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Acest document are rolul de a oferi o sintezd de informatii, referinte principale si contacte privind schimbul de
date in contextul COVID-19 - ce pot fi de folos cercetdtorilor roméni care vor sd contribuie, la rédndul lor, la
colectarea si impdrtdsirea rezultatelor din stiintd si sd beneficieze, totodatd, de accesul deschis la resurse din
cercetarea europeand si globald asociatd pandemiei curente.

Avénd in vedere dinamica cercetdrii asociate SARS-CoV-2 si pandemiei generate de acest coronavirus,
documentul poate suferi actualizdri.
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Context

Comunitatea de cercetare globald are actualmente principalul rol de a raspunde provocarilor
generate de virusul SARS-CoV-2. Organizatia Mondiala a Sanatatii a activat ,, The R&D Blueprint”

pentru a accelera diagnosticul si descoperirea de vaccinuri si tratamente pentru acest nou virus, iar
cercetatorii din intreaga lume au raspuns imediat chemarii de a se implica pentru a gasi solutii.
Munca acestora se poate realiza eficient daca datele sunt distribuite cat mai rapid, liber (deschis) si
organizat. Astfel, in contextul unei provocari noi pentru omenire, schimbul de date in stiinta (data
sharing) isi dovedeste reala utilitate si trebuie asigurat cu prioritate. Exista o practica si ghiduri care
pot fi utilizate/adaptate pentru a realiza acest schimb rapid si in sigurantd — ele se regasesc in munca
desfasurata in ultimii ani in sfera stiintei deschise (open science). Astfel, Comisia Europeana a lansat
un apel catre initiativele open science pe care le finanteaza de a-si concentra eforturile in prezent
pentru a sustine acest schimb eficient de date de cercetare necesare combaterii pandemiei COVID-
19 si gasirii de solutii de raspuns in fata situatiilor create de aces virus.

La nivel national, Ministerul Educatiei si Cercetarii (MEC) a prevazut fonduri in valoare de 25
milioane lei cercetarii asociate COVID-19 alocate in regim competitiv accelerat prin instrumentul
Solutii - 2020 (PN Ill) gestionat de catre UEFISCDI.

Mecanismele si metodele dezvoltate pana in prezent la nivel european si la care pot apela
cercetatorii europeni sunt prezentate in cele ce urmeaza. Parte a comunitatii europene, cercetatorii
romani sunt invitati, de asemenea, sa contribuie la accelerarea cunoasterii si descoperirilor
relevante pentru pandemia actuala.

Acces liber la publicatii, date si alte rezultate relevante

Comisia Europeana indeamna cercetatorii implicati Tn proiecte finantate prin Orizont 2020 ale caror
rezultate de cercetare pot fi utilizate (in orice fel) pentru a avansa cercetarea COVID-19 sa ofere
acces liber imediat la publicatiile, datele si orice alt rezultat relevant, in conformitate cu
indrumarile oferite in ghidul ,Horizon 2020 projects working on the 2019 coronavirus disease

(COVID-19), the severe acute respiratory syndrome coronavirus 2 (SARS-CoV-2), and related topics:

Guidelines for open access to publications, data and other research outputs”. Acestea pot fi proiecte

care cerceteaza in special coronavirus, dar si alte domenii/discipline de cercetare cu relevanta
pentru combaterea crizei medicale. in mod similar, Comisia Europeand indeamn3 si infrastructurile
de cercetare (RIs) sa furnizeze si sa puna la dispozitie serviciile, instrumentele si resursele de
cercetare relevante, pentru a oferi acces prioritar si personalizat la serviciile lor de cercetare
dedicate COVID-19. in randul Rls, CERIC, in cadrul proiectului ACCELERATE realizeazd o mapare si
centralizare a serviciilor puse la dispozitia cercetatorilor pentru cercetarea legata de COVID-19
(aceasta mapare dinamica se regaseste pe website-ul proiectului aici).

