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Au programme

>Sommaire des Recommandations et lignes directrices (R-LD) de la RDA sur le
partage des données pendant la pandémie

>« Outils de navigation » complémentaires
* Infographie
* Fiches de la RDA
e Bibliotheque Zotero
* Assistant Data Stewardship Wizard
e Outil Mindmap

> Autres produits / articles de périodiques

https://doi.org/10.15497/rda00052
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Diapositives

English: http://bit.ly/RDC Webinar Sep-16 EN

French: http://bit.ly/DRC Webinaire Sep-16 FR



http://bit.ly/RDC_Webinar_Sep-16_EN
http://bit.ly/DRC_Webinaire_Sep-16_FR

Interprétation simultanée en francais

>This session features both English and French language audio channels.

> Cette session propose des canaux audio en anglais et en francais.

>Select the Interpretation option from your menu to select preferred language.

> Sélectionnez l'option Interprétation dans votre menu pour sélectionner la langue
préfereée.

> A recording of this session, along with these slides, will also be made available in French.

> Un enregistrement de cette session, accompagné de ces diapositives, sera également
disponible en francais.




Questions et réponses

>Veuillez vous servir de I'option Q&A pour poser vos questions au
conférencier. Nous y répondrons a la fin du webinaire.

> |'option Q&A se trouve au bas de I’écran Zoom.

Audio Settings -




Les recommandations et lignes directrices




Origine et raison d’étre

>Demande de la Commission européenne formulée a la Research Data
Alliance (RDA)

>Groupe de travail constitué en I'espace de quelques semaines
* 4 champs de recherche, 4 themes transversaux, chacun avec des comodérateurs

> Structure en équipes
e coprésidents, coprésidents + modérateurs, 8 themes, rédaction, visualisation, Zotero

> 1" avril - 30 juin de sprints, webinaires, etc. incessants
* 6 diffusions en trois mois

>Travail épuisant mais tres motivant!




Les enjeux

Besoin crucial que I'on partage Absence de normes universelles
les données sans attendre uniformes et de contexte
— : L’absence d’ententes sur Ij partage des
Les recherches accélérées et massives ont _ données et les systemes d'information
débouché sur des résultats variés qui , archaiques nuisent 2 la détection rapide des
P <rabilité d menaces et aux interventions s'appuyant sur des
mettent en danger l'interoperabilité des données factuelles.
données.

Aucun systéme ni norme universellement reconnus pour

Compromis recueillir étayer diffuser

entre...

les données de recherche sur la COVID-19.

L'absence de documentation, de contexte
et de systéemes d'exploitation sous licence
appropriés menacent la capacité de
réutilisation.

opportunité précision




Les objectifs

1.0

Etablir des lignes directrices

claires et précises sur le partage 2
des données et des logiciels dans
.+« le cadre des recherches Formuler des recommandations a l'intention
o entreprises sur la COVID-19. nﬂﬂ des bailleurs de fonds et des décideurs de

maniere a optimiser le partage des logiciels et
@@ des données de qualité en temps opportun
. . s pour qu'on réagisse de la facon appropriée
l & l 1.1 quand survient une crise sanitaire.
R Aider les intervenants a épouser
I - ! des pratiques exemplaires afin
Lol Wl d'optimiser le rendement.

3
Répondre aux intéréts des chercheurs, des
décideurs, des bailleurs de fonds, des

éditeurs et des créateurs d’infrastructures de
partage des données.

1?%; —d 1.2

L. &l . J Servir de modéle a des crises
1. 2% . .| futures en vue de rendre le

[ % _ | travail aussi efficace que
. ! possible.

Un effort mondial pour hisser le partage des données un cran plus haut

o Cent dix-sept représentants de tous les secteurs ont ratifié la déclaration de confiance de
r 4 Wellcome de janvier 2020.

¢ Convention de 30 grands éditeurs pour un accés libre immédiat aux publications sur la
COVID-19 et aux données sous-jacentes.




Principales recommandations

Les lignes directrices et recommandations de la RDA sur la COVID-19 ont pour but de mettre en place une approche
méthodique au partage des données en situation de crise sanitaires afin de faciliter la recherche et I'élaboration de
politiques. Elles comprennent un cadre général, des procédures et des outils communs ainsi qu'un jeu de principes pouvant
se greffer a I'exercice de la recherche.

N OO =

Coordonner les efforts entre compétences pour implanter la
science ouverte a I'échelle du globe par le truchement des
politiques et des investissements.

Encourager la publication et |a diffusion hatives des données
et des produits des logiciels.

Investir dans les formes les plus poussées des technologies
de l'information, l'infrastructure des systémes de gestion
des données, les économies d'échelle et les ressources
humaines.

Veiller a ce que les données, les logiciels et les modeéles
soient opportuns et épousent les principes FAIR (acronyme
de Findable, Accessible, Interoperable, Reusable ou faciles a
découvrir, accessibles, interopérables et réutilisables).

