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Inici > Un pladetreball per amillorar la qualitat de les dades sanitaries europees per alarecerca connectant
el EHDSi el EOSC

Un pla detreball per amillorar la qualitat de les dades sanitaries
eur opees per alarecercaconnectant el EHDSi el EOSC

Healthycloud presenta una agenda estratégica per a nivol d'innovacio en recercade lasalut. El primer draft
de I’ agenda preveu escenaris per a futurs intercanvis de dades de salut per alarecerca.
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Membres del consorci HealthyCloud han presentat |a primera Agenda Estrategica per a futur del navol
europeu de salut i innovaci6 en larecerca (HRIC). Elsinvestigadorsi investigadores de HealthyCoud van
proposar com aquest nou HRIC europeu podriatreballar per garantir laintegracio entre I'Espai Europeu de
Dades de Salut i 1a Ciéncia Oberta Europeai aixi, connectar les dades utilitzades per diferents comunitats
cientifiques a nivell europeu.

A través del seu workshop hibrid, «Unint forces per definir el paisatge europeu de les dades sanitaries per ala
recerca», celebrat el 23 de novembre de 2022 ales oficines del CSIC aBrussel -les, el projecte HealthyCloud
va presentar la seva primeraversio de I’ Agenda Estratégica als responsabl es politics de la CE Jerome de
Barros (DG SANTE), Salia Rinne (DG CNECT) i Christina Kyriakoulou (DG RTD), investigadors de 15
universitatsi centres de recerca europeus amb més de cinquanta assistents en linia que van aportar les seves
opinions sobre les deu propostes de I'Agenda Estratégica sobre com una HRIC podria millorar la profunditat

i laqualitat de larecerca de dades sanitaries existentsi permetre estudis innovadors que actualment no son
factibles.

El Barcelona Supercomputing Center- Centro Nacional de Supercomputacion coordina aguest projecte
estratégic amb I'Institut Aragones de Ciencias de la Salud. Dirigit per Salvador Capella, I'Ingtitut Nacional de
Bioinformatica (INB)/ELIXIR-ES, Group Leader, investigadors del BSC estan dissenyant una
infraestructura descentralitzada que permet I'accés segur a dades sensibles de recerca sanitaria a Europa.
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Integracio de I'espai de dades de salut europeu i € navol obert
europeu de ciencies

Amb lamilloradeI'Us de les dades sanitaries per alarecerca, lainnovacié i |'elaboracié de politiques
destinades a estalviar 5 400 milions d'euros de la UE en deu anys, aquest event va crear un espai per a
debatre com recollir aquests estalvisi millorar larecerca sanitariai la sevatraduccié al'atencié sanitaria,
destacant la necessitat d'integrar |'espai europeu de dades sanitaries per a Us secundari (HealthData@EU) i el
nuvol europeu de ciencies obertes (EOSC). Els investigadors de HealthyCloud van argumentar que el futur
ndvol de salut i innovacio en larecerca podria actuar com un sistema per alinear les dues iniciatives.
Salvador Capellade I'Institut Nacional de Bioinformatica (INB)/ELIXIR-ES, lider del grup a Centre de
Supercomputacio de Barcelonai coordinador de NUvols Saludables assenyala que:

‘En aquesta era de primers centres de supercomputacio pre-exascal es a Europa, hem de superar els reptes
técnics per proporcionar directrius, recomanacionsi experiencia. HealthData andEU i HRIC comparteixen
reptes sobre |'accés ales dades, lainteroperabilitat i lesinfraestructures. Connectar €l HealthDataEUEU amb
I'EOSC proporcionaria |'oportunitat de millorar significativament larecerca facilitant I'accés a dades d'ambit
europeu, alhora que proporcionaria als professionals sanitaris millors eines per a diagnostici € tractament a
través de les comunitats EOSC i una major oportunitat per crear sinergiesi col -laboracié entre diferents
comunitats cientifiques’

