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/ Jak vznikl tento vzdeéelavaci
material?

Vzdélavaci bali¢ek byl vytvofen v ramci védeckého projektu BeYond-COVID (BY-COVID).
Projekt BY-COVID je zaloZen na spolupraci mezi 53 partnery z 19 evropskych zemi, ktefi se
spojili, aby zlepsili zplisob spravy a sdileni védeckych a zdravotnich dat béhem pandemii.
Vystupy z projektu tvori systém, ktery ndam umozni klast i obecnéjsi etické otazky tykajici se
zdravotnickych dat.

V reakci na pandemii COVID-19 bylo celosvétové ziskano obrovské mnozstvi dat a stale
pfibyvaji dali. Projekt BY-COVID si klade za cil umoznit pfistup k datdim o COVID-19
kazdému, kdo je dokadze vyuzit, od védcl v laboratofich po zdravotnicky personal v
nemocnicich a vladni Gredniky. Tato data pochazeji z mnoha rlznych zdrojd a jejich
vyhledani, propojeni a vyuZiti pro analyzu zUstavaji vyzvou.

Projekt zaroven vytvari systém pro zpristupfiovani dat o dalSich infekénich onemocnénich.
Snadnéji dostupnd, agregovana a analyzovatelna data umozni védclm rychleji reagovat na
nové kmeny SARS-CoV-2 nebo i na zcela nové viry. Pomaha politikdm a urednikdim zhodnotit
dopad onemocnéni a pfijmout ta nejvhodnéjsi opatieni k ochrané lidi pfed novymi infekénimi
chorobami.

Nicméné "data" bychom neméli chapat jen jako abstraktni &isla v databazi. Casto jsou jejich
soucasti informace o konkrétnich lidech. Diky shromaZdovani téchto dat se urychluje
védecky pokrok. Zaroven zde ale vyvstava mnoho etickych otazek. Kde, jak a kym maji byt
data shromazdovana, uchovavana nebo sdilena? Co vSe mame védét o tom, co se déje s
nasimi daty? Véfime, Ze Skola nabizi idealni prostfedi pro informovani mladych lidi a pro
diskuse s nimi o dlleZitych spolecenskych otazkach.



/ Jak pouzit tento vzdeélavaci
balice

UCitelé zde najdou podporu k pokryti tématu spravy védeckych dat a otevieného
pfistupu nim. Je to sada jednotlivych, vzajemné nezavislych text(, coz znamena, Ze mate
svobodu vybirat a upravovat vzdélavaci balicek podle svych potfeb. Bali¢ek je zalozen na
silném vizualnim prvku pro kazdou jeho ¢ast (pripad), kolem kterého je téma rozvinuto, a
doplnéno o odkazy na dalSi informace a zdroje. Jednotlivé prfipady jsou vystavény spisSe
kolem otazek, nez definitivnich odpovédi. Véfime, Ze tyto materialy inspiruji studenty k
zamysleni napfiklad nad etickymi aspekty zdravotnich dat a povedou je k nalezeni vlastnich
odpovédi. O své nazory na jednotlivé pripady se mohou nasledné podélit zde.

Navrhujeme studenty seznamit s materialem spolu se zdGraznénim téchto dvou bodd:

e Pandemie nam ukazala, jak je propojovani a sdileni dat dulezité:

Béhem pandemie, kdyZz Clovék obdrzel pozitivni vysledek PCR testu, mohl jit do
karantény, nebo podstoupit lé¢bu a mohl i ziskat diikaz o minulé infekci. Dlouho poté,
co byly tyto testy provedeny, data z nich pokracuji ve sluzbé védeckym ucellm,
abychom [épe porozuméli viru. Projekt BY-COVID si klade za cil usnadnit a zlepSit
vyuzivani téchto dat k prevenci a zmirfiovani disledk( soucasnych i budoucich
pandemii. Je v8ak dulezité védét, jak jsou naSe data spravovana. Prozkoumavani
principd, které stoji za systémy a infrastrukturami na sdileni dat ndm pomaha
porozumét nasim vlastnim nazorlim a nazordm ostatnich.

e Dostupnost dat ma vliv na nas a na nasi spolecnost:

Od zacéatku pandemie bylo potvrzeno vice nez 765 000 000 pfipadd COVID-19 po
celém svété, Chceme-li porozumét kazdému z téchto pripadd, je tfeba védét, zda byla
osobaockovana (kdy, kolikrat, jakou vakcinou), hospitalizovana (na jak dlouho, zda
musela byt na'JIP, jaky byl druh [é€by), zda se vratila z ciziny, byla v kontaktu s jinymi
lidmi a jakou variantu viru ma. Vyzkumnik by také mohl chtit védét, zda napfriklad
urcité varianty viru ovliviiuji téhotné Zeny do 25 let odliSné ve srovnani s téhotnymi
Zenami nad 35 let. Zjistit to, ale pfedpoklada mozZnost propojeni mezi mnoha réznymi
soubory dat.

Je velmi dilezité propojit rizné zdroje dat o COVID-19 a jinych infekénich onemocnénich,
tak aby bylo mozné opatfeni proti nemocem zakladat na odpovidajicich datech, vyvijet nové
metady |éCby a zabranit Sifeni virl co nejvice. Propojeni mezi témito rdznymi typy dat musi
byt byt ovSem Casto provedeno na individualni Grovni, to znamena Ze propojena data budou
obsahovat osobni tidaje. Kdo mlze mit pfistup k témto informacim? Co je s nimi mozné délat?
A\jaké informace o vas byste chtéli chranit?


https://by-covid.org/usecases
https://covid19.who.int/
https://covid19.who.int/

Otevieny vyukovy nastroj:

Tento vzdélavaci balicek zahrnuje texty na rGzna diléi témata / pripady. Tyto ilustrativni
pfipady mohou byt pouZzity jako vychozi bod pro diskusi ve tfidé a mohou pomoci studentlim
promyslet jejich vlastni hodnoty a principy tykajici se systémui dat o zdravi. Texty a v nich
obsazené otazky mohou studentlim slouZit jako prévodci pfi formulaci etické problematiky
vazané na jednotlivé pfipady a jako vychozi bod pro hlubSi diskusi o konkrétnim tématu.
Studenti se mohou zaméfit na jedno nebo vice témat jako vychozi bod, ale diskuse
pravdépodobné nakonec zasahne fadu rlznych témat, protoZe jsou vzajemné propojena.

Toto kratké video mdze slouZit jako dal$i zdroj proilustraci dileZitosti opakovaného vyuzivani
zdravotnich dat. Co jsou zdravotnicka data? (2:33 min)



https://www.youtube.com/watch?v=fJ2hyXCOOyQ

/Témata

Data ovliviuji politiku

Jaké etické Uvahy se objevuji pfi pouzivani védeckych a zdravotnickych dat ovlivitujicich
politicka rozhodnuti? Jakd mohou byt potencialni zkresleni vloZzena do procesu shéru a
analyzy dat? Jak lze FeSit etické ddsledky zahrnuti nebo naopak vylu¢ovani urcitych dat pfi
tvorbé politickych rozhodnuti? Jak oSetfime potencialni ddsledky a dopady politik
zaloZenych na datech na rdizné jednotlivce a komunity? Mze dojit k etickym konfliktlim mezi
védeckym zkoumanim, ekonomickym blahobytem a pravy jednotlivcd nebo komunit? Do jaké
miry mohou data slouzit jako zdroj ospravedlnéni zmén ve spolecnosti? Jak zajistime
transparentnost a zodpovédnost pfi pouzivani dat pfi tvorbé spolecenskych struktur a
instituci? Jaka opatreni lze pfijmout k omezeni potencialnich zkresleni, diskriminace nebo
nerovnosti, které mohou vzniknout z rozhodovani na zakladé dat? Jak zadlenit rizné
perspektivy a zajistit inkluzivitu pfi pouzivani védeckych dat pro zlepSeni verejného zdravi?

Souvisejici pripady: 2, 3, 6, 10

Soukromi

Jak mlzeme vyvazit vyhody vyplyvajici ze shromazdovani a zpracovani dat s rizikem
potencialniho naruseni soukromi? Jaka jsou potencialni rizika a nasledky sbéru a uchovavani
dat? Jaka opatreni lze pfijmout k omezeni rizik ktera s tim souvisi? Co je potieba vzit v Gvahu
pfi zachazeni s daty obsahujicimi informace o identifikovatelnych jedincich? Ovliviiuje
zpUsob pouZiti dat poZadovanou Uroven ochrany?