Exiger I'élabaration de plans de gestion des données.

Recourir a des standards génériques communs et spécifiques

au domaine pour les métadonnées, de méme qu'a des
identifiants persistants.

Fournir la documentation sur le contexte et la méthodologie
qui servent a définir, 3 batir et a colliger les données, sur
I'épuration et la vérification de ces derniéres, sur leur
imputation et sur leur origine.

8
9
10
1
12
13

Recourir a des dépots de données fiables qui se sont
donné pour mission de préserver durablement les
données et en permettre la consultation.

Accélérer I'examen des données et des articles en
établissant des priorités et en mettant en place des
meécanismes pour cela a toutes ies étapes.

Equilibrer déontologie et protection des renseignements
personnels en prenant en compte l'intérét public et les
retombées dans le contexte d'une crise sanitaire.

Autoriser un acces aussi libre que possible mais aussi
restreint que nécessaire.

Chercher des solutions techniques qui garantiront
'anonymisation, I'encryptage, la protection des
renseignements personnels et la suppression de l'identité, de
facon 3 accroitre la confiance dans le partage des données.

Adopter des cadres juridiques qui permettront une
surveillance partagée des données par divers secteurs et
compétences.




Une collaboration interdisciplinaire

@) Uniformiser a terminologie @ Choisir le format qui @ Inclure les données clinigues, @ Rendre 'usage des données
et chercher I'équilibre entre convient le mieux aux I'évolution de la maladie, les et la collaboration
un partage opportun des données et l'adapter aux indicateurs, les informations a interopérables entre les
données et la protection des sous-disciplines déclarer, le tracage et les disciplines et les cultures
renseignements personnels facteurs de risques individuels
ou la confidentialité aux modeéles de données

% Structurer le partage des ‘S Promouvair l'utilisation de . Encourager la publication des # Créer des filieres robustes
données et les ébauches de dépits spécifiques au dannées circonstancielles, des pour financer Ia recherche qui
documents dans des dépots domaine pour favariser modéles d'analyse, des nous aidera 4 comprendre et
fiables l'unifarmisation découvertes scientifiques et a gérer les aspects humains

des rapports de la pandémie

@ Encourager |3 participation de ks population {4 Parvenir & un équilibre entre des essais en temps @ Laisser la collecte, | appartenance et % Les principes CARE établissent fes normes
et des patients tout au long du cycle de " opportun et le tracage des contacts, les I'etablissement des priorités en matiére de minimales que doivent respecter ceux qui
gestion des données. interventions d'urgence, la sécurité communautaire partage et d'exploitation des données aux mains recueillent, utilisent et gérent les données sur
et la protection des renseignements personnels, des Autochtones est le principe dominant de fa les Autochtones,
souveraineté de ces derniers sur les données les
concernant.

(i) Leslogiciels servant 3 analyser les données st Allouer des ressources financiéres au (D Méme si la loi sert d'assise a la fagon dont les ‘%) Accélérer I'examen déantologique et I'approbation
doivent permetlre la reproduction des T développement et a la maintenance de nouveaux dannées seront manipulées, la déontologie ~ juridique du partage des données durant les
résultats, s'il y a lieu. legiciels scientifiques, devrait elle aussi guider la sanction plus rapide pandémies.

de celles-ci afin gu'on en optimise Pexploitation
et e partage.




Sciences en « omique » (exemple) : 4.4.2 Lignes directrices pour
’hébergement des données en génomique

Several different types of host genomics data are being collected for COVID-19 research. Some suitable
repositories for these are:

1. Gene expression data should in general be retrieved from or deposited in the repositories listed
below (Blaxter et al.,, 2016). To achieve load balancing, it is recommended to choose the
respective regional repository. It should be noted that INSDC resources (i.e., DDBJ, ENA and NCBI)
synchronise most of their datasets daily’.

1.1. Transcriptomics of human subjects (requiring authorised access):
3 s s P Database of Genotypes and Phenotypes (dbGaP) (Mailman et al., 2007)
1:1:2. European Genome-Phenome Archive (EGA) (Lappalainen et al., 2015); the
corresponding non-sensitive metadata will be available through EBI ArrayExpress
(Athar et al., 2019)
141.3. lapanese Genotype-phenotype Archive (JGA) (Kodama et al., 2015)
1.2. Transcriptomics (from cell lines/animals):
1.2.1.  ArrayExpress (Athar et al., 2019)
1.22. Gene Expression Omnibus (Barrett et al., 2013)
1.2:3; Genomic Expression Archive
1.3. Underlying reads can be retrieved from/will automatically be deposited to the corresponding
read archive:
1.3.1. DDBJ Sequence Read Archive (DRA) (Kodama et al., 2012), for submission
documentation see here
1.3.2.  European Nucleotide Archive for submission documentation see here
1.3.3. NCBI Sequence Read Archive (SRA) for submission documentation see here
1.4. Microarray-based gene expression data:
1.4.1. ArrayExpress (Athar et al., 2019)

/




onsiderations d’ordre juridique ou ethique (exemple) : lighes
directrices sur le consentement

10.4.5 Consent

Consent is the act by which a participant, patient or data subject indicates that they permit something to
happen to them, or to their data, which would otherwise not be able to happen. It covers a number of
different specific contexts:

1.  Clinical: a patient agrees to undergoing a procedure, including taking part in a trial;
2 Data Protection: a data subject agrees to personal data being processed for specified purposes;
3. Research: a participant agrees to take part in a research study or experiment.

