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Transcripcidn

Michelle Krzyzanowski

Diapositiva 1

Hola a todos, soy Michelle Krzyzanowski. Soy de RTI International y hoy voy a estar hablando sobre el
PhenX toolkit COVID-19 proyecto.

Diapositiva 2

Asi que hablaré de tres componentes del proyecto: la Biblioteca de Protocolos COVID-19, la Herramienta
de Comparacién de Variables COVID-19 y la Coleccién de Investigacion COVID-19. Pero antes de entrar
en esos, solo quiero proporcionar algunos antecedentes.

Diapositiva 3

Asi que lo que PhenX representa es medidas de consenso para fenotipos y exposiciones. Asi que este
proyecto - todo el proyecto ha sido financiado por NHGRI desde 2007. Fue realmente impulsado por
la comunidad cientifica que contribuyd y recomendd medidas que se pueden utilizar con confianza 'y
cubrir una variedad de areas de investigacion.
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Promovemos esta idea porque los resultados del estudio siempre requieren una validacidén en la que te
gustaria comparar los estudios y asegurarte de que estas obteniendo esencialmente los mismos resultados
basados en lo que estas pidiendo.

Y, por supuesto, relacionado con que si usted tiene un tamafio de muestra mds grande, usted tendria mas
poder estadistico y mas - su validacién de los resultados. Y la idea detras de PhenX es en apoyo de los
principios FAIR de los Institutos Nacionales de Salud, que significa Encontrable, Accesible, Interoperable y
Reutilizable.

Diapositiva 4

Asi que lo que PhenX es: es un catdlogo de protocolos de medicion recomendados. Asi que basicamente
instrumentos de encuesta y otro tipo de formas de recopilacién de datos. Fue desarrollado por la comunidad
cientifica a través de un proceso basado en el consenso y es un recurso basado en la web para un sitio web
gue es publico, totalmente disponible, y cualquiera puede usarlo. Lo que PhenX no es es un nuevo conjunto
de normas. No es una nueva ontologia de los tipos de exposiciones. No proporciona ningun tipo de datos o
muestras bioldgicas. No es una restriccién. Obviamente, los investigadores pueden sentirse libres de usar
otros protocolos que asi lo deseen. Y no es propietario, por lo que no hay costo para usar el kit de
herramientas.

Diapositiva 5

El primer componente del proyecto COVID-19 comenzd con la Biblioteca de Protocolos COVID-19. El objetivo
de esta Biblioteca de Protocolo - fue lanzada en colaboracion con el NIH DR2 y fue proporcionar una lista de
todos los protocolos de medicion COVID-19 disponibles que se presentaron a los NIH para que la gente
pudiera tener facil acceso a verlos, descargarlos e idealmente, utilizar estos protocolos existentes frente al
desarrollo de nuevos protocolos. Como sabemos durante COVID-19, habia mucho que hacer para tratar de
entender la pandemia. No solo la enfermedad en si, sino su impacto en la sociedad. Esto es lo que ofrece la
biblioteca. Y también quiero sefialar que, por ejemplo, tenemos filtros y también tenemos una opcion de
busqueda en la que puedes buscar por palabra clave protocolos que [aplicarian] segln tu blsqueda.

Diapositiva 6

Debido al desarrollo de la Biblioteca de Protocolo COVID-19, esto informd y condujo al desarrollo de la
Colecciéon de Investigacién COVID-19. Habia muchos protocolos en la biblioteca, pero queriamos
proporcionar una coleccién mas concisa que se centrara en areas tematicas clave en las que las personas se
centraron a partir de la pandemia. Asi que terminamos basando la Coleccidn de Investigacion de los
instrumentos de biblioteca que hemos crowdsourcing para definir las categorias. Luego tuvimos nuestro
comité directivo PhenX revisar las categorias. Luego realizamos otra ronda de crowdsourcing para identificar
protocolos para cada una de las colecciones priorizadas para las cuales se identificaron las diferentes
categorias. Y luego el comité directivo revisé los protocolos que identificamos y finalizamos la coleccion.

