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Moderador
Notas de la presentación
First of all, I’d like to thank the organisers for the opportunity to share with you our project. FAIR4Health started on last December and we are looking forward to establish collaborations and synergies at any level with all EU initiatives dealing with FAIR data in the health domain. So in case you are involved in other similar initiatives, please don’t hesitate to contact me at the end of the session and I will put you in contact with the coordinators to set out potential collaborations.


¢, Qué son datos FAIR?
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FINDABLE ACCESSIBLE O;LE;E%LE REUSABLE
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Forcell (2014) — Wilkinson et alt (2016)
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Principios 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

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

Al.l. El protocolo es abierto, gratuito e implementable
de forma universal.

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

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

This project has received funding from the European Union's Horizon 2020
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(1) INTEROPERABLE

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

I2. (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. (meta)datos estan asociados con su procedencia.
R1.3. (meta)datos cumplen con estandares comunes

relevantes en su dominio .
FORCEL11 - FAIR Data Guiding Principles

https://www.forcell.org/group/fairgroup/fairprinciples
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https://www.force11.org/group/fairgroup/fairprinciples

¢ Por que datos FAIR?

Cost of not having FAIR
research data

Cost-Benefit analysis for FAIR research data

1200 millones de euros/ano

Ciencia
transdisciplinar

Digitalizacion —
Obtencion datos

10% aprox del presupuesto H2020
2019 (11.000 mil)

Sensores — Big Data - Reproducibilidad
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No es facil: barreras

C |-t I » Falta de conciencia (humanidades, ciencias sociales)
U U ra. eS » Pérdida ventaja competitiva

SOC I O- « Costes (formacion, gestion datos, almacenamiento, recursos técnicos...)
* Incertidumbre (ética, legal...)

e CO n (,) m I CaS « Falta de incentivo (no es publicacion)

» Problemas de interoperabilidad técnica (hardw y softw)
» Problemas de interoperabilidad semantica (vocabularios, pid...)

* Problemas de interoperabilidad organizacional (permisos,
consentimientos...)
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El consorcio

Coordinado por el

de

6 organizaciones de investigacion en
salud

2 universidades con expertos en
gestion de datos

4 socios académicos con gran
experiencia en informatica medica

5 socios del mundo de los negocios
(empresas)

UMIT
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Moderador
Notas de la presentación
FAIR4Health is coordinated by Prof. Carlos Parra, head of the Technological Innovation Unit at Virgen del Rocio University Hospital as part of the Andalusian Health Service in Spain. The consortium accounts for 17 partners from 11 EU and non-EU countries. There is a strong representation from both southern and central Europe, and it includes non-EU countries such as Switzerland, Serbia and Turkey)
FAIR4Health brings together expertise from different domains (health research, data managers, medical informatics, software developers, standards and lawyers) all of them key stakeholders to address the challenges posed by the project. 
Here is the full list of institution and main participants:
Servicio Andaluz de Salud (Spain) – Carlos L. Parra 
Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud (Spain) – Alexandra Prados
Universidad Carlos III de Madrid (Spain) – Eva Méndez
Atos Spain SAE (Spain) – Blanca Jordán
University for Health Sciences, Medical Informatics and Technology (Austria) – Alexander Hörbst
HL7 Foundation (Belgium) – Catherine Chronaki
Institut für Medizinische Informatik, Statistik und Epidemiologie - Universität Leipzig KöR (Germany) – Alfred Winter
Academic Medical Center of University of Amsterdam (Netherlands) – Ronald Cornet 
Université de Genève (Switzerland) – Christian Lovis
Peter L. Reichertz Institute for Medical Informatics, University of Braunschweig (Germany) – Thomas Deserno
Università Cattolica del Sacro Cuore (Italy) – Graziano Onder
European Federation of Medical Informatics (Switzerland) – Patrick Weber
Digital Curation Centre from University of Edinburgh (United Kingdom) – Sarah Jones
Garrigues (Spain) – Matías Garrido
Software Research and Development Consultancy (Turkey) – Gokçe Banu
University of Porto (Portugal) – Eliseo costa
Institute of Pulmonary Diseases of Vojvodine (Serbia) – Tomi Kovacevic