In both cases, the informed consent sheets for clinical or research purposes would explicitly set out how
data protection will be handled, as well as samples or biobanking, rights to self- images and others.

Giving consent should be informed (e.g. the individual knows what is going to happen and why), freely
given (there is no coercion or similar motivation), given by somebody with capacity, unambiguous and
auditable (the consent is recorded somewhere) (See also Parra-Calderon, 2018). Depending on the
jurisdiction and the research domain, there may be an additional requirement to seek consent. This may
include a representative community board as well as participants themselves.

Ideally, consent should be sought for collecting, processing, sharing and publishing data. However, there
are other legal bases for processing personal data. Some specific examples from the European General
Data Protection Regulation (GDPR, 2016) are described below. Our recommendation would therefore be
as follows:

1. Where possible, use data where the data subject has provided a valid consent that includes or is
compatible with intended use of the data and complies with the requirements on consent in the
specific country or region.

Where these are not possible, there are other reasons why data may be used (see Hallinan, 2020, 0




Outils de navigation complémentaires




Infographie

Research Data Alliance
COVID-19 Recommendations and

Guidelines on Data Sharing

@

The Research Data Alliance (RDA) June 2020
( COVID-19 Working Group 440 + members

was created as a response to the challenges posed
by data sharing in the midst of the pandemic.

from across disciplines
ard acrass the globe.

What are the Challenges Being Faced?

Critical Need for
Rapid Data Sharing

Lack of Harmonised Universal
Standards and Context

Rapid massive rasearch response
wjtl'. diverse culputs challenges
interoperability of data.

and archaic information systems hinder rapic

Lack of pre-approved sharing agreements .

b SEES

&

Lignes directrices et recommandations de
la Research Data Alliance concernant le
partage des données durant la pandémie

RDARE

Le grou travail la COVID-19 Juin 2020
de la Research Data Alliance (RDA) plus de 440 membres

du mende entier dans
diverses discipiines.

2 &té mis sur pied 3 |a suite des difficultés qgue
posait le partage des données en plelne pandémie,

Absence de normes universelles
uniformes et de contexte

Besoin crucial que l'on partage
les données sans attendre
— - L’absence d’ententes sur le partage des
Les recherches accélérées et massives ont données et les systémes drinformation
| ’ Qa Iques nuisent a la détection rapide das
 menaces et aux interventions sappuyant sur des
~ daonnées factuelles.

débouché sur des résultats varics qul
% mettent en danger l'interopérabilité des
) données.




Fiches de la RDA

v

[}
(RDAEE
COVID-19 Recommendations and
Guidelines for Data Sharing

The Challenge:

Under public health emergencies, particularly the COVID-19
pandemic, where the rapid pace of a disease and the immense and
rapld mobllisation of resources could create an environment for
inaccurate or low-quality data, sharing preliminary data and results
in both a timely and accurate manner and harmonising the many
diverse data infrastructures is crucial. The availability of research
datais a key component of pandemic preparedness and response;
the timeliness of accessing data and the harmonisation across
information systams ane currently major madblocks.

&

Produced by: RDA COVID-19 Working Group
https://wwwird-alliance.org/groups/rda-covid19

9 §  Whatis the solution?

Develop a body of work that comprises how data from multiple
disciplines inform response 1o 2 paridemic combined with
‘ guidefines and recommendations on data sharing under the
9 COVID-19 circumstances, This extends to research software
sharing, in mmggiﬁonof,the key role in software in analysing
data, Thewarkis divided into four research areas (Clinical, Omics,
Epidemiology, Sociat Sciences) with four cross-cutting themes
{Community Participation, indigenous Data, Legal and Ethical
Considerations, Research Saftware). The guidelines aim to help
stakeholders follow best practices to maximise the efficiency
of their work and te act as a blueprint for future emergericies.
The recommendations aim ta help policymakers and funders
maximise timely, quality data sharlng and approgriate resporses
in such heatth emargencies.

What is the impact?

A system for data sharing in public health emergencies that
supports scientific research and policymaking, including an
overarching framewark, commaon toals and s5es, and
principles that can be embedded In research practice. Guldelines
that address general aspects of data practice, for exampte the
FAIR principles, or the adoption of research-domaln community

NI

standards.