Souvisejici pripady: 1, 3, 4, 8

Agregovana data

Jak zajistuji postupy agregace a anonymizace dat ochranu soukromi jednotlivcl a zaroven
umoziuji smysluplnou analyzu? Jak proces agregace dat o jednotlivcich do soubord, kde jsou
popisovany néjaké vyssi jednotky ovliviuje vyznam dat? Jak ovliviiuje agregace
individualnich dat interpretaci a analyzu celkového souboru dat?

Souvisejici pripady: 3, 9

Bezpecnost dat

Jak zajistime, ze propojena data budou bezpecné uloZena a chranéna pred neopravnénym
pfistupem nebo zneuzitim? Komu davame ddvéru k uloZeni nadich dat? Lze data uloZit na
jedno misto nebo je potreba je fyzicky oddélit? Jaka technicka opatfeni jsou potfebna pro
zajisténi bezpecnosti dat? Kdo ma pristup k mym datim? Jak lze bezpecné znovuvyuzivat
zdravotni Udaje? KdyZ premyslite o podminkach a zarukach bezpecnosti dat, na co konkrétné

le



myslite? Na IT nastroje? Na zakony? Na odborniky aiinstituce, které by tuto bezpecnost mély
zajistit? Na néco jiného? Jaké mohou byt vyhody a nevyhody jednotlivych opatfeni? Jak
mohou jednotliva opatieni jit proti sobé? V jakém aspektu zpfistupiiovani zdravotnich Gdajl
ma k datdm pfistup nebo se soustfedit na definovani legitimniho Gc¢elu vyuZiti? Jaké mohou
byt kritické body v procesu opétovného vyuzivani zdravotnich (dajd, které vyzaduji
specifickou ochranu? Jak bychom méli vyvazit ochranu soukromi a podporu védeckého
vyzkumu? Jak mUze federovani dat zajistit ochranu soukromi jednotlivel a zachovat
ddvérnost citlivych informaci?

!\/\—/l‘
/ Souvisejici pripady: 1, 2, 4, 8

Duvéra

Jaké etické problémy se objevuji pfi shromazdovani a analyze osobnich Udaji bez
vyslovného souhlasu jednotlivc(? Jak mdZeme vytvofit divéru mezi obCany v souvislosti s
nakladanim se zdravotnimi daty pomoci G€innych intervenci nebo opatreni? Jaka je eticka
odpovédnost organizaci a instituci pfi ochrané osobnich informaci obsaZenych v datech, o
ktera se staraji?

Souvisejici pripady: 2, 4, 7

Kvalita dat
Jak zajistime, Ze propojend data jsou presna a spolehliva? Jaka opatfeni lze pfijmout
abychom si byli jisti, Ze pro pro vyzkum a rozhodovani jsou vyuZivana kvalitni data?

Souvisejici pripady: 2, 5

Principy FAIR

Jak mlzZeme najit rovnovahu mezi podporou dohledatelnosti, pristupnosti,
znovuvyuzitelnosti a interoperability dat (principy FAIR) na jedné strané a respektovanim
prava jednotlived na soukromi a zachovavanim bezpecnost dat na strané druhé? Jaké jsou
etické aspekty rozhodovani o mire otevienosti a dostupnosti dat, zejména pokud jde o citlivé
nebo dlvérné informace, aby se zajistilo odpovédné sdileni dat? Jak zajistime, Ze vyhody
spojené s propojovanim zdravotnickych dat jsou dostupné vSem a nevedou k dalSim
nerovnostem ve zdravotni péci?

Souvisejici pripady: 4, 5, 8

Vyuziti umélé inteligence pro zpracovani zdravotnickych dat
Jaké etické Uvahy se objevuiji pfi vyuzivani umélé inteligence (AI) pro zpracovani zdravotnich
dat, zejména pokud jde o soukromi, informovany souhlas a bezpecnost jednotlivcd, jejichz



data jsou vyuzivana? Jak lze zajistit odpovédné a etické pouziti Al s ohledem na otazky jako
je moznost nezamyslenych zkresleni nebo diskriminace v rozhodovacich procesech?

Souvisejici pripady: 4



/ Uvod

Zakladni informace

Pandemie COVID-19 ovladla naSe zivoty na vice nez
dva roky. Boj s koronavirem nas donutil zménit
zpUsob prace, zabavy, vzdélavani nasich déti a
vzajemnych interakci. Za témito zménami, za
konkrétnimi opatfenimi casto stala néjaka

“Cisla”, tedy data, ktera byla shromazdéna a

nasledné vyhodnocena. Odkud vSak tato data

pochazeji? K ¢emu presné slouzi? Jaka ochranna opatreni

jsou zavedena, aby data nemohla byt zneuZita? A jak jsou do

tohoto opakovaného vyuzivani zdravotnich udajd zapojeny rdézné

zucastnéné instituce a obCané? VSechny tyto otazky souviseji s Uplné prvni otazkou, kde a
jak jsou zdravotni Udaje uchovavany?

V soucasné dobé jsou zdravotni Gdaje umistény v mnoha ulozistich. Pfedstavte si, Ze mate
spoustu dileZitych informaci o svém zdravi (anamnéza, vysledky testl, pfedepsané léky).
Nyni si pfedstavte, Ze tyto informace jsou uloZeny na oddélenych mistech, ktera nejsou nijak
propojena. V takovém pfipadé jsou i jednotlivé Casti informace o vaSem zdravi navzajem
izolovany. A to je problém, protoZe kdyz jsou vase zdravotni informace rozptylené v téchto
uloZzistich, je pro vase lékare a dalsi poskytovatele zdravotni péce obtizné ziskat Uplny obraz
o vasem zdravi. Nemusi mit k dispozici vSechny informace, které potrebuji k tomu, aby mohli
o léché rozhodovat co nejlépe. Problém nepropojenych ulozist také ztéZzuje spolupraci
riznych lékaFl nebo vyzkumnik(. Dal§im problémem je, Ze pokud nejsou zdravotni Udaje
propojeny,—neni snadné tyto informace pouzit pro vyzkum nebo najit zakonitosti, které
mohou’ pomoci ziepSit zdravotni péci pro vSechny. Je to jako mit dilky skladacky roztrousené
na rdznych mistech, takze je(nemiZete poskladat dohromady, abyste vidéli celkovy obraz.

Realitu dokazeme popsat pouze nazédkladé dat. Nedostupnost dat a nemoZnost data
propojit vede k-omezenémuy pochopeni svéta kolem nas. Vyznam systému pro efektivni
propojeni dat miZeme ilustrovat pfedstavou mimozemstana jménem Xerox. Ten navstivi
Zemi, aby ji prozkoumal jako potencialni trh pro svou obuvnickou firmu. JelikoZ Xerox nezna
mii; zacne svij prdzkum tim, Ze vstoupi do Skolni tfidy, kde najde v rohu sedét
ednoho studenta. Na zakladé studentovych nohou vyslovi Xerox nékolik prvnich
predpoklad( o vlastnostech lidskych nohou. Napodita 10 prstl a zméfi jejich délku a Sitku.
Jeho poznatky jsou vSak omezené, protoze pozoroval pouze jednoho ¢lovéka.

Kratce poté vstoupi do mistnosti skupina dalSich studentd, ktefi Xeroxovi poskytnou $irsi
vzorek lidskych chodidel. KdyZ porovnava nové jedince, uvédomi si, Ze jeho plvodni
predpoklady o délce a Sifce chodidel byly nespravné. Zjisti, Ze lidska chodidla maji rdzné
velikosti a tvary a Ze jejich délka miZe byt kratsi nebo delSi nez plvodnich 30 cm, které
predpokladal. Kromé toho si vSiml, ze néktefi lidé maji uzsi chodidla nez jini, coz vyvolalo
potfFebu pfizplsobit boty rliznym $itkam chodidel.



Pokud chce Xerox vytvofit Fadu obuvi, ktera bude vyhovovat celému lidstvu, je jasné, ze
bude muset shromazdit informace od co nejvétsiho poctu lidi, ¢im vice, tim lépe. Kazdy
dalsi par nohou, ktery mize zahrnout do svého vyzkumu, pfida trochu informaci a néjakym
zplsobem zméni vyslednou kolekci obuvi. Pro zodpovézeni jakékoli vyzkumné otazky
tykajici se zdravotnich Gdajl plati stejny princip. Data maji tim vétsi silu, ¢im vice je lze
navzajem propojit.