L
Obijetivo FAIRL Health

MMSSSSSN ESTRATEGIA DE DIFUSION A
Facilitar v alentar a la comunidad de ESCALA EUROPEA
mvestlngl‘dores_e_n Sa|l’1,d en la UE MAPA DE RUTA PARA
para que “FAIRIfiquen” compartan CERTIFICACION DE DATOS
v reutilicen sus datasets derivados ;
de iniciativas de investigacion e d PLATAFORMA TECNOLOGICA

financiadas con fondos publicos.
I—) DEMOSTRACION DEL
IMPACTO POTENCIAL

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

European |
% Commission


Moderador
Notas de la presentación
The overall objective of FAIR4Health is to facilitate and encourage the EU health research community to FAIRify, share and reuse their datasets derived from publicly funded research initiatives.
Specific Objective 1. To design and implement an effective outreach strategy at EU level based on trust building and shared benefit 
Specific Objective 2. To produce a set of guidelines to inform a number of Research Data Alliance recommendations in order to set the foundations for a FAIR data certification roadmap to guarantee high quality of data
Specific Objective 3. To develop and validate intuitive, user-centered technological tools to enable the translation from raw (meta)data to FAIR (meta)data and support the FAIRification workflow
Specific Objective 4. To demonstrate the potential impact that the implementation of such FAIR data strategy will have in terms of health outcomes and health research through the development and validation of 2 pathfinder case studies.
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Estudios de casos

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

#1 Identificar patrones de multimorbilidad y

su correlacion con el numero de drogas
prescritas. Utilizando datos demograficos y
datos clinicos aplicar técnicas de analisis
multivariable, de modelizacion predictiva, etc
para

#2 Desarrollar y realizar un proyecto piloto
para un

en pacientes
cronicos complejos.

ofazon, etc.)
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Moderador
Notas de la presentación
FAIR4Health will design, develop and demonstrate 2 pathfinder use cases, in this case they will be innovative eHealth services based on FAIR data reuse.
The first one will address the feasibility for health researchers to work with FAIRified and federated datasets to support the discovery of disease onset triggers and disease association patterns in comorbid patients, and demonstrate the reproducibility of such research.
The second one will address the development of an innovative prediction service for 30-days readmission risk in complex chronic patients making use of a privacy preserving distributed data mining approach.


Datasets

Name The EpiChron Cohort &

| Name SHELTER .
ow

" Mame DRIData
Oow

Fui
So 0 Name IBEMC
Fui 1

Datos de salud y cuidados sociales de 5 millones de

\ﬁ‘ F
u
| 5|’j Sot Fuf Owner virgen del Rocio University Hospital (SAS)
Sol
5| Funding Public funding for healthcare delivery, not for
gy Source research
Slze 2.32 million EHR with information about 18.83
million clinical episodes.
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Datasets available to the project

E

Neme The EpiChron Cohort

Owner Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud (IACS]

Funding Institute of Health Carlos Il for Strategic Actions in

Source Health (Grant Number PI11/1126), the Program
INTERREG V-A Spain-France-Andorra of the
European Commission (POCTEFA) and private
funds.

Slze 1.2 million inhabitants approx.

Neme SHELTER

Owner Universita Cattolica cel Sacro Cuore (UCSC)

Funding 7™ Framework Programme of the EU

Source

Slze 4156 nursing home residents followed for 1 year

(Follow up at 6 and 12 months)

11D PIUJGLL 11dD 1IGLEGIVEU IUIIUIIIE UL i Lulupcall uinull o

research and innovation programme under grant agreement No 824666

FAIR Health

Name DPIData

Owner Hopitaux Universitaires de Genéve (UNIGE]

Funding Public funding for healthcare delivery, not for

Source research

Slze 1.3 Mill. patients, 90 Mill. encounters, 40 Mill. order
entries, 400 Mill. acts scheduled, 120 Mill. l1ab
results, 30 Mill. documents, 200 Mill. structured
clinical facts.

Name IBEMC I I

Owner Universita Cattolica del Sacro Cuore (UCSC)

Funding 7% Framework Programme of the EU

Source

Slze 2884 home care clients followed for 1 year

Horizon 2020 n §— European l o
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Datasets available to the project

Name FRAILSURVEY

owner Porto4Ageing / Elisio Costa (UPorto)

Funding Scale AHA - Support to scaling vp of innovations in
Source Active and Healthy Ageing. European Commission
Slze 34 x 1500 + 19 x 500

Name Diraya AE HUVR

Owner Virgen del Rocio University Hospital (SAS)

Funding Public funding for healthcare delivery, not for
Source research

Slze 2.32 million EHR with information about 18.83

E

million clinical episodes.