Find out More about the RDA
' COVID-19 Recommendations and
9 ! Guidelines for Data Sharing

J
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Bibliotheque Zotero
> Au-dela de 1 100 références bibliographiques

> Toutes les citations qu’on trouve dans les R-LD figurent dans la bibliotheque, ce qui
facilite I'acces aux sources et le formatage en vue d’une inclusion a d’autres
bibliographies.

> Comprend des répertoires distincts pour produits des sous-groupes

> Comprend aussi quelques ressources supplémentaires qui n’apparaissent pas dans les
lignes directrices

> La bibliotheque sera préservée et actualisée.

> Les citations peuvent étre exportées/importées par la plupart des outils de gestion des
références bibliographiques.

> Contact principal : Claire Austin

https://www.rd-alliance.org/group/rda-covid19/outcomes/rda-covid19-wg-zotero-library



mailto:claire.austin@mail.mcgill.ca
https://www.rd-alliance.org/group/rda-covid19/outcomes/rda-covid19-wg-zotero-library

Interface Web de la bibliotheque

zotero
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Module d’extension Zotero dans Word
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> CRrpremsee 10 Tips for Making Sense of COVID-19 Models for Decision-Making ®
¥ A Quantitati rtcl al. {20201, Jahas Hapkins Bloomberg Schoal af Public Health. . _
> A review of daza quality assessmert metheds for pubdic health informaticn systems Chen ot al.
W A Review of Zoanatic Disease Surver lance Supported by the Armed Forces Health Survelllance Center Burke et al,
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This is a citation (Stuart et al., 2020) from the RDA COVID-19 Guidelines

Stuart, E.A., Polsky, D., Grabowski, M.K., and Peters, D. {2020). 10 Tips for Making Sense of
COVID-18 Models for Decision-Making.




L’« assistant » COVID-19

> || sélectionne les parties du document de 150 pages qui s’appliquent le

mieux a votre situation.
> |l choisit ces sections rapidement quand vous répondez a quelques

guestions.
> Vous téléchargez un fichier PDF rassemblant le bon contenu.

https://covid-19.ds-wizard.org/
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j, DS Wizard

‘& Users

[# Knowledge Model Editor
Knowledge Models
Questionnaires
Documents
Templates

Create a project

©@ Settings

© Help

ﬂ Rob Hooft

« Collapse sidebar

@ & covid-19.ds-wizard.org ¢ O th J

This is a navigation tool for the RDA Covid-19 Recommendations. It can help you to quickly select those parts of the extensive
document that are applicable to your situation.

To use this tool, click on "Questionnaires", "Create" a new questionnaire, name it any way you want, base it on the "RDA
Covid-19" knowledge model, and fill in questions to get to applicable recommendations.

When you're done, you can save your result and use the "three vertical dots" menu (on the right in the "Questionnaires"
screen) to create a document with all guidance you selected. In the same menu you can also select "Fill guestionnaire” to go
back and change your answers.

Please contact Rob Hooft if you have any questions.

+
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Create Questionnaire «

Pour aller ici, cliquez « Questionnaires » puis « Create ».

) Donnez un nom que vous reconnaitrez

au questionnaire.
Knowledge Model

. : R A Ao + i . .
[RDA Covid-19 Recommendations 0.0.25 (rda.covid19:rda-covid-19-reco v] < Sélectionnez « Covid

recommendations ».

Visible by other logged users

Public link

Tags

Oubliez les autres options pour
| Cincal  Colecingata | Communiy Partpation Finstant.
 Epidemioogy | nigenous Peoples
| egalanditical  Omics
| PamingReseach _ Presening Data
| Processingand nayss  Publhing and Sharng
| FessarchSoftware  ReusingData  SocialSciences

Mesis moven Filbme mosmebimeme Joee S svsime Sisenpnoniwen bnss Sovpepn 1€ onpn $omoven mper momlomboed
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Rob's test © X Create Document More

Current Phase EXXD Will you be re-using existing data?

Les « chapitres »
indiquent a

| chaque public le
© b.Yes q p

nombre de
" Elements ) Clear answer 1
questions
: (2.2.5)
Recommendations for

. Policymakers 3 Persistent identifiers for primary data sources should be included as a rule in secondary

analyses to recognise primary data providers. a U Xq U e | | e S | I fa U t
(2.2.6) encore

“ar

Before Submitting the Proposal Desirable: Before Submitting the Proposal

Objectives and Foundational

-

IV. Recommendations for Funders

Recommendations for

V. Publishers ! Reusability of data requires documented provenance: when sharing any secondary data, ré p O n d re .
the generation of which involves comparison against other resources, both the public
Recommendations for availability of these used resources and unambiguous referencing of the used
VI. Providers of Data Sharing 3 resources, including version numbers, should be ensured.
Infrastructures

Recommendations for % : 2 ¥ 2
VII. . e 3 Are you looking for primary source of epidemiological data?
Community Participation m y g P y P g

Desirable: Before Submitting the Proposal

More
a. No
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Rob's test © X Create Document More

Current Phase EXXD Will you be re-using existing data?