Actiunile CE se alatura unei tendinte globale de a deschide accesul la rezultate ce pot sprijini
cercetarea si grabi gasirea de solutii in fata provocarilor generate de pandemie. Amintim astfel de
institutii europene importante (EUA, Inserm, UNIMED - Mediterranean Universities Union) si alti
actori internationali care s-au angajat prin declaratia Wellcome Trust ,Statement on Data Sharing in

Public Health Emergencies” sa faca disponibile cu acces liber (open access — OA) - inainte de peer-

review - rezultate intermediare si finale relevante pentru COVID-19 pe care le partajeaza cu OMS. O
listd completd a semnatarilor se regdseste aici: https://wellcome.ac.uk/coronavirus-covid-19/open-
data.
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Platforma Europeana COVID-19 Data Platform

Comisia Europeana a lansat in aprilie 2020 platforma European COVID-19 Data Platform fin

parteneriat cu EBI-MLB si ELIXIR pentru a facilita colectarea si schimbul rapid de date cu privire la

Coronavirus. Platforma este una din cele zece prioritati ale Planului de actiune ERAvsCORONA lansat

de catre Comisia Europeana.
European COVID-19 Data Platform are doua componente:

e  Hub-uri de date ,,SARS-CoV-2 Data Hubs” care organizeaza fluxul de date privind SARS-CoV-
2 si faciliteaza un schimb comprehensiv de date deschise pentru comunitatile europene si

globale de cercetare; acestea sunt construite pe infrastructura EMBL-EBI (The European
Bioinformatics Institute).

e Portalul ,COVID-19 Data Portal” care reuneste si actualizeaza continuu seturile de date si

instrumentele COVID-19 relevante, gazduieste schimbul de date secvential si faciliteaza
accesul la alte resurse SARS-CoV-2.

Portalul Covid19 Data Portal, parte a European COVID-19 Data Platform colecteaza date din mai
multe domenii specifice. Detalii despre acestea si procedura de a impartasi noi date se regasesc aici:
https://www.covid19dataportal.org/submit-data.

Domeniile din care se colecteaza si se impartasesc date sunt urmatoarele:

Viral, non-human and cell line sequence data Viral and non-human metabolomics data

Human molecular biology data Viral and other non-human molecular biology data
Linked viral and human molecular biology data Compound and target data

Viral and non-human proteomics data Clinical and epidemiological data

Structural biology data Non-biological data

Viral and non-human molecular interaction data

a COVID-19 Data Portal nu este in sine o baza de date, ci e poarta de acces pentru o structurare si
vizualizare a informatiei relevante existente in si colectate prin diferite baze de date. In prezent
agrega informatii din baze de date cu acces liber de la diferite resurse EMBL-EBI, printre care Arhiva
Europeana a Nucleotidelor (European Nucleotide Archive - ENA), UniProt (acces liber la informatii

privind secventierea proteinelor si a genomului), Protein Data Bank in Europe (PDBe), Electron

Microscopy Data Bank (EMDB), Expression Atlas (acces liber la informatii privind tipare de expresie

genica n conditii biologice diferite) si Europe PubMed Central (Europe PMC). Portalul va include si

date genomice rezultate din epidemie. De asemenea, o activitate principala constanta a portalului
este de a reuni continuu baze de date si instrumente din alte proiecte europene relevante.

in ceea ce priveste vizualizarea si interpretarea informatiilor, portalul oferd functia de ciutare
dedicata datelor clinice si epidemiologice si instrumente de analiza si vizualizare de date (asigurate
de catre EBI). Alte colaborari pentru a asigura infrastructura necesara pentru dezvoltarea portalului
sunt cu Erasmus Medical Centre, Technical University of Denmark, Eotvos Lorand University,
National Institute for Public Health and the Environment si Universitaetsklinikum Heidelberg.

Mai multe informatii:
Informatii exacte privind modalitati de implicare/colaborare pot fi solicitate la adresa:
covidl9@ebi.ac.uk. Cei care doresc sa isi impartaseasca datele prin portalul COVID-19 Data Portal

sunt sfatuiti sa scrie direct la adresa de email: virus-dataflow@ebi.ac.uk.
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Ghiduri si recomandari pentru schimbul liber, rapid si sigur de date de cercetare
relevante pandemiei actuale - Research Data Alliance (RDA) Covid-19 Working
Group

O alta initiativa importanta in sprijinul schimbului global de date este cea demarata de RDA, cu
sprijinul CE si a altor initiative europene (OpenAlRE, EOSC) in vederea realizarii ghidurilor pentru
asigurarea unui schimb de date rapid, in siguranta si cu acces liber si imediat. Aceasta actiune
derulatd in cadrul unui grup de lucru dedicat (RDA Covid-19 Working Group) a pornit de la

recomandarile si principiile deja existente in practica , open research data” (FAIR principles, TRUST

Principles, ghidurile OpenAIRE si EOSC, s.a.), iar cu sprijinul benevol al expertilor implicati in proiecte
pentru ,open science”, dar si Tn cercetarea specificd domeniilor relevante sunt dezvoltate
actualmente ghiduri de ,data sharing” pentru domenii specifice cu relevanta pentru SARS-CoV-2 si
COVID-19.