FAIR Health

Name SPRINTT

Oowner Universita Cattolica del 5acro Cuore (UCSC)

Funding Innovative Medicine Initiative (IMI)

Source

Slze 1500 older adults followed for 1 year

Neme SmokeFreeBrain

Oowner Institute for Pulmonary Diseases of Vojvodine
(IPBV)

Funding SmokeFreeBrain project (GA 681120], H2020,

Source European Commission

Slze 60 patients x 53 observations with follow-up until

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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El flujo de FAIRIificacion workflow, adaptado de GO FAIR (provisional)

Datos Brutos _V_’ 1. Andlisis de los | 3. De-identificacion y | 4. Modelizacidn
datos brutos pseudo-anonimizacion semantica

1

Busquedas 2. Curation and 5. Hacer los
validation /T, datos enlazables

-
.
.
"
...
Ll
--------
-----------

*
*
*

. >
9. Archivo : , 8. Agregacion de | 7. Version de los | 6. Atribucion de
' metadatos datos (control) licencia
FAIR Data
e
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El proceso de FAIRIificacion explicado 1/3

Extraidos por los investigadores de datos clinicos, dispositivos moviles, datos
poblacionales, datos genomicos, etc. Es necesario controlar las basquedas.

Datos brutos
\_/

Analisis de los Estructuras de los datasets, tipos de campo, hombres de campo, cardinalidad, etc.
datos brutos

Curaciony
validacion de datos

de- identificacion y
Anonimizacion

13
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El proceso de FAIRIificacion explicado 2/3

Describiendo el significado de las entidades y relaciones en el dataset, de forma

Modelizacion : | : _ _
semantica precisa, sin ambiguedades y accionada de forma automatizada (ontologias,
vocabularios...)
Hacer los datos Aplicando el modelo semantico definido en el paso anterior.
enlazables
Atribucién de Licencias Creative u opciones de licencias “ad-hoc”, licencias que permitan el
licencias acceso a los datasets bajo demanda y tras aprobacion de un comite.
Version de los
datos

N
N
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El proceso de FAIRIificacion explicado 3/3

Agregacion de Que permitan declarar la procedencia del dataset. Y, logicamente, que contenga
metadatos metadatos descriptivos, administrativos y estructurales. Gran parte se pueden

encontrar en el esquema de metadatos para la investigacion clinica de ECRIN
(European Clinical Research Information Network)

Archivo Repositorios internos o externos con sellos CoreTrustSeal

Poniendo attlist cada vez que defines un atributo:

Datos FAIR

This project has received funding from the European Union's Horizon 2020
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Algunos requisitos para el eje 1 de FAIR: Findability

1. Crear un catalogo de datos disponibles sobre datos de salud (describiendo el contenido de las
colecciones de datos y su localizacion)

2. Crear o reutilizar vocabularios para describir datos.

Proporcionar identificadores persistentes.

4. Crear catalogo de metadatos de los elementos de datos contenidos en el catalogo de datos.

&

Algunos requisitos para el eje 2 de FAIR: Accesibilidad

1. Establecer y gestionar repositorios para almacenar y archivar datos a largo plazo.

Establecer una Comision de Acceso a Datos para comprobar y aprobar las propuestas de uso de datos.

3. Establecer servicios de contactos para asesorar a los investigadores clinicos sobre compilacion,
comparticion, proteccion de datos, etc.

I
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Algunos requisitos para el eje 3 de FAIR: Interoperabilidad

1. Promover el uso de estandares aceptados por las distintas comunidades cientificas (HL7, IHE, CDISC,
1SO)

2. Ofrecer servicios de terminologia para enlazar datos con conceptos de las diferentes terminologias
meédicas

3. Establecer servicios de anotacion para enriquecer datos con metadatos.

Algunos requisitos para el eje 4 de FAIR: Reutilizacion

Proporcionar informacion y asesorar sobre las bases legales para la reutilizacion de datos.
Proporcionar informacion y asesorar sobre las diferentes licencias de datos.

Especificar la procedencia de las colecciones de los datos.

Conocer y facilitar herramientas para el uso y la visualizacion de datos complejos.

=
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GRACIAS
Gracies

Transformacio de les biblioteques de ciencies de la salut: reptes i noves competencies
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