Before Submitting the Proposal

Répondez a
toutes les
guestions
| X ouvertes; de

Elements ) Clear answer

= nouvelles

|

Recommendations for (2 2 5) p O u r ra I e n t

" Policymakers 3 Persistent identifiers for primary data sources should be included as a rule in secondary

analyses to recognise primary data providers. a p p a rall\t re U I"I e
(2.2.6) fois que vous

“ar

Desirable: Before Submitting the Proposal

Chapters

Objectives and Foundational

-

IV. Recommendations for Funders

Recommendations for

V. Publishers ! Reusability of data requires documented provenance: when sharing any secondary data, a u re Z te r m i n é .
the generation of which involves comparison against other resources, both the public
Recommendations for availability of these used resources and unambiguous referencing of the used
VI. Providers of Data Sharing 3 resources, including version numbers, should be ensured.
Infrastructures

Recommendations for % : 2 ¥ 2
VII. . e 3 Are you looking for primary source of epidemiological data?
Community Participation m y g P y P g

Desirable: Before Submitting the Proposal

More
a. No

o rs o




< [ @ @ covid-19.ds-wizard.org & © t =] S

Rob's test © X Create Document More

Current Phase EXXD Will you be re-using existing data?

Before Submitting the Proposal

Les sections
| pertinentes du
Chapters " gUIde
© b. Yes appa raitront
dans des
(2.2.5)

V 4
encadreés
Persistent identifj#rs for primary data sources should be included as a rule in secondary

B recognise primary data providers. O m b ré S .
(2.2.6)

“ar

Desirable: Before Submitting the Proposal

Objectives and Foundational @
Elements ) Clear answer

Il. Guidelines for Researchers (5 )

Recommendations for
" Policymakers

1

-

IV. Recommendations for Funders

Recommendations for

" Publishers Reusability of data requires documented provenance: when sharing any secondary data,
the generation of which involves comparison against other resources, both the public
Recommendations for availability of these used resources and unambiguous referencing of the used
VI. Providers of Data Sharing 3 resources, including version numbers, should be ensured.

Infrastructures U ti I |S ez « +»
Recommendations for & s > g 2
VI CHvi I B 3 EXNXIXD Are you looking for primary source of epidemiological daO po ur nous
Desirable: Before Submitting the Proposal d O n n e r VOS
a.No commentaires.

More
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Rob's test ore ™
indigenous data, in general, comprise data, knowledge, and informy 3 figenous
Peoples at both the individual and collective level, including data abo —_— nvironment,
Current Phase people, and cultures. In the context of COVID-19, Indigenous data include data about COVID-19

testing (individual and community, e.q., wastewater), cases, hospitalisations, health service Une fois que
access, deaths, and comorbidities, as well as related Indigenous Knowledges about COVID-19,

<>

Before Submitting the Proposal

and data on the socioeconomic and environmental correlates and impacts of COVID-19. VO u S a u rez fl n i
’
Chapters For more information, see Rainie et al., 2017, and Nickerson, 2017. utl I ISEZ
AR : Desirable: Before Submitting the Proposal
L Objectives and Foundational v « C r e a t e
Elements
© a.No d »

Il. Guidelines for Researchers v O C u m e nt

V4 .
" Recommendations for v b.Yes po u r re u n | r | e S

Policymakers

'O Clear answer dIFECtiVES et
créer un PDF

IV. Recommendations for Funders «

Recommendations for

" i v e . . . I -
Publishers B Are you looking into different types of community participation, roles b €N a VOUS.
it Recommendations for Providers and data challenges?
* of Data Sharing Infrastructures Desirable: Before Submitting the Proposal
i Recommendations for
" Community Participation © a.No
b. Yes

More
) Clear answer
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Create document

Name

Rob's test
Questionnaire
Rob's test

Answered (current phase): 41/41 D
Answered: 41/41

Template

Questionnaire Report v

Format

[ JSON Data HTML Document

‘ o PDF Document [® LaTeX Document

[ MS Word Document [ OpenDocument Text

[} Markdown Document

B

2

dlectionnez « Questionnaire report ».

dlectionnez « PDF Document ».

+ Cliquez « Create ».




Mode révision avec DS Wizard - Structure

‘L DS Wizard i KNOWLEDGE MODEL W TAGS @ 2RIVIEW

RODA Covd-19 Dsta Sharing Recom... !} Oaojectives 3n¢ Foundational El...

