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1. Resumen de datos

El proyecto DETEMOCAES tiene como objetivo analizar la distribucion espacio-temporal de la mortalidad por cancer y otras
causas de muerte en Espafia, asi como evaluar la influencia de factores socioecondmicos, demograficos, ambientales y
territoriales sobre dicha distribucion.

Para ello, el proyecto utiliza principalmente registros individuales de mortalidad facilitados por el Instituto Nacional de
Estadistica (INE), incluyendo informacién sobre causas de defuncién, caracteristicas demograficas y variables geograficas
autorizadas para su uso en investigacion cientifica. Asimismo, se emplean datos poblacionales, indicadores socioeconémicos y
territoriales procedentes de organismos oficiales, informacién ambiental, cartografia digital y otras fuentes de informacion
complementarias necesarias para los analisis epidemioldgicos y espaciales previstos.

Los datos se utilizan para desarrollar analisis descriptivos, estudios espacio-temporales, modelizacién estadistica avanzada,
analisis bayesianos, estudios de desigualdades geograficas, elaboracion de atlas de mortalidad y desarrollo de herramientas de
visualizacion y difusion de resultados.

Los formatos manejados incluyen TXT, CSV, PX, RDS, XLSX, SHP, GeoPackage, GeoJSON, PDF vy scripts desarrollados
principalmente en lenguaje R. Como resultado del proyecto también se generan bases de datos derivadas, indicadores
agregados, mapas, tablas de resultados, informes cientificos, manuscritos y aplicaciones interactivas para la visualizacion de
resultados.

Los datos individuales de mortalidad son suministrados por el Instituto Nacional de Estadistica bajo condiciones especificas de
acceso y uso para investigacion cientifica, estando sujetos a la normativa de secreto estadistico y a las condiciones de
seguridad establecidas por dicho organismo.

El volumen esperado de informacion se sitia en el rango de decenas a cientos de gigabytes, incluyendo tanto los datos
originales como los productos derivados generados durante el proyecto.

Los resultados obtenidos seran de utilidad para investigadores, administraciones publicas, profesionales de salud publica y

responsables de planificacion sanitaria interesados en el estudio de la mortalidad, las desigualdades territoriales y la
epidemiologia espacial del cancer.

2. Datos FAIR

2.1. Hacer que los datos sean localizables, incluyendo los metadatos

Los datos se organizan mediante estructuras jerarquicas de directorios y sistemas de nomenclatura estandarizados que
permiten identificar el origen de la informacion, el periodo temporal, el ambito geografico y la fase analitica correspondiente.

Los metadatos asociados incluyen informacion sobre la fuente de los datos, ambito temporal, nivel geogréfico, variables
incluidas, procedimientos de transformacién aplicados, versiones de los scripts utilizados y fecha de generacién de los distintos
productos derivados.

Los conjuntos de datos derivados generados por el proyecto estaran documentados mediante diccionarios de variables,
documentacion metodolégica y descripciones técnicas que faciliten su interpretacién y reutilizacion.

Cuando proceda, los resultados y productos cientificos derivados del proyecto podran depositarse en repositorios institucionales
o cientificos que proporcionen identificadores persistentes y mecanismos de localizacién estables.

2.2. Hacer que los datos sean accesibles

Los datos individuales de mortalidad facilitados por el Instituto Nacional de Estadistica permanecen almacenados en
infraestructuras informaticas seguras del Instituto de Salud Carlos Ill y unicamente son accesibles para el personal autorizado
expresamente incluido en las solicitudes aprobadas por el INE.

El acceso a dichos datos se realiza exclusivamente con fines cientificos dentro del proyecto autorizado y de acuerdo con las
condiciones establecidas por el Instituto Nacional de Estadistica y la normativa vigente sobre secreto estadistico.

Los resultados generados por el proyecto se difundirdn exclusivamente de forma agregada y anonimizada, garantizando en
todo momento la imposibilidad de identificar directa o indirectamente a personas individuales.

Los metadatos descriptivos, documentacion metodoldgica, publicaciones cientificas y productos derivados podran hacerse
accesibles a la comunidad cientifica de acuerdo con las politicas institucionales y las condiciones de uso de los datos originales.
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2.3. Hacer que los datos sean interoperables

Los datos se gestionan utilizando formatos ampliamente aceptados por la comunidad cientifica y los sistemas de informacion
geografica, incluyendo TXT, CSV, XLSX, PX, RDS, SHP, GeoPackage y GeoJSON.

Las variables geograficas se referencian utilizando las divisiones territoriales oficiales vigentes en cada momento y las
codificaciones estandarizadas utilizadas por los organismos oficiales productores de informacion.

Los analisis se desarrollan principalmente utilizando lenguaje R y software estadistico ampliamente utilizado en epidemiologia
espacial, analisis geografico y modelizacion estadistica avanzada.

Cuando procede, se mantienen referencias explicitas a las fuentes originales de informacion, facilitando la integraciéon de
resultados con otros estudios y proyectos de investigacion.

2.4. Incrementar la reutilizacion de los datos

Todos los andlisis desarrollados en el proyecto se documentan mediante scripts reproducibles, documentacion metodolégica,
informes técnicos y registros de procesamiento que permiten reconstruir los procedimientos realizados.

