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Ciencia Abierta
La Ciencia Abierta es el conjunto de prácticas que permite que los conocimientos
científicos estén disponibles, accesibles y sean reutilizables.

UNESCO (41a reunión, nov 2021): marco internacional para las

políticas y prácticas de la Ciencia Abierta.

Comisión Europea: Ciencia Abierta como estándar de trabajo en

programas de innovación e investigación (https://bit.ly/EU-

OpenScience-web).

España Ley de la Ciencia (art 37, septiembre 2022): Ciencia como

bien común. Iniciativas para facilitar el libre acceso a los datos

generados por la investigación. Transferencia de conocimiento a

la sociedad.

IIS-FJD: Política especifica de Ciencia Abierta (https://bit.ly/IIS-

FJD-OpenScience) desde 2019.



CURSO: PRINCIPIOS DE INVESTIGACIÓN E INNOVACIÓN RESPONSABLE (RRI).                       

Datos ómicos
Datos moleculares masivos. Producidos por experimentos ómicos.

Y además llevan asociados metadatos.

Partes de organismos (tumor, líneas
celulares).
Organismos

Humanos: algunos tipos de datos
pueden identificar a una persona

Condiciones de laboratorio, drogas
suministradas, ...
Características y condiciones
Características, enfermedades, 

Metadatos:

Origen:
Datos:

Diferentes tipos de moléculas o niveles de regulación



¿Porqué se han de compartir los datos ómicos?
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Transparencia en la revisión del trabajo.

Fiabilidad de los resultados. Los hace replicables.

Permite un uso secundario regulado.

Colaboración entre productores y usuarios secundarios iniciadas

mediante licencias.

Productores: Asegura el crédito. Usuarios secundarios: Asegura la

fiabilidad.

Rentabiliza la inversión por las agencias financiadoras.

Aumenta el impacto y la visibilidad de la investigación.

Revistas y agencias financiadoras lo exigen.



Política sobre datos en los proyectos de investigación
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Política sobre datos en los proyectos de investigación

Compartición
Aspectos éticos

Plan de Gestión
de datos
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Compartición
Aspectos éticos

Plan de Gestión
de datos

Política sobre datos en los proyectos de investigación



Plan de Gestión de datos
Política por la cual se gestionan los datos en un proyecto de investigación, durante y

después de su ejecución.

Asigna responsabilidades y recursos: Gobernanza.

Garantiza un adecuado tratamiento, protección y salvaguarda de todos los datos

recogidos, generados o procesados.

Cumplimiento de leyes aplicables: RGPD (Reglamento General de Protección de

Datos), LOPDGDD (Protección de Datos Personales y garantía de los derechos

digitales).
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En cuanto a datos ómicos: Establece como se manejan y

comparten estos datos: Principios FAIR.
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Los datos ómicos han de cumplir los Principios FAIR

Encontrables: Datos y metadatos pueden ser

encontrados mediante herramientas de

búsqueda. ID y repositorio reconocido.

Accesibles: Pueden ser descargados (no

necesariamente de forma libre). Su reutilización

está regulada.

Interoperables: Tienen formatos estándares para

permitir su intercambio y reutilización.

Reusables: Pueden ser usados por terceros bajo

unas reglas claras (licencia), conociendo su

procedencia y permitiendo su reconocimiento.

Datos ómicos FAIR:



El depósito en repositorios reconocidos permite
cumplir los principios FAIR

Secuencias de DNA and RNA: ENA

(https://www.ebi.ac.uk/ena), datos de libre acceso.

Datos de expresión génica (transcriptómica): Gene

Expression Omnibus (GEO,

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/geo/) o ArrayExpress

(https://www.ebi.ac.uk/biostudies/arrayexpress), datos

bajo demanda/licencia (crudos), libre acceso (conteos).

Datos asociación genotipo-fenotipo: European Genome-

phenome Archive (EGA, https://ega-archive.org), datos

bajo demanda/licencia (crudos + metadatos).