! Ghidurile (incd in lucru) sunt disponibile persoanelor interesate si acceptda recomandari si
comentarii publice. Tn prezent, versiunea 5 (pre-finald) disponibild aici este supusa consultarii publice
pana la data de 8 iunie 2020. Mai multe detalii despre activitatea grupului si resurse, aici:
https://doi.org/10.15497/rda00046.

Pentru cine si de ce? Rezultatele grupului de lucru (RDA COVID-19 WG) contribuie la:

1) definirea de ghiduri clare privind schimbul de date in circumstantele actualei pandemii astfel ca
partile interesate sa urmeze cele mai bune practici pentru a maximiza eficienta muncii lor, avand rol
de blueprint pentru viitoare situatii asemanatoare sau urgente;

2) elaborarea de linii directoare pentru factorii de decizie pentru a maximiza schimbul calitativ de
date n timp util si a oferi raspunsuri adecvate in astfel de crize;

3) sprijinirea cercetatorilor, factorilor de decizie, finantatorilor, editorilor si furnizorilor de
infrastructuri de partajare a datelor.

Cercetatorii romani care doresc ca datele rezultate din cercetarile lor sa fie parte in schimbul acesta
european si global de date pot consulta ghidul RDA si pot adresa intrebari specifice privind schimbul
de informatii pe domenii specifice contactand subgrupurile dedicate:

Clinical
Community Participation

Epidemiology
Indigenous Data

Legal and Ethical

Omics
Social Sciences

N EWNPR

Software

De asemenea, comunicarea cu reprezentanti ai grupului RDA Covid-19 Working Group poate fi
facilitata de Open Science Hub Romania care este, totodata, reprezentant national al RDA (RDA

Node Romania).
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Depozitarea si schimbul datelor — pe scurt

Pregatirea datelor
FAIR Data - date identificabile, accesibile, interoperabile, reutilizabile (Findable, Accesible,
Interoperable, Reusable).

Recomandarile europene privind managementul datelor de cercetare, arhivarea pe termen lung si
deschiderea datelor au in centru principiile FAIR. Gestionarea datelor pe modelul si dupa criterii FAIR
nu presupune automat si deschiderea tuturor datelor, care nu intotdeauna pot fi facute
publice/deschise tuturor, ci este importanta in primul rand pentru o depozitare adecvata si sigura a
informatiei electronice. Principiile descriu capacitatea sistemelor computationale de a gasi, accesa,
asigura interoperabilitatea si reutiliza datele faré sau cu o foarte mica interventie a omului. In tabelul
de mai jos (tabel 1) sunt foarte pe scurt mentionate caracteristicile principale. Detalii complete
despre FAIR se regasesc in website-ul GO-FAIR. De asemenea, o auto-evaluare privind gradul de
“FAIRness” poate fi realizatd cu ajutorul intrumentului FAIR self-assessment tool (detinut de
Australian Research Data Commons): https://www.ands-nectar-rds.org.au/fair-tool.

Principiu ‘ Caracteristici

Identificabile Metadatele si datele trebuie sa fie usor de accesat, atat pentru oameni, cat si
indable pentru computer; pentru aceasta este necesara utilizarea de identificatori unici
persistenti (precum DOI).

Accesibile Principiul detaliaza modul in care datele si metadatele pot fi preluate automat
ccessible de la identificatorii lor. Accesibilitatea e sustinuta prin utilizarea de protocoale

de comunicare standardizate.

Metadatele sunt accesibile chiar si atunci cand datele nu mai sunt disponibile.

Accesibil in spiritul FAIR nu inseamna neaparat deschis sau fara costuri.

Mai multe informatii: FAIR Accessor https://peerj.com/preprints/2522v2/#supp-1.

Interoperabile Principiul detaliaza integrarea datelor in asa fel incat sa relationeze cu aplicatii

nteroperable sau alte fluxuri de date din surse diferite si sa permita analize, stocare si
procesare.