BY-COVID podporuje federativni strukturu pro propojeni dat z téchto oddélenych ulozist.
Cilem projektu BY-COVID je prostfednictvim zavedeni federativniho datového ekosystému
poskytnout komplexni a konsolidovany pohled na dopad pandemie, ktery umozni lepSi
analyzu, sledovani a rozhodovani v zajmu Gcinného boje proti COVID-19 a pfipadnym
budoucim pandemiim.

Federovani oznacuje pristup ke spravé dat, kdy data z(istavaji na svém plvodnim misté, ale
mohou k nim pristupovat a analyzovat je opravnéni uZivatelé. Rlzné organizace nebo
instituce spolupracuji a udrzuji si kontrolu nad svymi vlastnimi Glozisti dat, zatimco
ostatnim umozniuji bezpecny pristup k nim a jejich vyuZiti. Timto zplsobem lze propojit
Ulozisté obsahujici rdizné typy informaci o zdravotni péci, aniz by bylo nutné ukladat
véechna data na jednom misté. Reknéme, Ze vyzkumnik v oblasti vefejného zdravi
shromazduje data, aby pochopil, jak se virus $ifi v riznych zemich. Misto toho, aby bylo
nutné vSechna tato data posilat do centralni databaze, kazda jednotliva instituce
reprezentujici danou zemi poskytne pfistup ke konkrétnim Gdajim, které umozni
zodpoveédét vyzkumnou otazku. Kazda instituce umoziuje pfistup k pozadovanym dilkim
skladacky, které vlastni, a vyzkumny pracovnik si mize vytvorit celkovy obraz. Vysledkem
kazdé vyzkumné otazky mdze byt jina skladacka.

Nékdy mlzZe byt vyhodné, data i agregovat. V kontextu
projektu BY-COVID budou Casto agregovany Udaje o
zdravotnim stavu. PFi agregaci dat jsou data za
jednotlivce, napfiklad ta zahrnuji informace o intenzité
infekce, hospitalizacich, o¢kovani a dalSich
relevantnich ukazatelich, nahrazena soucty nebo
souhrnnymi statistikami za vice jednotlivcd.

Nic z toho by vSak nebylo moZné bez nasich osobnich
Udajl. Na nasledujicim obrazku najdete prehled mnoha
riznych Udajd shromazdovanych, propojovanych a
pouzitych béhem krize COVID-19. Zacina to uz tim, Ze
se jednotlivec necha testovat na COVID-19. V prvni
fadé budou tyto informace uzite¢né pro konkrétniho
jedince a jeho lékare. Teprve poté, kdy se data stanou
soucasti vétsi struktury, se z nich ale stane skutecné
mocny nastroj. Infrastruktura BY-COVID vytvari zaklady
pravé takové vétsi struktury,

aby bylo napfiklad mozné propojit statistiku nakazenych osob v urcitém regionu se
statistikou mobility a navstév obchodi na stejném misté. Nakonec to budou nase



propojené Udaje, které budou voditkem pro tviirce opatieni, aby napfiklad docasné uzavreli
hudebni Skoly nebo naopak zmirnili pravidla udrzovani odstupu ve sportovnich klubech.

Surge capacity survey

Clinical surveillance

- Covid

Time spent at home

Visits to the workplace

Visits to retail and recreation

Visits to transportation hubs

l11
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Pfipad #1 / Data v hejnech

United, we stand
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Spolecné to zvladneme, roztristéni prohrajeme

Pro malou rybku muzZe byt obtizné prezit v oceanu plném dravcd. Mnoho druh( ryb ale naslo
zpUsob, jak zlstat v bezpedi - a to pohybovat se v hejnu. Pohyb ve skupiné ma mnoho vyhod.
Ryby jsou méné zranitelné vici predatordim. Plavani v hejnu také Setfi energii kazdé z ryb a
zvySuje rychlost, kterou mohou ryby spolecné plavat. Tim Ze ryby “spolupracuji”, prodluzuje
se délka Zivota kazdé z nich.
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Dobre, to je zajimave, ale co to ma spolecneho s védeckymi
daty ?

Tento zabavny rybi fakt ma néco spoleé¢ného s nasimi zdravotnimi Udaji. Data od jedince jsou
pro vyzkum vétSinou malo uZiteéna, ale kdyz jsou shroméazdéna do rozsahlejSich soubord,
mohou mit velky vyznam. Chceme-li napfiklad zjistit, jaky dopad ma Covid-19 na lidi trpici
néjakym chronickym onemocnénim, tfeba lupusem, je dllezité analyzovat (daje od co
nejvétsiho poctu pacientd. Cim vice soubord dat se zkombinuije, tim budou vysledky vyzkumu
presvédcivéjsi a zvysi se tak i Sance na nalezeni ucinné lécby. Totéz co pro ryby plati pro i
jednotlivé zemé, vyzkumné instituce i vyzkumné pracovniky - spoluprace je déla silnéjsimi a
zrychluje vyzkum. Kombinace dat z rlznych oblasti vyzkumu (interdisciplinarita) také
pomaha prohloubit znalosti o zdravi a nemocech.

Jak z roztristénych dat udélame “hejno”?

Aby to bylo mozné, potfebujeme systém pro jejich shromazdovani, spravu a pfistup k nim a
to vSe na mezinarodni Urovni. Zaroven je ale nutné respektovat pravidla ochrany osobnich
Udajd v jednotlivych zemich. Projekt BY-COVID toto shromazdovani a zpfistupriovani dat
umoziuje diky tomu, Ze spojuje vyzkumné pracovniky a instituce z mnoha zemi EU, takze
data z jednotlivych zemi lze kombinovat, a vytvaret tak novou Uroven znalosti pro vSechny.
Propojovani Udajd zvysuje efektivitu vyzkumu a v disledku zlepSuje péci o pacienty. BY-
COVID buduje systém usnadnujici ukladani, sdileni, propojovani a vyuzivani dat. Aby bylo
napfiklad mozné soubor dat vznikly spojenim dat z jednotlivych stat(i analyzovat, vyviji BY-
COVID zpUsob popisu dat (metadata), ktery umoZiuje data najit a vyznat se v nich.

Pokud se chcete dozvédét vice...

e Zde najdete dalsi informace o rybich hejnech: Ryby plujici v _hejnech Setfi svou
energii.

e Vice o hodnoté a vyznamu sdileni dat: Koronavirus urychluje snahu o preshranicni
sdileni zdravotnickych dat.

e BY-COVID: Popis cill projektu

e Pro¢ potrebujeme data o konkrétnich onemocnénich: Dopad COVID-19 na osoby s
cystickou fibrézou.

e Tento ¢lanek ukazuje dilezitost propojovani soubor( dat v pfipadé lécby rakoviny:
Propojenim dat ke zlepSeni léCby.



https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4293471/
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4293471/
https://ec.europa.eu/research-and-innovation/en/horizon-magazine/coronavirus-accelerates-drive-share-health-data-across-borders
https://ec.europa.eu/research-and-innovation/en/horizon-magazine/coronavirus-accelerates-drive-share-health-data-across-borders
https://by-covid.org/about/#objectives
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7159857/
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7159857/
https://www.mja.com.au/journal/2014/200/7/linking-data-improve-health-outcomes

Pripad #2 / Politické rozhodovani v ¢asech
pandemie

With help,
it is easier
to make decisions
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Dobré informace vedou k delikatnim vysledkdm

Pokud chcete pripravit skvély narozeninovy dort, potfebujete cerstvé suroviny a dobry
recept, ktery vam fekne, jak tyto ingredience propojit. Kdyz jedno nebo druhé bude chybét,
vysledek nebude stat za mnoho.

Rozhodovani v oblasti verejného zdravi v pripadé pandemii je v né¢em obdobné: potiebujete
dobré ingredience (data) a zpUlsob, jak tyto informace propojit. Pokud napfiklad nevite, jak
ucinné jsou vakciny nebo jak zavazna je dalsi varianta viru, je nemozné formulovat uc¢inna
opatfeni. Data jsou klicovou sloZkou politik zaloZenych na dlkazech, ale bez dobrého
receptu, to znamena systému, ktery je umozni dat dohromady, jsou k ni¢emu. Aby byla
védecka data uziteCna, musi byt spravné ziskana, uloZena a propojena s dalsimi daty tak, aby
mohla byt dale intenzivné vyuzivana, ovSem pfi zachovani ochrany osobnich Gdaju.