Polimorfismos genéticos: dbSNP, dbVar, clinVAR, o

European Variation Archive (EVA), datos libre acceso.

https://www.re3data.org
Repositorios reconocidos:
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https://www.re3data.org/
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https://bit.ly/IIS-FJD-OpenScience

Política de Ciencia Abierta del IIS-FJD
Investigación e Innovación Responsable - Responsible Research and Innovation (RRI).

Aspectos clave de la RRI: 2019



Caminando hacia la Ciencia Abierta:  Implementación del acceso
abierto a los datos ómicos en el IIS-FJD (RRI22/00005)
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IDENTIFICACIÓN DE
PROYECTOS QUE

GENERAN DATOS ÓMICOS

IDENTIFICACIÓN DE
ASPECTOS ÉTICOS Y

LEGALES QUE LES
AFECTAN

IDENTIFICACIÓN Y
CONSULTA AL CONSEJO

ASESOR DE AGENTES
SOCIALES

Objetivo 1: Establecer políticas y procedimientos que recojan el
manejo, curación y diseminación de datos ómicos

Revisión de proyectos de investigación a
presentar en convocatorias competitivas

Control de requisitos.
Calidad
Necesidad de asesoramiento

Identificación de contenido ómico y
necesidades según tipo:

humanos, otros organismos, líneas
celulares.

RESULTADO: Visto Bueno y
asesoramiento.

Comité de Investigación (CI)

Evaluación de aspectos metodológicos y ético-
legales: Consentimientos Informados, manejo de
muestras biológicas, análisis genéticos.
 Revisión de aspectos relativos a la compartición
de datos, tratamiento, pseudonimización y uso
secundario.
RESULTADO: dictamen del CEIm.

Comité de Ética de la
Investigación (CEIm)

Antes de la solicitud:

Una vez financiado:

Revisión de proyectos en seres
humanos (datos o muestras).

Asesoramiento sobre aspectos
complementarios al desarrollo
científico que orienten mejor
nuestros resultados hacia la
sociedad.
RESULTADO: Incorporaración
de aspectos sociales de
relevancia.

Consejo Assesor de
Agentes Sociales
(CAAS)
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Antes de la solicitud:

Antes de la solicitud:



Objetivo 2: Potenciar la transparencia de los proyectos de investigación
que produzcan datos ómicos, y facilitar su implementación

APOYO A LA
ELABORACIÓN DEL PLAN

DE GESTIÓN DE DATOS

APOYO REGISTRO
INVESTIGACIÓN

ACADÉMICA PROMOVIDA
POR EL IIS-FJD

Unidad de Investigación Clínica (UICEC) y
Unidad de Bioinformática (UB)

Comité de Ética de la Investigación
(CEIm) y Unidad de Investigación
Clínica (UICEC)

Asesoramiento en la elaboración del Plan de Gestión
de Datos

tipología y formato de datos a recoger/generar
procedimiento para acceso a los mismos
titularidad de los datos
repositorio para su depósito
garantías de requisitos éticos o legales

Asesoramiento en el Plan de Difusión de los
resultados orientados a la sociedad, entre otros.
RESULTADO: Planes de Gestión de Datos y Difusión.

Redacción de la solicitud:

Registro de ensayos clínicos en una base
de datos de acceso público
El CEIm emite inclusión expresa de la
obligación y la UICEC presta soporte para
alta y registro.
RESULTADO: Registro de investigaciones
clínicas.
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Una vez financiado:



Objetivo 2: Potenciar la transparencia de los proyectos de investigación
que produzcan datos ómicos, y facilitar su implementación

SEGUIMIENTO DEL
PROYECTO

Área de gestión de la Investigación (AGI) y Unidad
de Bioinformática (UB) y Dirección Científica (DC)

Información sobre compromisos del IP con agentes financiadores.
Apoyo en el planteamiento y/o análisis de datos ómicos (diseño
experimental y análisis)
Depósito de datos.

