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DE INVESTIGACION EN UN CONTEXTO ETICO
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Resumen

Este comentario explora los desafios éticos y bioéticos asociados con la gestion responsable de datos de
investigacion en Chile, en el contexto de la implementacién de regulaciones europeas como el Regla-
mento General de Proteccién de Datos (GDPR) y los principios FAIR (Findability, Accessibility, Inte-
roperability, and Reusability). Se comentan los esfuerzos de instituciones chilenas y regionales, como La
Referencia, CLACSO y UNESCO, en la promocién de pricticas de gestién de datos que se alinean con
los criterios europeos, y se explicitan recomendaciones para integrar de mejor forma la gestién respon-
sable de los datos en el contexto de la investigacion.

Introduccién

La gestion responsable de los datos de investigacién (e innovacién) es crucial para asegurar la transpa-
rencia, reproducibilidad y proteccién de datos personales. El concepto de gestién responsable abarca
elementos de gobernanza de datos(1), transparencia(2,3), prevencién y mitigacién de riesgos(4,5) y
sesgos(6,7), privacidad(8), consentimiento(9,10) y también ética de datos e investigacién(71).

En el dmbito internacional, los principios FAIR(12) y el Reglamento General de Proteccién de Datos
GDPR(13) de la Unién Europea representan desafios para la proteccién y manejo de datos de investiga-
cién. Estos marcos plantean desafios significativos para Chile, dada su estructura regulatoria y operacio-

nal actual. Este documento explora las dificultades y los esfuerzos en curso para adoptar estos estdndares
en Chile, destacando el rol esencial de organizaciones como La Referencia, CLACSO y UNESCO.

Principios FAIR y el Reglamento General de Proteccién de Datos (GDPR)

Los principios FAIR (findable, accesible, interoperable, reusable) mejoran la transparencia y la repro-
ducibilidad de la investigacién(72) planteados como una solucién a una necesidad “necesidad urgente
mejorar la infraestructura que respalda la reutilizacién de datos académicos” son fundamentales para
la gestién responsable de datos de investigacién, promoviendo que estos sean féciles de encontrar, ac-
cesibles, interoperables y reutilizables; siendo a su vez promovidos por diversis actores desde su inicio:
academia, industria, agencias de financiamiento y editoriales académicas.

Uno de los marcos regulatorios mds importantes que incorpora tales elementos es el Reglamento Gene-
ral de Proteccién de Datos (GDPR) de la Unién Europea(74). Este es aplicado a todos sus miembros
desde el 2018, estableciendo requisitos estrictos para la proteccién de datos personales, incluyendo en su
articulo 35 la necesidad de realizar Evaluaciones de Impacto de Proteccién de Datos (DPIAs)(15) para
identificar y mitigar riesgos, asegurando que el procesamiento de datos personales se realice de manera
ética y conforme a la normativa vigente. Las DPIAs son una herramienta critica para asegurar que los
riesgos asociados con el procesamiento de datos personales se identifiquen y mitiguen adecuadamente.
En Europa, el GDPR establece que las DPIAs son obligatorias para cualquier proyecto que implique un
alto riesgo para los derechos y libertades de los individuos. Cabe mencionar que el GDPR exige respon-
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sabilidad incluso sobre temas de marketing y su
condicién de licito o ilicito considerando elemen-
tos sobre equidad, legalidad, efecto significativo y
alto riesgo(16).

Desafios en la implementacién en Chile

En Chile los marcos regulatorios actuales, como la
Politica de acceso abierto a la informacién cientifi-
cay a datos de investigacién financiados con fon-
dos publicos(17) creada por la Agencia Nacional
de Investigacion y Desarrollo (ANID), exige com-
pletar un plan de gestién de datos (PGD)(18,19)
sin embargo, no exigen las DPIAs como requisito
obligatorio; aunque vale mencionar, que algunas
universidades han tomado la iniciativa de generar
sus propios planes de gestién de datos (PGD)(20-
23), pues no solo favorecen una adecuada gestién
de la investigacién a nivel de investigadores/as,
sino que también permiten incorporar estrategias
de mejora de acuerdo a las nuevas necesidades de
investigacion. Generalmente, se identifican mis
bien como parte de un proceso y no como un do-
cumento en si mismo(24). La implementacién de
DPIAs en Chile seria un paso crucial para mejorar
la proteccién de datos, para incorporar el andlisis
de posibles riesgos para los participantes y medi-
das para mitigarlos o minimizarlos; considerando
la privacidad de los datos personales, la confiden-

cialidad de la integridad de los datos.
El papel de La Referencia, CLACSO y UNESCO

