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Del acceso a documentos
a la mediacion de datos

F Salud < Investigacion | Bibliotecas
Datos sanitarios Nuevos roles en el
COMO recurso Reutilizaciéon de ecosistema de datos
cientifico datos para ciencia



Los datos como infraestructura
de investigacion

El paradigma cientifico ha evolucionado profundamente: los datos ya no son solo un
resultado de la investigacion, sino su materia primay su infraestructura. Este cambio
redefine cOmo se produce, comparte y reutiliza el conocimiento.

Modelo anterior

. Articulosy publicaciones
1 L

. Repositorios documentales

. Acceso a texto completo

Modelo actual

. Datos como recurso reutilizable
2 A .

. Inteligencia artificial aplicada

. Ecosistemas digitales federados

® Recuerda: Los datos pasan de ser un resultado a convertirse en infraestructura
cientifica.



¢Qué es el Espacio Europeo de Datos de Salud (EEDS)?

EI EEDS es el marco regulatorio y técnico aprobado por la Unidn Europea para garantizar el acceso, intercambio y reutilizacién de datos sanitarios en
toda Europa, con plenas garantias de privacidad y seguridad.

Uso primario

Asistencia sanitaria, receta electronica,

EEDS continuidad asistencial
Marco europeo de datos de salud %)
ERE
Uso secundario
é Investigacion, innovacion, salud publica,
politicas publicas
Interoperabilidad

Estandares comunes para conectar sistemasy Acceso seguro

paises .
Entornos protegidos con acceso reguladoy

auditado

Interoperabilidad + acceso seguro + reutilizacidn



Del EEDS al Espacio Nacional de Datos de Salud

El EEDS establece el marco europeo, pero su aplicacion real
depende de la implementacidn nacional. En Espanfa, este proceso
se materializa en el Espacio Nacional de Datos de Salud (ENDS),

P o, ] , ) ( ) Reglamento EEDS aprobado
actualmente en construccioén, que articulara las infraestructuras

Europa

nacionales y regionales existentes.
g EEDS
[ ENDS: iniciativa nacional para el despliegue e
implementacion del ecosistema europeo de datos de
salud.

Marco técnicoy regulatorio europeo

=] Espana — ENDS

Implementacion nacional (en construccion)

= Infraestructuras nacionales

Sistemas, registrosy plataformas

& Investigadores

Acceso regulado a datos de salud



Cambio de paradigma en el acceso a datos

"No buscamos ddnde estan los datos; buscamos descubrir que existen"

Dimensidn
Acceso
Organizacion
Busqueda
Datos

Gobernanza

Modelo tradicional

Descarga directa, acceso local
Repositorios centralizados
Consulta en repositorios conocidos
Datos centralizados y descargables

Sin supervision especifica

Nuevo modelo EEDS

Entornos de tratamiento seguro (ETS)
Catalogos federados

Descubrimiento de datos desconocidos
Datos distribuidos, acceso regulado

Organismos de Acceso a Datos (OAD)



Catalogo colectivo vs. catalogo
federado

I4 Catalogo colectivo

. Agrega registros en un Unico sistema

. Centraliza la informacion bibliografica

. Repositorio comuny unificado

. Ejemplo: Catalogo de la Red de Bibliotecas

@ Catdlogo federado

. Conecta fuentes distribuidas heterogéneas
. Los datos permanecen en su origen
. Consulta metadatos de forma distribuida

. Ejemplo: HealthData@EU

& Distincidén: Un catdlogo federado no es un catdlogo mas grande. Es una
infraestructura de descubrimiento que conecta sin centralizar, preservandola
soberania de cada fuente de datos.




¢Como accedera un investigador alos datos?

El flujo de acceso en el EEDS es diferente al modelo de descarga directaal que estamos acostumbrados. Cada etapa implica verificacidn, autorizaciony
procesamiento en entornos controlados.

Identifica Consulta Selecciona Presenta
necesidad catalogo dataset solicitud

OAD evalua

Elinvestigador nunca descarga los datos en bruto. Todo el analisis se realiza dentro del Entorno de Tratamiento Seguro (ETS), y solo los resultados
autorizados son transferidos fuera del sistema.



Nuevas necesidades de los investigadores

El nuevo ecosistema EEDS/ENDS genera una demanda de apoyo especializado que 1os investigadores no pueden resolver solos. Las barreras no

son solo técnicas, sino también informacionales, administrativas y juridicas.

Q ¢Doénde busco datos de

salud?

Desconocimiento de catalogos
federadosy plataformas como
HealthData@EU

¢Quién autoriza el acceso?

Los Organismos de Acceso a Datos
(OAD) varian por pais, tipo de datoy
uso

@ ¢Qué datos existen?

il

Dificultad para descubrir datasets
Utiles entre miles de fuentes
distribuidas

¢COmo se solicitay tramita?

Procesos complejos de solicitud que
requieren justificacion ética, legal y
técnica

=]

¢Qué significanlos
metadatos?

Necesidad de comprenderla
informacién que describe los datasets
para evaluar su relevanciay
condiciones de uso.



Nuevos roles para bibliotecas y servicios de apoyo

Las bibliotecas universitarias, hospitalarias y los servicios de apoyo a la investigacidn estan estratégicamente posicionadas para asumir el rol
de mediadores en este nuevo ecosistema de datos de salud.

e s . . Descubrimiento de datos
Mediacion informacional

) Busqueda en catalogos federados y registros
Rol central en el ecosistema EEDS
de datasets

=
&

Acompanamiento Navegaciodn en catalogos
Apoyo continuo durante todo el ciclo del ﬁ% D:U Orientacion en plataformas como
proyecto de investigacion HealthData@EUy ENDS
L 4 3 L 4 r&,’?& ﬁg? 3 3
Formaciony orientacion Apoyo en solicitudes
Alfabetizacion en datos, metadatosy Asistencia en la tramitacion de acceso ante

estandares de salud los OAD



e Conclusiones

]

E1 EEDS transforma el descubrimiento y acceso a datos
sanitarios

1 Un nuevo ecosistema europeo basado en catalogos federados, acceso reguladoy
ETS cambia radicalmente la forma en que se accede a datos de salud para
investigacion.

Los investigadores necesitaran apoyo especializado

2 Encontrar, comprender, solicitar y utilizar datos de salud en el EEDS/ENDS
requiere competencias informacionales, técnicas y administrativas que van mas
alla de la formacién investigadora habitual.

Bibliotecas y servicios de investigacion tienen un papel

estratégico

3 La experiencia en gestion de informacidn, orientacion documental y apoyo a la
investigacion hace de bibliotecas y OTRI actores clave en la mediacion de datos
de salud.

De la mediacién documental a la mediacién de datos.




iGracias!
éPreguntas? ¢ Comentarios?

Quedo a su disposicion para cualquier duda o
intercambio sobre el acceso y uso de datos
sanitarios en investigacion.

La colaboracion y la buena mediacién de los
datos de salud son clave para impulsar una
investigacion mas util, responsable y
transformadora
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