Projekt BY-COVID poskytuje nejlepsi mozné recepty pro propojovani a zpfistupfiovani dat,
ktera pomahaji politikim pfi rozhodovani. Cilem je podpofit tviirce politik a poskytnout jim
nastroje potrebné k prijimani rozhodnuti, ktera jsou zakotvena v realité a Umérna rizikim,
jimz celi.



Jedli byste v restauraci, ktera pouziva proslé suroviny? Vari podle receptd, které nejsou
odzkous$ené a nedodrZuje hygienické normy? Stejné tak politiky v oblasti vefejného zdravi
potiebuji kvalitni a “Cerstva” data, dobre otestované metody pro jejich kombinaci a normy
zajistujici ochranu dat. Se spravnymi surovinami, vybavenim a zdroji je vSe pfipraveno k
uvareni téch nejlepsich moznych pokrmd.

Kde byste chtéli jist ?

Kdo ma vasi divéru jako tvlirce opatfeni v dobé pandemie?
Na ¢em by méla byt zaloZena rozhodnuti politik(?

vvvvvv

Pokud se chcete dozvédét vice...

e spolupraci mezi védci a tvlrci politik: Védecka expertiza v ¢asech Covid-19

e souvislosti mezi demokracii, vladnimi opatfenimi v dobé pandemie a diveérou obéan(:
Vyznam spolecenské ddvéry v demokratickych spolecnostech v dobé epidemie
Covid-19

e cilech projektu BY-COVID: https://by-covid.org/pdf/BY-COVID factsheet dark.pdf

e o0 vlivu védecké nejistoty na dlivéru verfejnosti ve védu a podporu védecky podlozené
politiky: Nejisté modely, politicky konflikt a dlvéra verejnosti ve védu: Evidence z
pandemie COVID-19



https://www.oecd.org/sti/science-technology-innovation-outlook/Science-advice-COVID/
https://www.thelancet.com/journals/lancet/article/PIIS0140-6736(22)01532-X/fulltext
https://www.thelancet.com/journals/lancet/article/PIIS0140-6736(22)01532-X/fulltext
https://by-covid.org/pdf/BY-COVID_factsheet_dark.pdf
https://www.science.org/doi/full/10.1126/sciadv.abd4563
https://www.science.org/doi/full/10.1126/sciadv.abd4563

Pripad #3 / Odpadni voda
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Veédeli jste, ze splachnutim zachodu m{zete pomoci
vyzkumu?

Védéli jste, Ze splachovani zachodu muiZe prispét k ziskani dat pro vyzkum? Odpadni voda
byla pouzivana jako cenny nastroj pro odhaleni ohnisek nakazy v pandemii COVID-19. Diky
prizkumu odpadnich vod bylo mozné predvidat miru hospitalizaci v souvislosti s COVID-19
v urcitych oblastech. Diky takové analyze je mozné predvidat i rozSifeni jinych onemocnéni.

NaSe exkrementy lze povazovat za neustale se aktualizujici zaznam udalosti, které se
odehravaji v naSem téle. Kdyz jsme napriklad nakaZeni virem COVID-19, obsahuji fragmenty
tohoto viru. To znamenad, Ze mizeme méfit, které jeho varianty cirkuluji v uréitych oblastech,
a vyuzit tyto informace k navrzeni cilené zdravotnickeé reakce.




Jak se data shromazduji a uchovavaji?

V ramci projektu BY-COVID probihda spolupracuje s italskou iniciativou SARI, ktera
shromazduje Udaje z odpadnich vod pfiblizné jednou az dvakrat tydné v kazdém italském
mésté. Data jsou pak v redlném Case zobrazovana na informacnich panelech, které poskytuiji
aktualni prehled stavu pandemie. Vyzkumnici z projektu BY-COVID zajistuji, aby udaje
ziskané ze vzork( odpadnich vod byly k dispozici pro opakované pouZziti v dalSich studiich,
napfiklad pro srovnani mezi riznymi zemémi, pro zodpovézeni vyzkumnych otazek tykajicich
se Sifeni virl nebo pro rozhodovani v oblasti verejného zdravi.

Jaké jsou vyhody?

Analyza odpadnich vod je uzitecna jak pro odhalovani, tak pro nasledné sledovani ohnisek
infekénich onemocnéni. Nase reakce mohou byt Gc¢innéjsi, pokud vime, jaké konkrétni
patogeny se kde vyskytuji. Zdroje, které vytvari a propojuje projekt BY-COVID (napfiklad
databaze nebo software pro analyzu dat) jsou proto uzite¢né pro boj s pandemii a také pro
odhalovani pandemii budoucich.

Jaka jsou rizika pfi pouzivani téchto udaji?

I v odpadnich vodach by mohly byt nalezeny osobni Udaje, pokud by se analyzovala
lidska DNA v exkrementech. Zde se vSak shromazduji pouze Udaje o virech, nikoliv o
lidech. Infrastruktura BY-COVID je nastavena tak, aby Celila pfipadnym rizikdim
zneuziti Udaji. VSechna data shromazdéna pro analyzu odpadnich vod jsou

agregovana tak, aby nebylo mozné presné identifikovat zadné informace o
jednotlivcich.

Pokud se chcete dozvédét vice...

e Zde je priklad vyuziti analyzy odpadnich vod v univerzitnim kampusu
https://www.youtube.com/watch?v=ysZsx5wS2YM

e Vtomto ¢lanku jsou shrnuty vysledky prvniho priizkumu variant COVID-19 v italskych
odpadnich vodach : Bleskovy prlizkum variant SARS-CoV-2 v méstskych odpadnich
vodach v Italii

e Dalsi informace o vyuZziti odpadnich vod : Digitalni kontrola pitné a odpadni vody pro
monitorovani a v€éasné odhaleni ohnisek COVID-19

e Podivejte se na kratky vyklad 0 agregovanych datech:
https://www.youtube.com/watch?v=PvohkMNV9Lo



https://www.youtube.com/watch?v=ysZsx5wS2YM
https://www.iss.it/documents/20126/0/Flash+survey+SARS-CoV-2+wastewater+Italy+-+July+2021+final+081321.pdf/3476ffae-2b12-e0d3-68d7-552075ea7c0b?t=1631115343133
https://www.iss.it/documents/20126/0/Flash+survey+SARS-CoV-2+wastewater+Italy+-+July+2021+final+081321.pdf/3476ffae-2b12-e0d3-68d7-552075ea7c0b?t=1631115343133
https://link.springer.com/article/10.1007/s13762-022-03982-7
https://link.springer.com/article/10.1007/s13762-022-03982-7
https://www.youtube.com/watch?v=PvohkMNV9Lo

Pripad #4 / Prospésné vedlejsi u€inky

Can a pandemic have
positive side effects?

Good infrastruct
[=Te :;(;o gl;:)::isomi:r:‘l?s E_) B Y'COV’D

M0ze mit pandemie pozitivni vedlejSi ucinky?

Uz se vam nékdy stalo, Ze jste néco hledali a narazili pfi tom na néco jiného, na néjakou
zajimavou véc, o které jste neméli tuSeni? To je bézny jev i ve svété vyzkumu, kdy se nékteré
studie provadéné za urcitym Ucelem ukazi jako uzitecné pro reseni jiného problému. Pokud
jsou védecka data dostatecné rozsahla, dostupna a dobre zpracovand, otevira to moznosti
pro jejich opétovné vyuZiti v dalSich studiich a celkové se tak vyzkum stava kvalitnéjsim.




Pandemie COVID-19 zmobilizovala vyzkumniky, instituce a data z celého svéta a vedla ve
svém dusledku k pokroku v mnoha oblastech. BEhem pandemie byly napfiklad v masovém
meéritku ovéreny uZ existujici metody, jako jsou testy PCR a vakciny s mediatorovou RNA,
které lze nyni snaze pouzit u jinych onemocnéni (pfikladem jsou zde testy PCR na opici
nestovice a vakciny s messengerovou RNA pro [é¢bu nékterych druhi rakoviny).

Nékteré priklady necekanych objevl

Jinym prikladem je vyuziti umélé inteligence v mediciné, které probihalo jiz pfed pandemii,
nyni ale byla nasazena v nebyvalém méritku, coz vedlo k urychleni vyvoje. Védci si usetfili
mésice experimentd diky pfedpovédim struktury viru vytvorenym umélou inteligenci, ktera
také pomohla pfi sekvenovani genomu a predvidani vyvoje pandemie.

Pokud jde o otevienou védu, krize urychlila odklon od omezeného a podminéného pristupu k
datim a obecné ke znalostem. Zasadni informace o viru byly zpfistupnény vSem, coz
umoznilo lepSi pochopeni nemoci a rychly vyvoj vakcin, diagnostiky a lécby.