La red de repositorios cientificos de acceso abierto
en América Latina, conocida como La Referen-
cia,, trabaja activamente para promover la intero-
perabilidad y el acceso abierto en la regién(25),
también desarrollan materiales para desarrollar
capacidades para quienes que realizan investiga-
cién, profesionales de la informacién y desarrollos
tecnoldgicos para la Ciencia Abierta(26). A su vez,
el Consejo Latinoamericano de Ciencias Sociales
(CLACSO), ofrece diversos recursos(27) para me-
jorar las capacidades de investigadores y bibliote-
carios en gestién de datos cientificos, apuntando
a una mayor alineacién con estdndares interna-
cionales. Ambas iniciativas tienen un alto compo-
nente de integracién vertical, sin necesariamente
estar relacionadas con estrategias de desarrollo de
nuevas capacidades en el sector, lo que presenta un
gran desafio al demandar un compromiso tanto de
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practicantes, como evaluadores y financiadores. La
Organizacién de las Naciones Unidas para la Edu-
cacién, la Ciencia y la Cultura (UNESCO) de la
cual Chile es pais miembro, por su parte, median-
te recomendacién sobre la Ciencia Abierta(28),
ha desarrollado directrices que gufan y apoyan la
adopcién de pricticas responsables de gestién de
datos, para asegurar que estas sean éticas y trans-
parentes, enfatizando en la necesidad de capacitar
a los investigadores en estos principios, directri-
ces sintetizadas entre otros en un nuevo curso de
Ciencia Abierta “Ciencia Abierta: De la Recomen-
dacién a la accién”(29).

En todos los casos mencionados, y para poder
avanzar hacia una estrategia con mayor compo-
nente de horizontalidad, la formacién de nuevos
especialistas exige dar pasos hacia la inclusién de
nuevos actores, tanto a nivel institucional como
individual; como un andlogo al reconocimiento,
la valoracién y reuso de capacidades creadas que
impulsa la Ciencia Abierta. Tales necesidades de
regulacién y formacién se pueden sintetizar en:

Regulacién y Normativa: Es necesario actualizar
y adaptar las actuales normativas para incorporar
como requisitos obligatorios planes de gestién de
datos y DPIAs s. Para esto, es necesario desarrollar
y actualizar politicas claras que incluyan modelos
para la implementacién de regulaciones adecuadas
son pasos cruciales para alinearse con los estdnda-
res internacionales.

Capacitacién y Cultura: Es fundamental capacitar
a los investigadores sobre pricticas responsables en
gestién de datos y fomentar una cultura que valo-
re la transparencia y la proteccién de datos. Esto
incluye la formacién continua y la concienciacién
sobre la importancia de la ética en la gestién de
datos.

Reconocimiento a los/as especialistas: Una ma-
yor inversién en infraestructura tecnolégica y re-
cursos humanos especializados debe conllevar a
la creacién de nuevas unidades especializadas en
la gestién de datos de investigacion, las cuales de-
ben ser parte de los componentes de las politicas
institucionales para garantizar su funcionamiento
efectivo

Recursos y Infraestructura: La implementacion
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de estos estdndares internacionales de gestién de  Estas necesidades que apuntan a una especiali-

datos de investigacién requiere inversiones en zacién para la gestién responsable y ética de los

infraestructura tecnoldgica y recursos humanos datos de investigacion, pueden asociarse a los ac-

especializados, por lo que es esencial contar con  tuales instrumentos que actualmente cuentan o se

los recursos necesarios para asegurar que los datos  encuentran implementando las instituciones que

sean gestionados de manera ética y segura. realizan investigacién a nivel internacional, lo que
se sintetiza en la Figura 1 “Estructuras a considerar
y coordinar para una gobernanza ética de datos de
investigacién”.
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Figura 1. Estructuras a considerar y coordinar para una gobernanza ética de datos de investigacién.
Elaboracién propia.
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