# Knowledae Model Editor
¥ Exoanoall R Collagsa

Knowledge Modele
sh Kno g ~ & RDA Cov d-19 Deta Sharing Recommerdations: Omics

¢ [ Dbjectiwes and Faundational Flements
» [ Guidslines for Researchers

» (3 Recommanaations for Falicymakers

» () Recommencations for Funders

B Questiomaires

& Documents

Create a project » | Recomme calions lor Publishers
*» [ Recommanadations far Praviders of Data Sharing nfrastructures
» () Recommea~ciations for Community Farticipation

@ Planning Resaarch

@ collecting Data

W Fracessing and Asalysis
@ Pubiishing anc Sharing

W Preserving Dats

¥ Keusing Data

¥ Clinics

® Omics

® Epidamiclogy

¥ Sccial Sciences

@ Community Parzclpation
® Legul 2nd Cthical

@ Indigunous Paopes

© Fesearch Software

@ Genenc guidance

W Dale Sharing Guidance

® Fandemic-specitic guidance
® Couid-19 specific quidance

@ Help 3

. Mark Leggott >

<« Collspsa sidebar

Title

Objectives and Feundatenal Elements

Text

Fditar Preview

The RCA COVID-18 WG wa3 Initisted after a canversation between tneé RDA and the Eurasean Commisscn
Tha first meeting of the CWG to determ re the work was held in March 2020, As of June 2020, the CWG
countad cver 440 members spread across the different suo-groups. This effort also reflects the work of a
hos: of otier RDA Working Groups, &3 well as extemal sta<eholder organisstions, including the Globsl
Indig=ncus Data Alllance and tha Resaarch Software Alllance.

The CWG and the sub-groups operate according to the RDA guiding princip es of Opennass, Consensus,
Balance, Harmonisation. Community-driven, Non-profit, end Technotogy-neutral, and are open to all

The objectives of the RDA COVID-19 Work rg Group [CWG! are:
- 10 clearly cefine datailed guidelires on dats ard software sharing undar the oresent COVID-18
circunstances to help stakeholders follow best practices to maximise the efficiency of their wers, and w
act 35 a blueprint for future emergencias,
- 1 develop recommeandations for policymakers to maximise tirrely, guality data and sotware sharing and
appropriate responses in such health emergences;

0 sodrass the ntarasts of resaarchers, pall

wymakears, funders, publishers, and providers of data sharing
infrasiructuras,
wn and ses the

Yo can use Marl It in the Preview tab,

Questions
Would you nesd guidance on the main challenges?

Do vou need guidance on the coordinated, cross- urisd ctional efferts to foster plobal Open Sclence?



Mode révision avec DS Wizard- Questions et texte

‘i DS Wizard o1s KNOWLEDGE MODEL W TAGS @ PREVIEW | Clese

) RDA Covid-18 Data Sharing Rec... ! Objecives znd Foundational El.. ) Would you nesc guidsnce on th.. | Yes
@ Knowledae Model Editor
¥ Expand ol 8 Collnpan sl

4 Koviniodge lodéte ~ 5 10a Covd-19 Usta Sharing Recommerdations: Omics Answer Lol ’ e ‘ l & Do

5 s w |9 Ohjectives and Fourcationa! Dlenents
B Questionnaires 0 Obj

* {3 Would you need guidsnca on tne man challenges? Label
£ Documents Ha
¥ Yes Yes
Create a project » 2 De you need guidance o the coondinated, cross-jurisdictional
» {2 Do you need guicdance o infrastruciure investment & econom
» D Da you need guidance on the FAIR erd timely réquirerrents? Advice
» {3 Do you need guidance on data management planning?
» O De you need guldance on metadata? Editor Froview
» {3 Do you need guicance on documentation of research cotputs:
» D Do you need guicance on the use of lrustwerthy data reposilo The avaiability ¢t resesrch data 15 a key component of pandem < preparedness and response. The
» O Da you need guidance on data publications? time/iress of accessing date and the narmonisation across information systems sre currently major
v [) Guidelines for Researchers roadblocks
» 3 Recommendations for Policymakers
» [ Recommendatlons for Funders ifvce e o Dea Sleve ) i
» [ Recommendations for Publisners The unprecedented soma.:f of the ‘/'lTlIS has promnpisc a rapid and mass ve research r.espcrsa To m; e the
most of global research effaorts. findings and data nead 1o be shared equally ragidly, in a way that is useful
» 01 Recommendations for Providers of Dsta Sharing Infrastructures and correbleh&nsible, Raw data, al_;m.:-'ms. workflows, models, software and 3¢ on are required inputs to
* (1 Recommendations for Community Part cipation research studes and are essential to the scientific discavery process ilsel! New lindings and
® Slanning Research understardings need to he disseminated and ouilt upon 3t a pace that is faster than usual: due o
¥ Coilecting Dats decizions being taken by healthcare practitioners and governments on a da fy basis, it is crucial tnat they
@ Processing and Analyzls are well-informed
® Puhlishing and Sharing The rapid pace of the disease and the Fnmense and rap'd mobdiisaticn of resources could ereate an
. P'Esewiu-; Data gewirenment for iraccurate o low-quality dala, wnich could have consicderable mplic 15. Shortcuts with :
® Reusing Datwa
@ Crinica You can use Markdovm sna uit in the Preview tab.
® Omcs
@ Help 2 @ Epidemiclogy
. Mark Laggott - ® »‘jm'»i-'l’ Sf‘.'m‘:"-‘. o Follow-up Questions
@ Community Participaticn
® Legal and Embical + Acd teliow-up question

« Collapse sidebar
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Un mot sur Passistant DS Wizard

> Au départ, DS Wizard avait été créé pour faciliter les choix en gestion de données.

