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¢ Como valoras que tus datos de salud se usen para
investigacion siguiendo los principios FAIR?

52%
48%

De manera De manera No sé que son
positiva negativa los principios
FAIR

g Mentimeter



6 00 ¢

FINDABLE [ ACCESSIBLE [ optrabLe || REUSABLE

Wilkinson MD et al. (2016)




] Mentimeter

;Por qué usarlos? FAIR  Health

The Need to be B L -
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A systemic change in
the modus operandi
of science and
research

_ Horizon Europe
Affecting the whole

research cycle and
its stakeholders

Cost of not having FAIR
research data

Cast-Benafit analysis for FAIR research data

Comrmksioner Carlos Moedas
Dpen Science Prefidenty Conleremos
Amsterdam, 4 April 2016
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DIRECTIVA (UE) 2019/1024 DEL PARLAMENTO EUROPEO Y DEL CONSEJO
de 20 de junio de 2019
relativa a los datos abiertos y la reutilizacion de la informacién del sector piblico
(version refundida)
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'10200000000 €/aﬁ0 (3% total investigacion EU)

Affecting the whole
research cycle and
its stakeholders .

Cost of not having FAIR
research data

Cost-Bencfit anabgsis for FAIR rescarch data

Lommissioner Canos Mondat
Cpen SChEnie Présidenty Lonlensnie
Armaterdam, 4 April 2016
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DIRECTIVA (UE) 2019/1024 DEL PARLAMENTO EUROPEO Y DEL CONSE]O
de 20 de junio de 2019

relativa a los datos abiertos y la reutilizacion de la informacion del sector publico mmwg&mtiﬂmﬁ]?ﬁm
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Open Data vs FAIR Data FAIR Health

NO

As open as possible, as closed as
Managed Data necessary

Grantees have the right to opt-out
¢ At any time
¢« But they need to say why

FAIR Top three reasons for opt-out
Open data 1. Intellectual property rights
Data 2. Privacy
3. Might jeopardise project's main objective
Source: S. Venkataraman (Digital Curation Centre, Univ. of Edinburgh) Guidelines of FAIR Data Management in H2020
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OBJETIVO

~acilitary animar a la comunidad investigadora en Salud a
\IRIficar, compartir y reutilizar sus conjuntos de datos

| obtenidos mediante "nanciocion punlicn, através de la

demostracion del impacto que esta estrategia tendria

para la investigacion en salud y en la asi |

1. ESTRATEGIA DE CONCIENCIACION A NIVEL EUROPEQ

2. HOJA DE RUTA PARA LA CERTIFICACION DE DATOS FAIR

3. DESARROLLO DE LA TECNOLOGIA NECESARIA
meyeee  @uus @ose  WPoro  (R)
4. DEMOSTRAR EL IMPACTO MEDIANTE 2 CASOS DE USO

we "0CC - imise. am{@y o@.. Financiacion: 2,999,053.75 €

o Modrid

IMISE
PLRI

AMC

At®S () EFMI  carmicues  €P www.fair4health.eu @FAIR4Health
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Casos de uso FAIR@Fie&;Iln:?r{:r

Servicios innovadores basados en |a reutilizacion de datos FAIR

INVESTIGACION ASISTENCIAL

Servicio de Servicio de
en pacientes en pacientes cronicos complejos.
con comorbilidad y demostracion de la
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Datasets FAIR Health

Neme The EpiChron Cohort

&  Name SHELTER
| DPIData
u\{ Name ‘EB—E'PC B S

Datos de Salud de b millones de pacientes

I — e—
Fu
] Y—@ J Fug Owner Virgen del Rocio University Hospital (SAS)

sol
S|z Funding Public funding for healthcare delivery, not for

gz Source research
Slze 2.32 million EHR with information about 18.83

million clinical episodes.
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Problema a resolver:
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Proceso de FAIRificacion FAIR W Health

Analisis inicial - Validacion | ' Anonimizacion

Atribucion de Datos Modelado
licencias linkables Semantico

FAIR

Control de Agregar Depositar en
versiones metadatos repositorio
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Solucion tecnolégica FAIR W Health

E?aw dati
Platforma l

FAIR4Health FAIRification

v v
i S - :> &dﬂtﬂ \ ‘Fﬂlﬂmetadatal

.
Og C |

Agentes Locales P.P.D. Data (Partial) Model
Mining

Agente Local

Public access
Restricted
dCCBSS
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FAIRu Health

gHealth gHealth eHealth

Provider Provider Provider ESE r"'u" i E E S D EHE I D pe rS

L=
FAI n@}’Health

Research Research Research

Institution Institution Institution Health Research Institutions

Organismos de Investigacion
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¢ Como valoras que tus datos de salud se usen para
investigacion siguiendo los principios FAIR?
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