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¢Como valoras que los datos de salud se usen para  Mentimeter
investigacion siguiendo los principios FAIR?
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< ;Qué son los (meta)datos FAIR?
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;_Que’ son los (meta)datos FAIR?

Ii:lable / \Ccessnble nteroperable

FAIR Data. Wikipedia

https://en.wikipedia.org/wiki/FAIR data

FAIR(WHealth

eusable

.
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(_Que son los (meta)datos FAIR?

(F) LOCALIZABLE

F1. (meta)datos tienen asignado un identificador global
unico y persistente.

F2. Los datos estan descritos con metadatos.

F3. (meta)datos estan registrados o indexados como
recursos localizables.

F4. Los metadatos especifican el identificador del dato.

(A) ACCESIBLE

A1. (meta)datos se pueden recuperar con el identificador
usando un protocolo de comunicaciones estandar.

A1.1. El protocolo es abierto, gratuito e implementable de
forma universal.

A1.2. El protocolo permite procesos de autenticacion y
autorizacion.

A2. Los metadatos son accesibles incluso cuando los
datos ya no estan disponibles

() INTEROPERABLE

I1. (meta)datos usan un lenguaje formal, accesible,
compartido y de aplicacion amplia para la representacion
del conocimiento.

12. (meta)datos usan vocabularios que siguen los
principios FAIR.

13. (meta)datos incluyen referencias cualificadas a otros
(meta)datos

(R) REUTILIZABLE

R1. (meta)datos tienen una pluralidad de atributos
precisos y relevantes.

R1.1. (meta)datos se publican con una licencia de uso
clara y accesible.

R1.2. (mela)datos estan asociados con su procedencia.
R1.3. (meta)datos cumplent con estandares comunes
relevantes en su dominio

FORCELL - Guiding Principles for FAIR Data
https://www.forcell.org/fairprinciples
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Uso de datos FAIR en salud

O PLOS | satouymona srowse  pusLsH ,
i N ST
A FAIR guide for data providers to maximise sharing of oU
human genomic data
Manuel Corpas [l Maderces V Kovaicvelays. Smanda Mol arey, Fione G G Mhsice
40
FAIR @
RESEARCH DATA ALLIANCE 20

data for better health ;

A Belgiaon federal government initiative 2013 2014 2015 2016 2017

PubMed search of FAIR data in health (Feb 2019)
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Consorcio

17 socios = 11 paises

B Organizaciones de investigacion en Salud: SAS,
IACS, UP, UCSC, UNIGE y IPBY

? Academicos expertos en Gestion de Datos: UC3M
y UEDIN

4 Academicos expertos en Informatica Medica:
UMIT, IMISE, AMC y PLRI

b Organizaciones privadas del sector; ATOS, SROC,
s HL7, EFMI v GAR

YVOIVODINE

| | SERVICIO ANDALUZ DE SALUD 545 Spain
, |INSTITUTO ARAGONES DE CIENCIAS | -
DE LA SALUD ' 5 oa
3 UNIVERSIDAD CARLOS 11 DE MADRID | TRCAN Epli.u
4 | ATDS SPAIN SA ATOS Spain
UMIT- PRIVATE UNIVERSITAT FUER
s |CESUNDHEITSWISSENSCHAFTEN, - —_—
MEDIZINISCHEINFORMATIK UND g
TECHNIK GMBH
& HL7 INTERMATIONAL FOMDATION HLT H-r,elgiurlp
7 | UNIVERSITAET LEIPZIG | BISE | Germny
.Au-adfmi-;-:h Medhsch Centrum 1xy de . ) - = T
8 TUpiversiteit van Amsterdam i Hother
9 | UNIVERSITE DE GENEVE UNIGE Switzerland
TECHNISCHE UNIVERSITAET
= PLE]
0 | AR AUNSCHWEIG Germany
UNIVERSITA CATTOLICA DEL SACRO | __ _
11 CUORE TRCSIC Iealy
| ASSOCTATION EURCPEAN FEDERATION | ;
12| FORMEDICAL INFORMATICS i Switzerland
13 | THE UNIVERSITY OF EDINBURGH | UEDDN |United Kingdem |
14 | J&A OARRIGUES SLP GAR Spain
SROC YAZILIM ARASTIRMA VE
15 | GELISTIRME VE DANISMANLIK SRDC Turkey
TICARET ANONIM SIRKETI
16 | UNIVERSTDADE DO PORTO up Fartugal
7 | INSTITUT ZA PLUCNE BOLESTI ke e
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Objetivos del proyecto

Facilitar la “FAlRiTicacion” a la comunidad
de investigacion sanitaria de la UE,
promoviendo la ticion y |

de los datos procedentes de iniciativas de
Investigacion financiadas con fondos
publicos

DE 1. Disefar e implementar una

basada en la generacion de
confianza y beneficio compartido para animar a las
entidades de investigacion a unirse a la comunidad
FAIR4Health, y a FAIRificar, compartir y reutilizar sus
datasets procedentes de iniciativas de investigacion en
salud financiadas con fondos publicos.