> Le tout a débuté par une carte heuristique de 600 questions.

>Un « systeme expert » aide le chercheur a trouver les bonnes informations.

> Aucun « plan de gestion des données » pour les organismes subventionnaires!

> Utile pour actualiser |la gestion des données tout au long d’un projet

> Adhere aux (normes de la RDA pour les) plans de gestion des données exploitables
automatiguement

>Se préte tres bien a la création de variantes locales aiguillant vers des ressources
locales

> Permet aussi d’'héberger vos propres systemes experts; source ouverte

DSW was created in cooperation of




Outil Mindmap

> Vue simple des R-LD par I'approche de la carte heuristique

> Comprend le texte intégral des R-LD sous forme de notes annexées a des
noeuds qui correspondent aux questions de la version DS Wizard

> Permet d’obtenir une vue générale et de I'approfondir

> Permet de filtrer les noeuds au moyen d’étiquettes
 groupe d’intervenants
sections et sujets

* recherche plein texte des nceuds et des notes
e consultable sur le Web

https://bit.ly/RDA-COVID19-Guidelines
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< stakeho'der: Researcher I * Processing anc Analysis, dete...

< Pubiishing and Sharing ©

| Research inciuces data from
Indigenaus Pecpias Ly
< Plansing Research, Progessing and A
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.’_( Re-using existing data )
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Stakeholder: Researcher

<’ Reusing Data, General Guidance

| Collecting data |

< Collecting Data
Stakeholder: Researcher

’

=) Primary source of epidemiological data [

7 Reusing Data, Epidemiology
Stakehoider: Researcher

e

Collecting eaidemiclogical data
</ Collecting Data, Epidemiclogy I

_[Guidance for creating instruments to capture data &

| < Collecting Data, Epidemiclogy

l
L Guidance tar modelling COVID-19 data ™)
< Collecting Data, Epidemiology

-

Notes

Sed-2lnteroperable COVID-19 Epidemiological Survelllance: Clinical wid
Population-based Instroments

International efforts are carrently undesway to create COVID-1g
instruments/ questionnaires (Tables 3-4). These COVID-specific tools are
concentrated at person-level for elinic/hespital surveillance (e.3. Case
Repoert Forms-CREs), or community surveillunce (e.z. questionnaire for
peneral poputation). and do net necessarily colleet the same dati,
Adbereneo ol new studies to already introduced instruments will strongly
enhiance e comparalility of resulls.

Table 3 - Questionnaine instruments: Refersnce

1. CLINICAL
L Anstralia; NSW Case questionnaine
2. Austria: EMS
3. Europe: TESSy
4. Germony: Covid-10 research datasel
5, Upandu: chmm&ﬂm_w_l.'am
b, US: Humaen Infectzon with 2019 Novel Col
Under Tnvestigation {PET) s (.m- Repost Form
7. Worldwide: Glabal COVID-19: clinieal platform: novel
coronavius (COVID-107: rapid version] - NEED CORRECT
URL
2. POPULATION BASED
1. Brazil; Brazil Prevalonce of Infection Survey,
7 Burope: Questionnain: by WO Varope
3, Germany: GESIS Paned Sprcial Survey on e Corenavires
54 Ouibreak in Gernuny
4. Germany: NAKQ COVID-19 Survey tool
5. Israel: One-minute population wide survey
6. LMICs; LMIC Covid Questisnnaire
7. South Afrivw; South Afriean Populalion Rescarch
Inleastruetune ISAPRING COVID-19 Screening Form
B South Asban Counteles: Nationa] ustitote for Health
Researcl (NTHR) Global Hezlth Researeh it
. UK: UK COVID-10 Questionuaive
10. Worldwide (WHO): Population-bused see-stratifed sero-
epidemiologicnl investization protoee] for OV 3¢ virus
infection

Table 4 - Queslionnaire instruments: Resourecs

s oS

1. NIH: Publie Hoolth Emergeney npd Disuster Research Response
1DR2Y

Some of the questionmaine inltiatives shown n Tahles 3 and 4 arc encrently
feeding nto the construetion of o COVID-19 demograpliic and
epidemiological surveillance guestion bank that can be vsed to form
locality specific surveys with both common and distinet questions by
domains and cohortz {Wellcome Trust). Some, such as the UK COVID o

o

MindManagers+
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Travail en cours et prochaines étapes — Produits et articles

> Produits complémentaires

 Plusieurs sous-groupes du GT sur la COVID-19 ont publié d’autres documents
détaillés s’inspirant des R-LD.