BY-COVID jako nositel védeckého pokroku

Tyto pokroky jsou mozné pouze s dobrou datovou infrastrukturou, kterd umoziuje
vyzkumnym pracovnikiim a institucim spolupracovat a poskytovat snadno dostupna data na
podporu objevovani a rozhodovani. Jednim ze zplsobd, jak projekt BY-COVID podporuje
otevienou védu, je pfispivani do European Open Science Cloud (EOSC), jehoz_"cilem je
vytvorit platformu pro FAIRova védecka data a datové sluzby v Evropé".

Spojenim mnoha zemi, vyzkumnych pracovnik( a instituci a skrze zpristupfiovani dat vytvari
BY-COVID infrastrukturu, ktera umozni, aby z pandemie vzesly i néjaké pozitivni véci.

Pokud se chcete dozvédét vice...

e RNA vakcinach: Nové zplsoby [éCby rakoviny mohou byt na obzoru - diky mRNA
vakcindm

e vyuziti umélé inteligence v mediciné: Al a kontrola Covid-19

e oteviené véde: Oteviena véda zachranuje Zivoty: pouceni z pandemie COVID-19

e tom, jak COVID-19 ovlivnil vyzkum: Jak COVID-19 zméni podobu védy, technologii a
inovaci?

o Dopad COVID-19 na vyzkum



https://www.eurosurveillance.org/content/10.2807/1560-7917.ES.2022.27.32.2200497
https://www.eurosurveillance.org/content/10.2807/1560-7917.ES.2022.27.32.2200497
https://www.nationalgeographic.com/science/article/new-cancer-treatments-may-be-on-the-horizonthanks-to-mrna-vaccines
https://www.coe.int/en/web/artificial-intelligence/ai-and-control-of-covid-19-coronavirus
https://bmcmedresmethodol.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12874-021-01304-y
https://bmcmedresmethodol.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12874-021-01304-y
https://eosc-portal.eu/about/eosc
https://eosc-portal.eu/about/eosc
https://www.nationalgeographic.com/science/article/new-cancer-treatments-may-be-on-the-horizonthanks-to-mrna-vaccines
https://www.nationalgeographic.com/science/article/new-cancer-treatments-may-be-on-the-horizonthanks-to-mrna-vaccines
https://www.swissinfo.ch/eng/artificial-intelligence-helps-bring-about-record-fast-vaccines/46256752
https://bmcmedresmethodol.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12874-021-01304-y
https://www.oecd.org/coronavirus/policy-responses/how-will-covid-19-reshape-science-technology-and-innovation--2332334d/
https://www.oecd.org/coronavirus/policy-responses/how-will-covid-19-reshape-science-technology-and-innovation--2332334d/
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7343645/#:%7E:text=Distancing%20and%20transmission%20issues%20have,clinical%20trial%20databases%20%5B12%5D

Pripad #5 / Metadata
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Dobré standardy umoznuji mnoho rlznych spojeni

PFi cestach do zahrani¢i mZeme mit problémy s nabijenim telefonu. Bez spravného adaptéru
neni mozZné nase zafizeni pfipojit a rychle se vybije. S univerzalnim adaptérem muze kazdy
cestovat kamkoli na svété. Totéz plati pro metadata. Bez ohledu na typ dat nebo misto jejich
uloZeni umoziuje standardizace metadat kazdému najit, zpFistupnit a pouzit data pro své
vyzkumné studie.



Co jsou to metadata? A proc je dilezité mit standardy?

Metadata jsou "data o datech". Ne vSechna metadata jsou vSak uZitecna, a proto je tfeba, aby
se na jejich standardech shodla vyzkumna komunita a aby se v idealnim pripadé fidily
souborem pokyn(l nazyvanych zasady FAIR. Metadatové standardy pomahaji pfi vytvareni
katalogl metadat, aby byla data nalezitelna a pfistupna, a mohou slouzit také jako adaptéry,
aby byla data prenositelna a opakované pouzitelna.

Uvedme jednoduchy priklad. KdyZ na streamovaci platformé vyhledate film, najdete
informace, jako je rok dokonéeni, zanr filmu, reZisér nebo délka trvani. Tyto informace
popisuji film a usnadnuji vyhledani filmu, ktery vas zajima, a rozhodnutii, zda se na néj chcete
podivat.

Stejné je to s vyzkumnymi daty. Pokud jsou informace o datech prfesné a podrobné, bude pro
vyzkumnika mnohem snazsi zjistit, Ze tato data existuji, a pouZit je nasledné pro svou
analyzu. Pokud vyzkumnik najde dvé potencialné uzitec¢né sady dat, ale jedna odkazuje na
lokality podle nazvu a druha podle poStovnich smérovacich Cisel, je ke spojeni dat nutny
standard metadat.

Standardy metadat pouzivame vSichni kazdy den: kdyz pomoci GPS jedeme k Eiffelové vézi,
méli bychom skonéit na stejném misté bez ohledu na to, jakou aplikaci pouZivame. Dobré
standardy metadat umozZniuji vyvojariim aplikaci nasmérovat lidi tam, kam chté&ji, at uz zadali
"Eiffelova véz", "Eiffel Tower" nebo "75007".

Data musi byt doplnéna metadaty

Sebelepsi knihu v knihovné nenajdete, pokud neni popsana a zarazena (indexovana) podle
néjakého rozsifeného standardu. RGzné polozky v knihovné se daji najit rznymi zplsoby.
Napfiklad ¢asopis ma ¢islo vydani, kniha miZe byt soucasti edice, komiks mlze byt soucasti
vétsi série. Totéz plati pro data: sociologicka data, lékafska data a biologicka data vyZaduiji
rliznd metadata, ktera je vhodné popisuji.

Metadatové standardy jsou nezbytné pro vyhledavani, propojovani a vyuzivani téchto dat pro
vyzkum v rliznych oblastech. Standardy dat a s nimi spojenych metadat lze rozdélit do étyf
podtypu: Standardy pro popis, modely/formaty nebo syntaxe, terminologie a slovniky
pouzivané pro popis a nakonec identifikatory dat a metadat.

Je nezbytné, aby zachyceni a standardizace metadat byly zahrnuty do pland na zacatku
kazdého vyzkumného projektu, jesté pfed shromazdénim dat. Tim se zajisti, Ze data najdou
své spravné misto v globalnim informacnim ekosystému. Dobra metadata také zvySuji kvalitu
a spolehlivost dat a divéru v zavéry vyzkumu.


https://by-covid.org/usecases/fair-data/
https://fairsharing.org/educational#faq2-1
https://fairsharing.org/educational#faq2-1

Dobré standardy ukazuji mnoho souvislosti

V projektu BY-COVID je mnoho zdrojd dat (napfiklad databazi, repozitard a znalostnich bazi)
z rlznych vyzkumnych obor, vCetné biologickych véd, klinického a epidemiologického
vyzkumu a spoleenskych a humanitnich véd. Tyto zdroje dat jsou popsany ve shirce
FAIRsharing (ktera je nyni budovana) spolu se standardy dat a metadat, které jednotlivé
zdroje dat pouzivaji. Byl vytvoren spole¢ny metadatovy model, ktery reprezentuje metadata
v kazdém zdroji a umoziuje jejich vyhledavani na jednom misté: na datovém portalu Covid-
19.

Vytvoreni spoleéného metadatového modelu je velkou vyzvou, protoZe na projektu se podili
velké mnozstvi vyzkumnych pracovnikl z rlznych védnich oborl a kazdy zdroj dat pouZiva
jiné metadatové standardy. Cesta ke spole¢nému standardu vede skrze zmapovani klicovych
vzajemnych vztahd mezi metadaty z réiznych obor( zptsobem, ktery uchovava jejich vyznam
a zaroven jej lze prakticky vyuzit, napfiklad jako zaklad pro vyhledavani. To otevira fadu
zajimavych moznosti, napfiklad tak lze zjistit, jak nas ovliviuji infekéni nemoci nebo tvofit
politiky ¢i nafizeni zaloZzena na dikazech.