Asesoramiento personalizado
Cursos/sesiones informativas

Registro interno de datos ómicos generados y compartidos.
Cálculo de indicadores.
RESULTADO: Correcta ejecución del proyecto en relación al
tratamiento de datos.
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DIFUSIÓN A LA SOCIEDAD.

Dirección Científica (DC), Área de
Comunicación (AC) y Comisión de
Investigación (CI)

Diseminación  del conocimiento
Participación de la sociedad en el proceso investigador
e innovador (CAAS).
Canales utilizados:

Noticias y notas de prensa: https://www.fjd.es/iis-
fjd/es/actualidad/noticias
Redes sociales (Twitter, Facebook).
Pantallas internas.

RESULTADO: Integración de la sociedad en la
investigación y difusión de resultados.

Durante la ejecución:
Durante la ejecución:



Objetivo 3: Promover el acceso abierto a los datos cumpliendo los
principios FAIR

CURSO: PRINCIPIOS DE INVESTIGACIÓN E INNOVACIÓN RESPONSABLE (RRI).                       

IMPLEMENTACIÓN DE
PRINCIPIOS FAIR

Unidad de Bioinformática (UB)

Aplicación de principios FAIR a los datos ómicos:
Estandarización de los datos ómicos
Identificación y estandarización de metadatos
Selección de repositorios adecuados
Identificación de los procedimientos, condiciones y agentes
implicados en la compartición.

Reutilización interna de datos genómicos.
Aplicación de políticas de Ciencia Abierta al software de análisis
de datos ómicos.
RESULTADOS: Integración de la Ciencia Abierta en los datos
ómicos producidos por el IIS-FJD.

Durante la ejecución:



Objetivos de la Unidad de Bioinformática del IIS-FJD

Apoyo al diseño y análisis de experimentos ómicos (Transcriptómica, Genómica,

Proteómica, Epigenómica) a grupos del IIS-FJD (y externos) en régimen de colaboración.

Diseño, implementación y mantenimiento de software bioinformático.

Asistencia al IIS-FJD en proyectos institucionales con necesidades bioinformáticas y de

compartición de datos.

Fortalece, IMPaCT-Genómica (IMP/00009), IMPaCT-Data (IMP00019), RRI22/00005,

TransBioNet (RED2018-102404-T), unCOVer (H2020), STOP-Coronavirus

(COV20_00181), 2 proyectos integrados ISCIII (PIE13/00051 y PIE15/00048).

Transferencia de conocimiento.

Definición de estándares en la comunidad científica (IMPaCT, CIBERER,

TransBioNet, SEBiBC).

Formación (cursos, TFM/Gs, clases en Másteres, congresos).

Asesoramiento/Apoyo en la compartición de datos ómicos.
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https://bit.ly/UnidadBioinfor
maticaIIS-FJD

Pablo Mínguez (coordinador) 
Lorena de la Fuente
(bioinformática). Técnico
Bioinfo AES18 (01/01/2019 -
30/04/2021)
Gonzalo Núñez Moreno
(bioinformático) Ayud. Inv.
CAM. (01/03/2021 -
15/04/2023)
Técnico Bioinformático
AES23
Fortalece 2023

desde 2015

https://bit.ly/UnidadBioinformaticaIIS-FJD
https://bit.ly/UnidadBioinformaticaIIS-FJD
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RNASeq (mRNA, miRNA)

Descripción de
muestras (PCA,
clustering, heatmaps)

Diseño experimental
(batchs). Control de calidad.
Procesado de muestras
(normalización, mapeo,
conteo de lecturas)

Expresión diferencial
(firmas moleculares)

Caracterización
funcional
(enrequecimientos,
redes)

Clasificadores/predictores
(aprendizaje automático)

Seguimiento: escritura, propuestas de nuevos análisis y compartición

Servicios de la Unidad de Bioinformática (Transcriptómica)