OE 2. Generar un para ofrecer una
serie de (Alianza de Datos
de Investigacion) que permitan establecer las bases de
una posible hoja de ruta para la certificacion de datos
FAIR, garantizando una alta calidad en los datos
procedentes de la Investigacion en salud realizada con
fondos publicos en UE.

This project has received funding fram the European Union's Horizon 2020
research and innovation programme under grant agreement No 824666
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Objetivos del pi'oyecto

Facilitar la "FAIRITIcacion” a la comunidad
de investigacion sanitaria de la UE,
promoviendo la con cion y |

de los datos procedentes de iniciativas de
Investigacion financiadas con fondos
publicos

OE 3. Desarrollar y validar la

, herramientas tecnoldgicas
Intuitivas y centradas en el usuario que permitan |a
transicion desde (meta)datos “crudos” hasta
(meta)datos FAIR, incluyendo su anonimizacion,
curacion, validacion, mapeo, autoria, preservacion,
comparticion, reusabilidad y accionabilidad.

OE 4. que la
Implementacion de esta estrategia FAIR tendra en

terminos de resultados en salud y en investigacion
sanitaria a traves del

This project has received funding from the European Union’'s Horizon 2020
research and innovation programme under grant agreement No 824666
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WP1
Coordination and Management

WP4
Analysis for FAIR ' ' FAIR4Health Tech. wmmp; Use cases design and
Implementation Development demonstration
ucdm —op M-

"T\ s I_..-_- ﬂ._l- 15 F [l L Ta
kel  CONSEJERIA DE SALUD
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Solucion tecnologica

This project has received funding from the European Union’'s Horizon 2020
research and innovation programme under grant agreement No 824666
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Solucmn tecnoloqica
FAIRIfication workflow

FAIR

B

— Raw Data ~ Data curation |
- ; | S '~ identification

- Datade-
Analysis . and validation e e

Licence Make data Semantic

MR attribution linkable modeling

Indexing s Publishing -

aggregation
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Soluaon tecnologlca AHLTFHIR
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Plataforma l
FAIR4Health FAIRification
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Agentes Locales P.P.D. Data (Partial) Model
Mining

Agente Local

TR N .
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Service Service : ’ " Data Scientists
Provider #1 Provider #2 Commu HTW I

_________________________ 7/
B I
FAIR@-TH ealth |
Users ;
________________________ |
™~
[ ] [ ] l'l
FAIH@]/HeaIth FAIREE Health ' |
Agent #1 = n Agent #n :
- T T Health Research [
Community ¥
= = '
[
Health Research Health Research Health Research £ e =2 i o
Institution #1 Institution #2 Institution #n .
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Casos de uso para el piloto

Servicios innovadores de eSalud basados en |la reutilizacion de datos FAIR:

#1 Acelerar el H#2 Desarrollar y pilotar un servicio de

dias en pacientes con EPOC
en pacientes pluripatologicos, asi como

This project has received funding from the European Union’'s Horizon 2020

research and innovation programme under grant agreement No 824666 -
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Bases de datos |mpI|cadas

Lees

Name

Owner

Name

Neme

. Owner

Funding
Source

1 Size

TE—
The EpiChron Cohort & Neme FRAILSURVEY
a1
Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud (IACS) Owner Porto4Ageing / Elisio Costa (UPorto)
SHELTER I I Name SmokeFreeBrain
Universita Cattolica del Sacro Cuore (UCSC) Owner Institute for Pulmonary Diseases of Vojvodine
(iPBv)
DPIData
e 1B
Hopitaux Universitaires de Genéeve [UNIGE)
Owner Universita Cattolica del Sacro Cuore (UCSC)
NG e
| Neme Diraya AE HUVR £
Universita Cattolica del Sacro Cuore (UCSC) T
| Owner Virgen del Rocio University Hospital (SAS)
7" Framework Programme of the EU
% Funding Public funding for healthcare delivery, not for
Source research
2884 home care clients followed for 1 year
- Size 2.32 million EHR with information about 18.83

million chinical episodes

This project has received funding from the European Union's Horizon 2020
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;Como valoras que los datos de salud se usen para
investigacion siguiendo los principios FAIR?
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De manera De manera No sé que son
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@FAIR4Health m http://www.linkedin.com/company/fair4health @ www.fairdhealth.eu
#FAIR4Health https://www.linkedin.com/groups/8722390/ k
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