Reutilizabile Principiul ofera ghidarea pentru optimizarea reutilizarii datelor; metadatele si

eusable datele trebuie sa fie bine descrise pentru a putea fi replicate si combinate in

diferite cercetari viitoare

Tabel 1. Principiile FAIR - pe scurt

Planurile de management de date (Data management Plans — DMPs)
Existd instrumente suport care ofera diferite modele (templates) de planuri de management al
datelor, precum:

- DMPonline (al Digital Curation Centre) tine cont de criteriile a diferiti finantatori (contine si
model cu cerintele Orizont 2020). Prin intermediul platformei DMPonline pot fi create
planuri personalizare DMPs;

- ARGOS automatizeaza crearea, managementul, schimbul si conectarea DMPs cu rezultate/
proiecte de care sunt legate (elaborat de OpenAIRE si EUDAT CDI tindnd cont de princiiple
FAIR si practicile open science);

- Comisia Europeand oferda template proiectelor finantate prin H2020 pentru elaborarea
DMPs;
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- The Data Stewardship Wizard (realizat de ELIXIR Cehia si ELIXIR Olanda) ofera de asemenea
sprijin in elaborarea DMPs tindnd cont de cerintele FAIR.

Depozitarea datelor
Datele necesare pentru o colectare, arhivare adecvata si incurajate spre a fi facute publice sunt cele
care stau la baza unei publicatii stiintifice, dar si date de sine statatoare.

Acestea trebuie sa fie depuse intr-un depozit de incredere care asigura urmatoarele:
- identificatori unici si persistenti (PID);
- gasirea si identificarea datelor, respectiv integritatea si autenticitatea datelor;
- arhivare pe termen lung;
- licente;
- infrastructura organizationald?;
- securitate;
- tehnologie (infrastructura tehnica);
- metadate standardizate;
- curatarea datelor si asigurarea calitatii lor;
- acces (eventual liber, facil pentru reutilizare);
- etica si confidentialitate;
- format comun;
- provenienta si eventual istoric al interventiilor asupra seturilor de date.

in acest context, certificarea depozitelor este fundamentald pentru garantarea fincrederii si
sustenabilitatii depozitelor de date. n acest fel, partile interesate pot fi increzitoare cd depozitele
asigurd integritatea, autenticitatea, exactitatea, siguranta datelor, precum si accesul la date pe
termen lung. in timp ce principiul ,FAIR” defineste proprietatile datelor si metadatelor, principiul
,TRUST - Transparency, Responsibility, User focus, Sustainability and Technology” descrie
caracteristicile depozitelor de date care sunt responsabile de managementul si diseminarea datelor
pe o perioada lunga de timp.

Principiu ‘ indruméri pentru depozite

ransparency Sa fie transparente cu privire la serviciile de depozitare specifice si datele
pastrate care pot fi verificate prin mijloace accesibile in mod public.

esponsibility Sa fie responsabile pentru asigurarea autenticitatii si integritatii datelor si
increderea si persistenta serviciilor.

ser Focus Sa se asigure ca normele privind managementul datelor si asteptarile
comunitatilor de utilizatori carora li se adreseaza sunt indeplinite.

ustainability Sa asigure sustenabilitatea serviciilor si sa pastreze stocurile de date pe
termen lung.

echnology Sa furnizeze infrastructura si alte resurse pentru a sprijini servicii sigure,

persistente si de incredere.

Tabel 2: Principiile ,,TRUST” — pe scurt. Sursa: Lin et al., 2020. The TRUST Principles for Digital
Repositories. Scientific Data (https://doi.org/10.1038/s41597-020-0486-7)

1 Conform CoreTRUSTSeal, ar trebui ca depozitul s aiba o finantare adecvatd si un numar suficient de personal
calificat cu expertiza in arhivarea datelor printr-un sistem clar de guvernanta pentru indeplinirea eficienta a
misiunii.
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Depozitele sigure si de incredere pentru date de cercetare pot fi gasite prin intermediul registrelor
R3data — Registry of Research Data Repositories, Core Trust Seal certified repositories sau ROAR

(Repository of Open Access Repositories). De asemenea, Zenodo sprijina depozitarea datelor in

diverse formate.

n ceea ce priveste strict cercetarea COVID-19, in completarea celor enumerate mai sus ca parte a
portalului european COVID-19, informatii si o colectie draft de baze de date se gasesc centralizat si
aici: https://fairsharing.org/collection/COVID19Resources.