Pokud se chcete dozvédét vice...

e Vzdélavaci sekce portalu FAIRsharing: https://fairsharing.org/educational - dozvite se
zde néco o standardech dat a metadat

e Daldi podrobnosti o metadatech: Uvod do spravy metadat.

e Zjistéte, jak se pouziva indexovani k propojeni dat v projektu BY-COVID: Spusténi
indexovaciho systému pro interdisciplinarni propojeni dat v projektu BY-COVID.

o Daldi informace o dileZitosti existence standardd metadat (obecné) : Metadata za 5
minut - Co je to standard?

e Dalsi informace o dlleZitosti metadatovych standard( v boji proti pandemii COVID-
19: Pandemie COVID-19 odhaluje nebezpedi ignorovani metadatovych standardu

¢ Najdéte nastroje a pokyny, které vam pomohou ziskat pristup k datim o infekcénich
onemocnénich, analyzovat je a sdilet a rychle reagovat na propuknuti nemoci: Sada
nastroju pro infekéni nemoci

e Standardy metadat v projektu BY-COVID: Dokumentace k metadatovym standardim
pro zarazeni zdroju na datovy portal.

e DalSi informace o postupech, které pomahaji ucinit data FAIR, najdete v FAIR
Cookbook, online zdroji praktickych navod.



https://fairsharing.org/3773
https://fairsharing.org/3773
https://www.covid19dataportal.org/
https://www.covid19dataportal.org/
https://fairsharing.org/educational
https://data.europa.eu/sites/default/files/d2.1.2_training_module_1.4_introduction_to_metadata_management_en_edp.pdf
https://by-covid.org/news-events/by-covid-data-indexing-system/
https://by-covid.org/news-events/by-covid-data-indexing-system/
https://www.youtube.com/watch?v=wQ6XNKb2jh8
https://www.youtube.com/watch?v=wQ6XNKb2jh8
https://www.nature.com/articles/s41597-020-0524-5
https://www.infectious-diseases-toolkit.org/
https://www.infectious-diseases-toolkit.org/
http://by-covid/
http://by-covid/
https://faircookbook.elixir-europe.org/content/home.html
https://faircookbook.elixir-europe.org/content/home.html
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Vytvareni cest pro budoucnost

Pandemie Covid-19 narusila nase kazdodenni Zivoty, zaroven ale také zménila svét vyzkumu.
Védci z celého svéta se spojili, aby porozuméli této nemoci a co nejrychleji vyvinuli léCbu a
vakciny. Co se vSak s témito pokroky stane, aZ krize skonci?



Cesta védy

Badatelé se vydavaji na expedice, aby objevili neznamé oblasti naseho svéta. Mohou tfeba
hledat novy druh houby s léCivymi UCinky nebo se snazit pozorovat unikatni chovani zvirat.
Vétsina z nich nachazi cestu pomoci osvédcenych nastrojd jako je GPS, doprovazenych
schopnosti improvizovat tvafi v tvar neznamym situacim. Jakmile ale prikopnici najdou cestu
divoCinou, zkuSenosti které ziskali umoZni budoucim cestovatellim jit snadnéji v jejich
stopach. Nebezpedi, Ze se ztrati, uviznou v nebezpecnych situacich nebo budou ztracet ¢as
hledanim, je mnohem mensi, kdy? je terén jiz zmapovan. Cim ¢astéji je stezka pouZivana, tim
[épe je vyznacena a tim snadnéji se k ni dostanete. Byla by Skoda nechat tyto cesty opusténé,
kdyz vime, Ze mohou vést na zajimava mista.

Zkoumani infekcnich chorob

Tato pandemie neni prvni ani posledni, se kterou se budeme potykat. Diky znalostem a
zkuSenostem ziskanym v pribéhu Covid-19 vSak budeme schopni lépe predvidat budouci
pandemie.

Nyni, kdyz je pandemie vice pod kontrolou, je ¢as ohlédnout se za ziskanymi zkuSenostmi a
zjistit, jak je lze vyuzit v budoucnu. Tyto poznatky mdzeme vyuzit k urychleni Gsili v reakci na
pandemii, napfiklad k optimalizaci vyroby vakcin. Provedeny vyzkum, zjisténé vysledky,
vyvinuté postupy a pouzité metody lze vyuzit k prevenci nebo zvladnuti budoucich pandemii.
Jednou z nejucinnéjSich zbrani proti viru Covid-19 bylo rychlé sdileni dat z celého svéta.
Udaje ukazovaly, jak nemoc pisobi na organismus, jakd opatfeni jsou nejuinn&jsi pfi
zastaveni prenosu, jak se virus vyviji a jaké jsou nejlepsi vakciny pro prevenci infekce.

Po covidu

Podobné jako cestovatelé-prizkumnici vedli védci shér, propojovani, ukladani, vyuzivani a
sdileni dat, kterd pomahala v boji proti pandemii. Covid-19 zplsobil celosvétovou krizi a
védci-prikopnici museli pracovat rychle a inovativné. Napriklad nasli nové zplsoby
propojovani dat pfi dodrzeni vSech etickych a pravnich norem. Prace pod Casovym tlakem
ukazala prinosy zpfistupnéni dat pro vSechny napfi¢ zemémi a vyzkumnymi oblastmi.

Nékteré datové infrastruktury byly vytvoreny specialné pro rfeSeni této krize, ale ukazaly se
byt natolik uZite¢né, Ze je nyni dlleZité zajistit jejich udrZeni. Projekt BY-COVID jde ve
$lépéjich védcli zabyvajicich se pandemii a vytvari mapy, priivodce, mosty a odrazové mustky
pro zmirnéni a zvladnuti budoucich pandemii.

vvvy

na maraton? Naudcili jste se z téchto Uspéchl néco, co se vam hodilo pri feSeni dalSich vyzev?
A jaké si myslite, ze byly hlavni pfinosy v oblasti védy a vyzkumu ziskané béhem pandemie?


https://www.nature.com/articles/d41586-022-00925-7
https://www.mckinsey.com/industries/life-sciences/our-insights/accelerating-pandemic-response-efforts-an-interview-with-cepis-richard-hatchett
https://www.researchgate.net/profile/Kenneth-Zheng-2/publication/343892070_Data_sharing_during_COVID-19_pandemic_what_to_take_away/links/5f87cf9b458515b7cf81eda9/Data-sharing-during-COVID-19-pandemic-what-to-take-away.pdf

Pokud se chcete dozvédét vice...

Priklad dobré infrastruktury zdravotnickych dat (Dansko): Zdravotnicka data a reqistry
obyvatel.

Prehled molekularnich a bunéénych determinant vazného zapalu plic zplisobeného
COVID-19 : https://www.nature.com/articles/s41586-022-04447-0

Ohlédnuti za poucenim z pandemie: Deset lekci z prvnich dvou let pandemie.

PFiklad pouceni z COVID-19 (anebo jak vyuzit vSechna souvisejici data): Pro¢ to WHO
trvalo dva roky, nez uznala, Zze Covid-19 se S§ifi vzduchem.

Co nas naucil COVID-19: Zdravotni péce uz nemuize fungovat bez technologii.
Systém vytvoreny v projektu BY-COVID znovu pouzit pro opici nestovice: https://by-
covid.org/news-events/monkeypox-pipeline/

Digitalni zdravotnictvi béhem pandemie a jeho vyuZiti po ni: Sbér a sdileni dat v dobé
pandemie Covid-19.

Co nam covid wukadzal o dllezitosti sdileni dat a oteviené védy:
https://www.researchgate.net/profile/Kenneth-Zheng-

2/publication/343892070 Data sharing during COVID-

19 pandemic_what to take away/links/5f87cf9b458515b7cf81eda9/Data-sharing-
during-COVID-19-pandemic-what-to-take-away.pdf.



https://sundhedsdatastyrelsen.dk/da/english/health_data_and_registers
https://sundhedsdatastyrelsen.dk/da/english/health_data_and_registers
https://www.nature.com/articles/s41586-022-04447-0
https://www.mckinsey.com/industries/healthcare/our-insights/ten-lessons-from-the-first-two-years-of-covid-19
https://www.nature.com/articles/d41586-022-00925-7
https://www.nature.com/articles/d41586-022-00925-7
https://www.un.org/africarenewal/magazine/march-2021/what-covid-19-has-taught-us-%E2%80%9Chealthcare-can-no-longer-exist-without-technology%E2%80%9D
https://by-covid.org/news-events/monkeypox-pipeline/
https://by-covid.org/news-events/monkeypox-pipeline/
https://www.thelancet.com/journals/landig/article/PIIS2589-7500(22)00147-9/fulltext
https://www.thelancet.com/journals/landig/article/PIIS2589-7500(22)00147-9/fulltext
https://www.researchgate.net/profile/Kenneth-Zheng-2/publication/343892070_Data_sharing_during_COVID-19_pandemic_what_to_take_away/links/5f87cf9b458515b7cf81eda9/Data-sharing-during-COVID-19-pandemic-what-to-take-away.pdf
https://www.researchgate.net/profile/Kenneth-Zheng-2/publication/343892070_Data_sharing_during_COVID-19_pandemic_what_to_take_away/links/5f87cf9b458515b7cf81eda9/Data-sharing-during-COVID-19-pandemic-what-to-take-away.pdf
https://www.researchgate.net/profile/Kenneth-Zheng-2/publication/343892070_Data_sharing_during_COVID-19_pandemic_what_to_take_away/links/5f87cf9b458515b7cf81eda9/Data-sharing-during-COVID-19-pandemic-what-to-take-away.pdf
https://www.researchgate.net/profile/Kenneth-Zheng-2/publication/343892070_Data_sharing_during_COVID-19_pandemic_what_to_take_away/links/5f87cf9b458515b7cf81eda9/Data-sharing-during-COVID-19-pandemic-what-to-take-away.pdf
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Data, kterym vérime