Punt devista deles DG dela Comissio Europea sobre un ecosistema
de dades sanitaries per alarecerca

LapresenciaconjuntadelaDG SANTE, laDG CNECT, laDG RTD en la sessio reflecteix |'enfocament
transversal necessari per aabordar aguest tema. Jerome de Barros, responsable de politiques en salut digital
alaDG SANTE, vadestacar la necessitat de crear un ecosistema de dades sanitaries que integri els
proveidors de serveis basics, serveis generics, entorns de processament segursi serveis locals proporcionats
per socislocals. Saila Rinne, cap de eHealth and Ageing Policy ala DG Connect, va afegir que e futur
HRIC també juga un paper clau en el programa Digital Europe més gran.

Juan Gonzélez, coordinador de HealthyCloud i gestor de la Unitat de Biocomputacié al'lnstituto Aragonés
de Ciencias de la Salud, vaagrair comptar amb aquesta participacio d'at nivell, jaque:

«L'intercanvi d'opinions amb les DG ajuda a garantir una alineaci6 adequada de la Directiva HRIC en
I'ecosistema europeu de dades compartidesi afacilitar el treball diari delsinvestigadors, millorar la
profunditat i laqualitat de larecerca existent i permetre nous estudis que actualment no son factibles»

El futur HRIC

La presentacio per part de HealthyCloud del primer esborrany de la seva Agenda Estrategica va fomentar els
debats critics sobre els reptes causats per la generaci dispersa de dades, les limitacions étiquesi legalsi els
obstacles técnicsi va oferir quatre possibles maneres d'integrar laHRIC en el futur HealthData:EU i EOSC.:

- HRIC és salut EOSC
- HRIC ésI'especiaitzacio de recerca de HealthDataEUEU

- HRIC és unaidentitat independent



- HRIC és unainterficie EOSC/HealthDataEUEU

A més, I'Agenda Estrategica inclou una proclamacio del compromis de laHRIC amb els valors fonamentals
dels principis FAIR i unavisio d'integracié amb els sistemes existents.

Els segiients passos per als socis de HealthyCloud inclouen laincorporacio de les conclusions d'aquest taller
i I'ampliacio dels debats amb les parts interessades en una proxima serie de tallers, €l primer dels quals
comencara al desembre de 2022. HealthyCloud presentara |'agenda estratégicafina i e full de rutaal'agost
de 2023.

Sobre HealthyCloud

HealthyCloud (Recerca sanitariai navol d'innovacio) és financada per la Comissio Europea amb un
pressupost de 3 milions d'eurosi esta activa des de 'l de marg de 2021 finsa 31 d'agost de 2023. Agrupa 21
organitzacions d'11 paisos amb una ampliai alhora complementaria experiéncia, inclosos els consorcis
europeus d'infraestructura de recerca, els instituts nacionals de salut publica, els centres de dadesi les
institucions académiques. Els socis del projecte son are Instituto Aragonés de Ciencias dela Salud (IACS),
Sciensano, European Clinical Research Infrastructure Network (ECRIN), EGI Foundation, Biobanks and
Biomolecular Resources Research Infrastructure Consortium (BBMRI-ERIC), European Advanced
Trandational Research Infrastructure in Medicine (EATRIS), Euro-Biolmaging, Universitat de Barcelona
(UB), Technologie Und Methodenplattform Fur Die V ernetzte Medizinische Forschung Ev (TMF), Finnish
Institute for Health and Welfare (THL), Austrian National Public Health Institute (GOG), Barcelona
Supercomputing Center (BSC), European Molecular Biology Laboratory (EMBL), Servicio Andaluz de
Salud (SAS), University of Luxembourg (UNILU), Centre for Genomic Regulation (CRG), CSC - IT Center
for Science, University of Tartu, German Network for Bioinformatics I nfrastructure (de.NBI-Cloud),
Servicos Partilhados do Ministério da Salde Epe (SPMS), Leiden University Medical Center (LUMC).
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