Standarde pentru date

Pentru SARS-CoV-2 si COVID-19

EMBL-EBI a pregatit un document preliminar dedicat standardelor de date SARS-CoV-2 pentru a fi
publicate in Arhiva Europeana a Nucleotidelor (ENA), disponibil in Anexa 3 a ghidului Comisiei
Europene.

De asemenea, Grupul de lucru al RDA pentru Covid-19 (RDA Covid-19 WG) ofera indicatii compacte
in ghidul RDA COVID-19; recommendations and quidelines, 5th release, 28 May 2020 (pag. 17, 21).

Standarde generale pentru date din domenii tematice

FAIRsharing indeplineste rolul unui portal pentru standarde de date, baze de date si politici privind
datele Tn domenii diverse (inclusiv al stiintelor vietii).

Digital Curation Centre si Research Data Alliance prin Metadata Standards Directory ofera informatii

privind standarde de metadate disciplinare.
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Alte resurse cu acces liber

Portalul OpenAIRE

OpenAIRE COVID-19 Gateway agrega toate tipurile de informatii referitoare la COVID-19 (publicatii,
date, software si alte rezultate de cercetare) pe care le conecteaza intre ele pentru a inlesni
accesarea lor, navigarea si descoperirea intr-un portal unic.

Cataloage de publicatii si date cu acces liber puse la dispozitia comunitatii pentru un schimb rapid
de informatii privind COVID-19 2, pot fi accesate direct la link-urile de mai jos:

Baza de date a OMS

The EU Clinical Trials Register and the European Union Drug Regulating Authorities Clinical Trials
database - EudraCT database

The ClinicalTrials.gov database

European Network of Centres for Pharmacoepidemiology and Pharmacovigilance, ENCePP

Reviste care oferd acces liber la resurse relevante pandemiei:
BMJ

Cambridge University Press

Centers for Disease Control and Prevention

Chinese Medical Association

Cochrane
Elsevier

European Centre for Disease Prevention and Control (ECDC)

JAMA Network
The Lancet

LITCOVID: US National Library of Medicine

New England Journal of Medicine

Oxford University Press

PLOS
Public Health England

Science

Springer Nature
SSRN (Preprints)

Wiley

2 Sursa: World Health Organisation website: https://www.who.int/emergencies/diseases/novel-coronavirus-
2019/global-research-on-novel-coronavirus-2019-ncov



https://beta.covid-19.openaire.eu/
https://search.bvsalud.org/global-literature-on-novel-coronavirus-2019-ncov/
https://eudract.ema.europa.eu/
https://eudract.ema.europa.eu/
https://clinicaltrials.gov/
http://www.encepp.eu/
https://www.bmj.com/coronavirus
https://www.cambridge.org/core/browse-subjects/medicine/coronavirus-free-access-collection
https://www.cdc.gov/coronavirus/2019-ncov/index.html
http://medjournals.cn/COVID-19/index.do
https://www.cochrane.org/coronavirus-covid-19-cochrane-resources-and-news
https://www.elsevier.com/connect/coronavirus-information-center
https://www.ecdc.europa.eu/en
https://jamanetwork.com/journals/jama/pages/coronavirus-alert
https://www.thelancet.com/coronavirus
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/research/coronavirus/docsum?filters=topics.General%20Info
https://www.nejm.org/coronavirus
https://global.oup.com/academic/category/medicine-and-health/coronavirus/?cc=us&lang=en&
https://blogs.plos.org/plos/2020/01/novel-coronavirus-2019-ncov-outbreak/
https://phelibrary.koha-ptfs.co.uk/coronavirusinformation/#Journals
https://www.sciencemag.org/coronavirus-research-commentary-and-news
https://www.springernature.com/gp/researchers/campaigns/coronavirus
https://www.ssrn.com/index.cfm/en/coronavirus/
https://novel-coronavirus.onlinelibrary.wiley.com/
https://www.who.int/emergencies/diseases/novel-coronavirus-2019/global-research-on-novel-coronavirus-2019-ncov
https://www.who.int/emergencies/diseases/novel-coronavirus-2019/global-research-on-novel-coronavirus-2019-ncov
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