Diapositiva 7

Asi que aqui estoy mostrandote la landing page de la Coleccion. Como se puede ver, hay seis colecciones que
se formaron: Comportamientos y Riesgos; Etnicidad, raza y demografia; Historia, tratamiento y resultados;
Recursos de Informacién; Salud psicosocial y mental; y Socioecondmico. Y también se recomienda



que los investigadores interesados en utilizar estas colecciones para la investigacion
relacionada con COVID-19 también consideren el uso de la coleccidn de investigacion
Determinantes Sociales de la Salud.

Diapositiva 8

Solo una vision general rapida - muy breve - si usted va a ir a cualquiera de esas colecciones que
encontraria una pagina similar a esta. Verias la lista de protocolos disponibles que son parte de eso y
puedes ver que estos protocolos en este caso estan relacionados con la categoria de mayor nivel de
comportamientos y riesgos. Y esto es solo un ejemplo de lo que se iba a ver si se iba a hacer clic en un
solo protocolo en este caso, esto es para las actitudes de conocimiento COVID-19 y los
comportamientos de evitacion. Y la informacién sobre el protocolo se extiende a través de las diferentes
pestafias y esto incluye, ya sabes, descripcion, el protocolo en si, cbmo administrar el protocolo, detalles
adicionales, recursos, referencias, etc.

Diapositiva 9

Por ultimo, me gustaria presentar la herramienta de comparacién de variables COVID-19. Ahora, hay
tres funciones: la busqueda de palabras clave, comparacidn lado a lado, y los cuestionarios de
comparacion. Voy a ir muy rapidamente sobre ellos solo porque sera dificil un poco de ver el texto
porque estoy tratando de mostrar toda la pagina web. Pero te animo a hacerlo cuando tengas la
oportunidad de explorar la herramienta tu mismo.

Diapositiva 10

Asi que la busqueda de palabras clave - bastante sencillo. Escribe una palabra clave y proporciona
variables en el nivel de pregunta de las que coinciden con su busqueda.

Diapositiva 11

Luego tenemos una comparacién lado a lado. De nuevo, bastante sencillo puede elegir dos protocolos
y compararlos uno al lado del otro y ver cuanta superposicidon hay entre los protocolos. Y también esta
desglosado, por ejemplo, por variables idénticas comparables y relacionadas. Asi que el significado
idéntico que son exactamente lo mismo, ya sabes: écudl es su edad - cual es su edad. Lo mismo.
Comparable es: cual es tu edad versus cuando naces. Sabes, si manipulas eso un poco puedes obtener
la misma respuesta. Y relacionadas son preguntas que caen bajo un tema similar, pero que realmente
no se pueden comparar y que no estan recibiendo realmente los mismos datos exactos.

Diapositiva 12

Y finalmente tenemos los cuestionarios de comparacion que proporcionan una vista del mapa de calor de la
similitud en todos los protocolos. Puede ver todos ellos en un solo mapa de calor o puede elegir
especificamente qué protocolos desea comparar y puede estar en cualquier lugar desde solo dos hasta todos
ellos.



Diapositiva 13

Asi que me gustaria reconocer a los diferentes grupos que contribuyeron al proyecto. Tenemos a los
cientificos del proyecto de NHGRI. Tenemos nuestro comité de direccién. Ha habido 29 dominios de
investigacion, por lo que 29 grupos de trabajo y grupos miembros que han contribuido a PhenX a lo
largo de los afios. Los enlaces de IC, asi como suplementos adicionales y colecciones de especialidades
gue han proporcionado fondos para PhenX . Y también quiero reconocer a nuestro equipo de RTI: Carol
Hamilton, que es la PI; Tabitha Hendershot y Wayne Huggins que son compaiieros de investigacion; y
obviamente, yo mismo. Fui Co-l para el proyecto COVID-19.

Diapositiva 14

Y no dude en consultar el sitio web PhenX toolkit que se puede encontrar en la URL que aparece
aqui en la pantalla: www.phenxtoolkit.org.


http://www.phenxtoolkit.org/
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