba Both Mlages  Allcauses Bwircnmentsl'cccup Mumber 2019 1859556 22979.29 10803.23
Deaths Cuba Both Mlages  Allcauses BEwircnmental'cccup Fercent 2018 015208 0.21213 0.057414
Deaths Cubs Both Mlages  Allcases Behavioralrisks Mumber 2019 32822 F7 38358017 24291.38
Deaths  Cuba Both Mlages  Allcauses Behavioralrisks Fer cent 2019 0.298954 0.280233 0.222673
Deaths  ruguay Both Mlages Allcauses Metabolicrisks Murmber 2018 1018431 11710.11 8445734
Deaths  Lruguay Both Mlages  Allcases Metabolicrisks Per cent 2019 0.2296888 0.337504 0.243957
Deaths  Uruguay Both Mlages  Allcauses Bwircnmentsl'cccup Mumber 2019 3449 4421599 258418
Deaths  roguay Both AMlages  Allcauses BEwircnmental'occup Fercent 2018 0.022458 0.128502 0.074589
Deaths  Uruguay Both Mlages  Allcases Behavioralrisks Murmber 2019 8508421 11288.51 7T118.458
Deaths  Lruguay  Both Alages Al causes Behavioralrishs Ber cent 2018 0274125 0.377144 0205865

Fig. 4. Resultados para Fallecidos (Deaihs), atribuibles a cada uno de los 3 factores de riesgo del

Nivel 1. Cuba v Umiguay, 2019
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Cuba LAC MICS4 201011 Completed nal = @
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Fig. 5. Sitio web de MICS-UNICEF, que permite seleccionar v descargar miiltiples bases de datos de
diferentes rondas v diversos paises. Obsérvese que en este ejemplo se ha usado solo “Cuba™ como
filro en la opcién Counry (indicado con una flecha en esta Figura 5).
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Fig. 6. Pagina Inicio del sitio web Climate Change Knowledge Portal
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Fig. 7. Pigina de Inicio del siio web Our World in Data

Tabla 1. Porcentaje de fallecidos
atmibuible a cada o de los 3
Factores de Riesgo Nivel 1, Cuba v

Uruguay, 2019
Cuba: %hde muertes atribuible a
Resgos Metabdlicos 435
Riesgos M& Ccupacionales 19.1
Hesgos Conductuales 375
100
Uruguay: %de muertes atribuible a
Hiesgos Metabdlicos 440
Riesgos M& Ccupacionales 14.9
Riesgos Conductuales 411
100
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