PFi vyvoji a zavadéni vakcin pomaha cela fada dat, od téch pochazejicich z experimentl v
laboratori pres data z klinickych studii az po ta, kterd pochéazeji ze sledovani dopadi poté,
co jsou jsou vakciny schvaleny. Cilem je zajistit co nejvyssi ucinnost a bezpecnost vakcin.
PFistup k datm je dlleZity pro odborniky, ktefi rozhoduji o vefejném zdravi, ale také pro laiky,
protoze jejich vnimani a postoje silné ovliviiuji proockovanost populace jako celku.

Bez dlveéry v bezpecnost a UCinnost vakcin proti Covid-19 je tézké dosahnout vysoké
(dobrovolné) miry ockovani v jakékoli populaci.



Data ovliviuji verejné minéni

Z prizkumu verejného minéni vyplyva, Ze v zemich EU je dlvodem vahani s ockovanim casto
vnimany nedostatek spolehlivych Gdajl, pficemz téméf kazdy druhy respondent souhlasi s
tim, Ze je pro néj obtizné najit dlivéryhodné informace o vakciné proti COVID-19, kterym by
mohl duvérovat.

Pandemie Covid-19 s sebou pfinesla zaplavu dat (napfiklad o poctech testovanych,
nakaZenych a nemocnych obcan() a informaci o tom, jak funguji diagnostické testy a vakciny
proti Covid-19. Objevovaly se rizné informace o tom, jak se dafi vakciny proti Covid-19
vyuzivat. Pro mnoho lidi, a to nejen pro laiky ale i zdravotnické odborniky, bylo obtizné
vSechny tyto Udaje interpretovat. Bez dat vSak neni mozné pandemii porozumét.
Nepotiebujeme tedy méné dat, ale najit zplsoby a nastroje, které by ddvéryhodna data o
Covid-19 a ostatné i o dalSich infek¢nich chorobach, snadno zpfistupnily.

BY-COVID buduje divéru

V ramci projektu BY-COVID byl vytvoren datovy portal COVID-19, ktery propojuje data z
mnoha rliznych oblasti vyzkumu, napfiklad z genomiky a socialnich véd. Je to primarné zdroj
informaci pro védce a zdravotniky, ale zaroven miZe pomoci ujistit obCany, Ze spolehliva data
existuji a jsou pristupna vsem.

Data ne vzdy snadno zméni vefejné minéni. Podle prizkumu EUROBAROMETR odrazi dlivéra
v o¢kovani COVID-19 obecnou dlvéru v instituce, jako jsou narodni vlady. Tato divéra odrazi
nejen soucasnou ¢innost instituci, ale i jejich minulé vysledky. Proto je budovani dlvéry
pomaly proces, ve kterém vSak spolehliva a dostupna data hraji ddlezitou roli.

Pokud se chcete dozvédét vice...

o Udaje Eurobarometru o postojich Evropant k o&kovani:

e Eurobarometr (dotazovani v kvétnu 2021).

e Eurobarometr (dotazovani v Unoru 2022)

e Katalog dat organizace CESSDA, kde lze nalézt nékterad zajimava data souvisejici s
COVID-19 umisténa v evropskych archivech socialnévédnich dat: Katalog dat
CESSDA

e Alternativnim zplsobem, jak se dostat k evropskym datlim o socialnich otazkach
souvisejicich s COVID-19, je rozcestnikova stranka organizace CESSDA: CESSDA a
COVID-19



https://europa.eu/eurobarometer/
https://europa.eu/eurobarometer/
https://europa.eu/eurobarometer/
https://www.covid19dataportal.org/
https://europa.eu/eurobarometer/surveys/detail/2512
https://europa.eu/eurobarometer/surveys/detail/2692
https://datacatalogue.cessda.eu/
https://datacatalogue.cessda.eu/
https://www.cessda.eu/Covid-19
https://www.cessda.eu/Covid-19
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Data jsou k nezaplaceni, kdyZ jim dokazeme dat smysl.

Po celém svété jsou shirana data, ktera pomahaji reagovat na pandemie i izolované vyskyty
infekénich nemoci. Kazdy jednotlivy Udaj ma vSak omezenou hodnotu, pokud jej nelze
propoijit se souvisejicimi daty, a nasledné zpfistupnit ve smysluplné podobé.

K propojeni rtznych typl dat a k zajisténi spravy dat, kterd je souCasné eticky a pravné
odpovédna i funkéni, je zapotiebi mit pravidla, ktera tomuto “datovému managementu” daji
ramec. Skrze néj je pak mozné data snaze sdilet a opakované vyuzivat - a diky tomu jsou pak

voews

V soucasné veédé se rozSifuje soubor pravidel, ktera zde ukazuji cestu: zasady FAIR.




Co jsou zasady FAIR?

Zasady FAIR vyjadruji podporu oteviené védy a jsou tak soucasti celosvétového hnuti za
zpfistupnéni védy véem vyzkumnikdm a vSem vrstvam spolecnosti. Kazdé ze Ctyf pismen
predstavuje samostatny prvek:

Findable. data musi byt dohledatelna (Findable). Védci musi byt schopni najit data,
ktera potfebuiji. Cim vice informaci o uré&ité datové sadé (tedy metadat, ktera musi byt
rovnéz standardizovana) je k dispozici, tim snadnéji ji lze nalézt.

Accessible. data je potfeba udrzovat pristupna (Accessible). PFistup k datlim by mél
byt co nejjednodussi a nejotevienéjsi, nebot to usnadruje a urychluje vyvoj lékd nebo
napriklad diagnostickych testl. Z opravnénych dlvod(, jako je ochrana osobnich
Gdajt, mize byt pristup k datdm omezen. OvSem i pak je potfeba hledat moznosti
zabezpeceného a kontrolovaného pristupu k dattm.

Interoperable. je potiebné klast ddraz i na interoperabilitu (Interoperability) dat.
Védci Casto potiebuji pro svou praci kombinovat data. Aby to bylo mozné, datové
soubory musi byt k dispozici v dobre definovanych a kompatibilnich formatech, aby
bylo mozZné data propojovat, porovnavat a efektivné analyzovat.

Reusable. data musi byt znovuvyuZitelna (Reusable). Principy F, A, I jsou vlastné
kroky vedouci k tomu, aby data byla opakované pouZitelna. Data, ktera byla pdvodné
shromazdéna za jednim Ucelem, mohou diky tomu, Ze je vyuZiji dalsi vyzkumnici,
zlepSit zdravi nebo posunout védecké poznani v jinych oblastech.

I vysoce citliva osobni data, napfiklad udaje o o¢kovani konkrétniho ¢lovéka, mohou byt FAIR
diky tomu, Ze se u nich zavede kontrolovany pristup nebo diky nahrazeni pfimych
identifikatord v datech kody, které uz neumoznuji spojit je s konkrétnim ¢lovékem. Tim se
zajisti, Ze kli¢ové Casti dat mohou byt pfistupné bez zpfistupnéni osobnich daja.

FAIR je zatim souborem (stale vice sdilenych) principt, nikoli standardem. Pomoci téchto
principl mizeme kazdy datovy soubor umistit na skale, ktera uréuje miru jejich “férovosti”
tedy vlastné opakované pouZzitelnosti, kdy plnému naplnéni FAIR principli mohou branit
platné zakony, nedostatecny rozpocet nebo omezeni dostupnych technologii. Pro co nejvétsi
uplatnéni zasad je dilezita spoluprace vSech zucastnénych stran (lékafl, vyzkumnych
pracovnikd, urednik(l v oblasti vefejného zdravotnictvi nebo tvircl politik).