— Data Sharing in Epidemiology (partage de données en épidémiologie)
* Autres documents disponibles dans des dossiers Google

> Articles de périodiques et mentions

* Les membres du GT sur la COVID-19 rédigent plusieurs articles.
— Sommaire des constatations sur les R-LD
— Description du processus qui a mené aux R-LD
— Article sur la participation de la collectivité

 Un sommaire des R-LD a été publié dans diverses revues (par ex., Cell Patterns,
HealthCare IT News, etc.).



https://doi.org/10.15497/RDA00049
https://www.cell.com/patterns/fulltext/S2666-3899(20)30114-8
https://covidnews.ch/research-data-alliance-finalizes-covid-19-data-sharing-guidelines-healthcare-it-news/

Travail en cours et prochaines étapes — Mentions/énoncés

> Les parties prenantes manifestent leur appui de diverses manieres.
* Adoption et application des R-LD
* Promotion par les décideurs, les bailleurs de fonds et les éditeurs
 Utilisation et promotion par les chercheurs

>Enoncés
e STM Publishers
* Global Indigenous Data Alliance (GIDA)

 Duty to Document Statement



https://www.rd-alliance.org/rda-covid-19-recommendations-and-guidelines-data-sharing-how-stm-publishers-can-contribute
https://www.gida-global.org/resources
https://www.rd-alliance.org/covid-19-duty-document-does-not-cease-crisis-it-becomes-more-essential

Travail en cours et prochaines étapes — Activités/sondage

>\Webinaires

* Organisations de GDR
— Research Data Alliance et National Nodes (Irlande)
— Données de recherche Canada
* Autres organisations
— FAPESP (Brésil)
— European Open Science Forum
— Scottish Council on Archives

>Sondage sur I'impact des R-LD
* En développement, il permettra de jauger I'usage et les retombées des R-LD.
e Sera largement diffusé une fois prét



https://www.rd-alliance.org/rda-ireland-meet-experts-webinar-data-sharing-covid-19-research-recommendations-and-guidelines-rda
https://www.rdc-drc.ca/activities/webinars/archived-webinars/
https://covid19.fapesp.br/open-data-under-the-covid-19-pandemic-august-5-2020/265
https://www.esof.eu/en/programme/programme-event-list-all-events/event-information/open-science-in-time-of-pandemics-the-experience-of-the-research-data-alliance-working-group-on-covid-19-in-the-international-la.html
https://www.scottisharchives.org.uk/latest/podcasts/podcast-hilary-hanahoe/

Travail en cours et prochaines étapes — Pléniere de la RDA

> La 16¢© pléniere devait avoir lieu au Costa Rica; elle sera désormais virtuelle.

> Plusieurs séances porteront sur des aspects de la COVID-19 et des maladies infectieuses.
* Plus vastes efforts grace aux GT de la RDA
* BoF sur les maladies infectieuses (en vue de créer un GT/CoP)
* BoF sur la participation de la collectivité / Science citoyenne
* GT sur I’épidémiologie de la COVID-19 / GT sur I'épidémiologie

%esearch BEI=PAIElgle= 2
PLENARY MEETING https://www.rd-

alliance.org/plenaries/rda-16th-plenary-
meeting-costa-rica
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Utilité de la RDA pour la COVID-19
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La RDA, plateforme communautaire

> Les R-LD sur la COVID-19 illustrent I'utilité

fondamentale de la RDA.
e Capacité de réunir un groupe bien informé a partir
de la base

> Mobilisation facile!
 Adhésion gratuite
e Possibilités de participation nombreuses et variées

> Centaine de groupes d’intérét et de groupes de
travail

> Nouvelle catégorisation des communautés
d’intérét

> La 16° pléniere virtuelle est une bonne occasion
de s'impliquer.

RDA’s guiding principles:
+/ Openness
+ Consensus
+ Balance
+/ Harmonization
v/ Community-driven
v Non-profit and technology-neutral



...créée par la collectivité pour la collectivité.

RDA

Email - enquiries@rd-alliance.org

Web - www.rd-alliance.org

Twitter - @resdatall

LinkedIn - www.linkedin.com/in/ResearchDataAlliance
Slideshare - http://www.slideshare.net/ResearchDataAlliance

Robyn Nicholson, stagiaire, Données de recherche Canada, @robyncecelia
Rob Hooft, gestionnaire du programme d’intendance des données, DTL,
@rwwh

Mark Leggott, directeur exécutif, Données de recherche Canada @rdc_drc
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Thank you! Questions?