FAIRificación
Producción de estándares y
compartición

Dato crudo
(fastq)
Procesado
(conteos)
Metadatos
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Resultados: Depósito de datos ómicos (Transcriptómica)

RNASeq (mRNA, miRNA) https://www.ncbi.nlm.nih.gov/geo/

PI13/00051. Del Puerto-Nevado et al., Mol Onco. 2019. GSE115329, GSE115313
Mendez-Barbero et al., Ebiomedicine. 2019. GSE114116
Gonzalez-Alonso et al., 2020. GSE89216
Serrano-Lopez et al., Leuk Lymphoma. 2022. GSE181458
Nuñez-Borque et al., Pediatr Allergy Immunol. 2021.  Nuñez-Borque et al., Sec. Molecular Innate
Immunity. 2023. GSE245653

Proyectos y artículos:

En cuarentena, a la espera de publicación:
Laboratorio de Patología Vascular - mRNAs
Laboratorio de Nefrología - mRNAs
Microbiología - miRNAs

142 experimentos accesibles y otros en proceso

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/geo/
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/geo/query/acc.cgi?acc=GSE181458
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/geo/query/acc.cgi?acc=GSE245653


Pipeline

CNVs, SVs
connvading
exomedepth

gatk
panelmops

DNASeq (germinales)

SNVs
GATK

DRAGEN
DeepVariant

CES, WES, WGS
long, short reads

Control de calidad Mapeo Llamada de
variantes
(3 software)

Anotación de
variantes

Filtrado y priorización
(variantes y genes candidatos)

Base de datos de
frecuencias poblacionales
interna (Genética)
(6698 casos EERR).

DNASeq (somáticas, mosaico)
Programa de visualización

Servicios de la Unidad de Bioinformática (Genómica)
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DNASeq

Servicios de la Unidad de Bioinformática (Genómica)

FAIRificación: Generación de estándares y
Compartición de datos

Producir los estándares
Datos (fastqs)
Metadatos
Ontologías (HPO)

Encriptado
Definir reglas de
compartición (Ontología)
Definir el Data Access
Committee (DAC)
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Testeadores de la nueva versión de EGA

Otros resultados: Base de datos de frecuencias de
la cohorte IIS-FJD (Iancu et al., IJMS 2022)

DNASeq

Resultados: Depósito de datos ómicos (Genómica)

1238 muestras secuenciadas (CES, WES, WGS) compartidas en EGA y registradas en el
proyecto B1MG

Proyectos y artículos:

Perea-Romero et al., Human Genetics 2021
Perea-Romero et al., Sci Rep, 2021
Perea-Romero et al., npj genomic medicine 2022
Lopez-Rodriguez et al., Sci Rep 2022
Romero et al., npj genome medicine 2022
Lopez-Rodriguez et al., Andrology 2022.
Damian-Verde et al., Human Genomics. 2023

Proyectos europeos: B1MG, EasiGenomics, unCoVer
Proyectos nacionales: STOP-Coronavirus, IMPaCT
Proyectos nacionales intramurales

Participación en proyectos COVID
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784
muestras
en ambos

DNASeq

Resultados: Depósito de datos ómicos (Genómica)

Redes Beacon

Lopez-Lopez et al., Hum
Genomics 2023
Peña-Chilet et al., NAR
2021

2 artículos asociados:

Collaborative Spanish Variant Server http://csvs.babelomics.org

https://beacon-network.org

También apoyamos la compartición de información clínica de
variantes genómicas (Iancu et al., npj genome medicine 2021)

http://csvs.babelomics.org/
http://csvs.babelomics.org/
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DNASeq

Resultados: Depósito de datos ómicos (IMPaCT-Genómica)

https://genomica-impact.es

WP3: Enfermedades raras
Grupos de trabajo:

Grupo de Trabajo Data sharing
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DNASeq SARS-CoV-2, Epigenética y otros