La documentacion generada incluye informacion sobre los procesos de depuracion, validacion, agregacion y analisis de los
datos, asi como las versiones de software utilizadas y los parametros empleados en cada procedimiento.

La procedencia de los datos se documenta desde su recepcion hasta la obtencién de los resultados finales, manteniendo la
trazabilidad de todas las transformaciones realizadas.

Los resultados agregados, indicadores derivados, mapas y productos cientificos generados podran ser reutilizados por otros
investigadores respetando las condiciones de uso establecidas por las instituciones responsables de los datos originales y las
politicas de acceso abierto aplicables.

3. Otros resultados de investigacion

Ademas de los datos de investigacion, el proyecto genera otros resultados cientificos digitales que forman parte esencial de las
actividades desarrolladas.

Entre ellos se incluyen:

+ Scripts desarrollados en lenguaje R para analisis epidemioldgicos, espaciales y espacio-temporales.
* Flujos de trabajo reproducibles para el tratamiento y analisis de datos de mortalidad.

* Procedimientos de modelizacién estadistica y analisis bayesiano.

« Sistemas de integracién de indicadores territoriales, ambientales y socioeconémicos.

* Cartografia tematica y atlas de mortalidad.

* Informes técnicos y documentacion metodoldgica.

» Manuscritos cientificos, comunicaciones a congresos y material de difusién cientifica.

* Aplicaciones y servidores interactivos para la visualizacion de resultados.

Estos materiales se almacenan junto con la documentacion asociada en las infraestructuras del Instituto de Salud Carlos Il y
constituyen elementos fundamentales para garantizar la reproducibilidad, transparencia y reutilizacion de los resultados
obtenidos.

4. Asignacion de recursos

Las actividades de gestion de datos se realizan utilizando las infraestructuras informaticas y los recursos tecnoldgicos
disponibles en el Instituto de Salud Carlos .

La obtenciéon de determinados conjuntos de datos requiere la formalizacién de solicitudes especificas ante organismos
productores de informacioén, particularmente el Instituto Nacional de Estadistica, de acuerdo con las condiciones establecidas
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para el acceso a datos confidenciales con fines cientificos.

La responsabilidad de la gestion de los datos recae en el equipo investigador del proyecto y en sus investigadores principales.

La preservacion de la informacién se garantiza mediante los sistemas institucionales de almacenamiento, respaldo y
recuperacion disponibles en el Instituto de Salud Carlos lll, asi como mediante los procedimientos establecidos para la
conservacion y proteccién de informacion cientifica.

5. Seguridad de los datos

Los datos utilizados en el proyecto se almacenan y procesan exclusivamente en equipos y servidores institucionales
gestionados por el Instituto de Salud Carlos lIl.

Los datos individuales facilitados por el Instituto Nacional de Estadistica estan sujetos a las obligaciones derivadas del secreto
estadistico y uUnicamente pueden ser utilizados por el personal autorizado que haya suscrito los compromisos de
confidencialidad correspondientes.

La transferencia, almacenamiento y tratamiento de los datos se realiza siguiendo las medidas de seguridad establecidas por el
Instituto Nacional de Estadistica y las politicas institucionales de seguridad de la informacion del Instituto de Salud Carlos IIl.

El acceso a la informacion esta restringido a usuarios autorizados mediante mecanismos de autenticacion y control de acceso.
Asimismo, se aplican procedimientos de copia de seguridad, recuperacion y proteccion frente a accesos no autorizados.

Una vez finalizado el periodo autorizado de utilizaciéon de los datos, los ficheros sujetos a las condiciones establecidas por el
Instituto Nacional de Estadistica seran destruidos o eliminados de acuerdo con los procedimientos establecidos por dicho
organismo.

6. Aspectos éticos

El proyecto utiliza informaciéon procedente de registros oficiales de mortalidad y otras fuentes estadisticas y administrativas
obtenidas conforme a los procedimientos legalmente establecidos.

Los datos individuales facilitados por el Instituto Nacional de Estadistica estan protegidos por la normativa sobre secreto
estadistico y Unicamente se utilizan para los fines cientificos autorizados.

No se realizan intentos de identificacion de personas ni cruces de informacion no autorizados. Los resultados generados se
presentan exclusivamente de forma agregada y anonimizada.

Todas las actividades desarrolladas se realizan de acuerdo con la normativa vigente en materia de investigacion cientifica,
proteccion de datos, secreto estadistico y seguridad de la informacion.

7. Otros aspectos

El proyecto sigue los procedimientos institucionales establecidos por el Instituto de Salud Carlos Ill para la gestion,
almacenamiento, transferencia y conservacion de datos cientificos.

Asimismo, se aplican las condiciones especificas de acceso y uso establecidas por el Instituto Nacional de Estadistica para los
datos confidenciales utilizados en el proyecto, incluyendo las obligaciones de confidencialidad, control de accesos, custodia de
la informacién y destruccion de los ficheros una vez finalizado el periodo autorizado de utilizacion.

Actualmente no se prevén procedimientos adicionales de gestion de datos distintos de los establecidos por las instituciones
responsables de la informacion utilizada y por el propio proyecto DETEMOCAES.
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