Servicios de la Unidad de Bioinformática (Genómica de virus y otros)

https://seekdeep.brown.edu

Pre-procesado de las muestras
secuenciadas a alta profundidad

Extracción de haplotipos en
la muestras

FAIRIficación de los datos

Preprocesamiento de los datos
Estandarización de los metadatos
Depósito

Otro tipo de datos que estamos manejando: Epigenética (Bismark + RnBeads) y
Proteómica.

https://seekdeep.brown.edu/
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DNASeq SARS-CoV-2

Servicios de la Unidad de Bioinformática (Genómica de virus)

110 secuencias víricas (SARS-CoV2) en colaboración con Microbiología (Celia perales)

Soria et al., Access Microbiol. 2021
Martínez-Gonzalez et al., Microbiol Spect. 2022
Martinez-Gonzalez et al., J Clin Invest. 2022
Martinez-Gonzalez et al., Pathogens. 2022
Somovilla et al., Antimicrob Agents Chemother. 2023

Proyectos y artículos:
Proyectos nacionales: STOP-Coronavirus
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Cursos y Seminarios sobre compartición de datos 2022/2023

https://youtu.be/RI9wCs7JVKw

https://youtu.be/RI9wCs7JVKw


https://github.com/TBLabFJD
https://bio.tools

https://impact-data.bsc.es/outcomes/software

Software propio en repositorios y registros públicos
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Total D1 Q1 Q2 Sin IF IF medio IF acumulado

13 1 9 4 0 9.94 90.156

Publicaciones 2022 (memoria IIS-FJD)

Genómica (Enfermedades raras, Genética).
Genómica de virus SARS-CoV2 (CNB).
Transcriptómica (Alergia, Oncología).
COVID (STOP-Coronavirus, SCOURGE).
Herramientas/algoritmos/bases de datos bioinformáticas (Genómica).

2023 y más
Genómica (Enfermedades raras).
Genómica de virus (SARS-CoV2) y COVID (STOP-Coronavirus, SCOURGE).
CIBERER, CSVS.
Transcriptómica (Patología vascular, Alergia).
Epigenética (Pediatría).
IA (Hematología).
Herramientas (Genómica): GLOWgenes, VisoQLR.

Colaboraciones de la Unidad de Bioinformática 2022
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Indicadores del proyecto RRI22/00005
A nivel de Ciencia:

Número de publicaciones derivadas de proyectos financiados con fondos
públicos en medios Open Access (Objetivo >=25%).
% de los datos de investigación procedentes de los proyectos financiados
con fondos públicos, disponibles en abierto en repositorios de datos
abiertos normalizados y reconocidos en su disciplina (Objetivo >=50%).

A nivel de la Sociedad:
Número y porcentaje de proyectos con participación de los actores sociales
en el diseño y desarrollo (Objetivo >=10% en los dos últimos años).
Número de actividades de difusión hacia el público general en los últimos
cinco años (Objetivo >=5).

A nivel del IIS-FJD:
Número de actividades formativas desarrolladas en materia de Ciencia
Abierta (Objetivo >=1/año).
Valoración media de las actividades formativas desarrolladas en materia de
Ciencia Abierta.
Número de asesoramientos en materia de Open Access proporcionados.
Número de planes de datos elaborados/socitiados (Objetivo = 100%
solicitado/año).

2020 2021

80 

60 

40 
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0 

51% datos depositados en el
año 2021/Proyectos

financiación pública que
generen datos

2021 2022 2023

3 

2 

1 

0 
2022 2023

3 

2 

1 

0 

# Asesoramientos# Actividades

% Publicaciones



Conclusiones

Apoyar a los investigadores en el manejo de estos datos.

Fomentar su utilización.

Difundir sus resultados a la Sociedad y 

Cumplir objetivos con organismos financiadores, iniciativas y

proyectos nacionales y europeos.

La Implementación de la Ciencia Abierta en el tratamiento de datos
ómicos ha permitido:
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Contacto: pablo.minguez@quironsalud.es