Zasady pro zpracovani dat a minimalizaci chyb

Uplatiovani zasad FAIR nejen zlepsuje sdileni a dostupnost dat, ale také minimalizuje riziko
zkresleni a chyb ve vyzkumu. Uplatiiovani tohoto ramce totiz vede k vétSimu poctu datovych
soubor(, které jsou konzistentni, relevantni pro vyzkum a co nejspolehlivéjsi. Pristup k
dostate¢nému mnoZstvi Gdajl, které napliuji FAIR principy, umoZiuje transparentné a na

zakladé dikaz( hodnotit bezpeénost a Ucinnost zdravotnich intervenci.

I30



Fair pfispévek projektu BY-COVID k principlim FAIR

Uplatiovani zasad FAIR pfinasi pfinosy projektu BY-COVID a tim i vyzkumné komunité.
Uplatiiovanim téchto zasad, véetné zpfistupriovani vysledkd vyzkumu, umoziiuje projekt BY-
COVID budoucim vyzkumnikdim opakované vyuzivat (daje o infekénich chorobéach tak, aby
mohli dochazet k novym objevim. Poskytnuti pfistupu k datiim a vysledkdm rovnéz
podporuje transparentnost vyzkumu, nebot umoZziuje zkontrolovat, jak byl vyzkum
proveden, jaka data byla pouzita a jakym zptsobem.

Projekt BY-COVID pfispiva k dodrzovani zasad FAIR mnoha zpUsoby. Napriklad tim, Ze
provadi mezioborové mapovani metadat, aby je bylo mozné pouzivat spole¢né, nebo tim, Ze
zlepSuje vyhledavani, integraci a citovani dat pomoci nastrojd zalozenych na Evropském
datovém portalu Covid-19 nebo portalu FAIRsharing.org. Tyto nastroje umoziuji vyzkumnym
pracovniklim snadno vyhledat potfebna data, zaClenit je do své prace a radné uvadét jejich
zdroje.

Pro lepSi reakci na budouci pandemie je nezbytné, aby projekty, jako je BY-COVID,
uplatiovaly zasady FAIR a umoznily tak pfechod od roztfisténého, konkurencniho (ne)sdileni
dat k siti vzajemné propojenych a dostupnych dat.

Pokud se chcete dozvédét vice...

e Pokud se chcete dozvédét vice o datech FAIR : FAIR data - Gentska univerzita

e Jak zajistit, aby vaSe data byla FAIR prostfednictvim standardizace dat

e FAIR, etické a koordinované sdileni dat pro boj proti COVID-19: prehled platforem a
registrl pro sdileni dat COVID-19

e Hlavni zdsady FAIR pro spravu védeckych data

e EOSC: European Open Science Cloud (EQOSC) je prostiedi pro hostovani a zpracovani
vyzkumnych dat na podporu védy v EU.

e Harmonizace klinickych dat pro usnadnéni rozsahlého zdravotnického vyzkumu

e Jak COVID-19 zasadné zménil klinicky vyzkum v oblasti globalniho zdravi



https://by-covid.org/usecases/metadata/
https://www.covid19dataportal.org/
https://fairsharing.org/
https://www.ugent.be/en/research/datamanagement/after-research/fair-data.htm#:%7E:text=The%20FAIR%20Data%20Principles%20were,can%20be%20reused%20by%20others
https://herax.com/how-to-make-your-data-fair-through-data-standardization/
https://zenodo.org/record/5642635#.Y3zpFHbMJPY
https://zenodo.org/record/5642635#.Y3zpFHbMJPY
https://www.nature.com/articles/sdata201618
https://eosc-portal.eu/about/eosc
https://eosc-portal.eu/about/eosc
https://cordis.europa.eu/article/id/415598-harmonising-clinical-data-to-facilitate-large-scale-health-research
https://www.thelancet.com/journals/langlo/article/PIIS2214-109X(20)30542-8/fulltext#seccestitle70
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Béhem pandemie COVID-19 se online schlzky staly soucasti pracovniho Zivota mnoha lidi.
Zlstavali jsme v bezpeci domova a zaroven jsme mohli sdilet napady, jak posunout nase
projekty kupredu. Zistavali jsme doma, ale napady, které jsme sdileli opustily nas ddm a
spojily se s ostatnimi. Myslenky a nazory rtznych lidi z rdznych ¢asti svéta se v diskusi
propojily a v disledku umoznily pokrok.



Jaka je souvislost mezi vyzkumnymi daty a online schizkami?

Vyzkumna data jsou uloZena rliznymi zplsoby na rliznych mistech a pfistup k nim neni vzdy
snadny. Diky federovanému systému (tedy systému kde jsou nezavislé a autonomni systémy
¢i organizace propojeny a spolupracuji za Gcelem sdileni zdrojd, dat a funkcionalit) zastavaji
data na svém misté, stejné jako lidé pracujici zdomova, ale vyzkumni pracovnici a dalsi lidé,
ktefi z dat maji prospéch k nim mohou snadno ziskat pfistup. Federovany systém se sklada
z nékolika poskytovateld dat (kterymi mohou byt napfiklad nemocnice nebo univerzity), ktefi
spolu spolupracuiji, ale zaroven si zachovavaji kontrolu nad spravou svych dat.

Federovani lze chapat podobné jako online schlizky: kaZzda osoba predstavuje data (ktera se
nepohybuiji), zatimco znalosti odvozené z dat jsou reprezentovany myslenkami jednotlivych
osob (které lze volné sdilet). Alternativou k federaci je centralizace: vSichni Uc¢astnici setkani
(data) se prfesunou na stejné misto, aby se osobné setkali a sdileli mysSlenky.

Kdyz nejde data shromazdit na jednom misté, zkusme je
zpfistupnit na mistech kde uz jsou

Federovani usnadnuje opakované pouziti dat podle zasad FAIR, kterymi jsou dohledatelnost,
pristupnost, interoperabilita a znovuvyuzitelnost. Existuje mnoho politickych, etickych,
administrativnich a pravnich prekazek, které brani tomu, aby byla data shromazdéna na
jednom misté, federovani umoziuje, aby data zlstala tam, kde jsou, ale presto byla
opakované vyuZzita pro vyzkum.

BY-COVID projekt jako zplUsob online propojeni

Projekt BY-COVID vyuziva centralizované i federované systémy v zavislosti na typu dat. V
centralizovanych systémech jsou data sdilena ve spole¢nych databazich. Centralizované
systémy se pouzivaji pro data, ktera nejsou citliva, napriklad data, ktera se netykaji osob.

Pro poskytnuti odpovédi na dlleZité otazky védy i vefejné politiky je vSak potfebny i pristup
k citlivéjsim Gdajlim. K témto udajim, které se nachazeji na riznych mistech, lze pfistupovat
a analyzovat je pomoci federovanych systém( v souladu s pravidly jednotlivych statd i
organizaci. Vysledky lze Siroce sdilet ve védeckych €lancich, aniz by se Udaje presouvaly z
mista na misto, podobné jako kdyZ se sdili vysledek online schiizky, zatimco jeji UCastnici
zlstavaji doma.

Pokud se chcete dozvédét vice...

e Co je federovani dat

e Cestou vpred neni centralizace dat, ale jejich zpfistupnéni na mistech, kde jiZ jsou.
e Vyrovnani se s interoperabilitou prfi vyvoji federované vyzkumné infrastruktury

e Plan spravy dat v BY-COVID projektu



https://www.ibm.com/docs/en/db2/11.5?topic=federation-federated-systems
https://registry.ern-euro-nmd.eu/the-way-forward-is-not-data-sharing-but-data-visiting/
https://archpublichealth.biomedcentral.com/articles/10.1186/s13690-021-00731-z
https://zenodo.org/record/7476926#.Y_YW1HbMKUl

Pripad #10 / Spoluprace vede k inovacim

Collaboration
forinnovation

e
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Béhem mimoradné situace v oblasti vefejného zdravi, jako je pandemie COVID-19, je
nezbytné, aby se odbornici z akademické i komercni sféry spoijili pro spolec¢né dobro, i kdyz
se jejich zajmy liSi. Pro ochranu vefejného zdravi musi byt co nejvice Udajd otevienych a
pristupnych, aby kazdy mohl pfispét svymi odbornymi znalostmi a tézit ze ziskanych
poznatk(. Otevienost védy podporuje transparentnost a spolupraci, coz pak stimuluje
inovace a urychluje vyzkum.

Vzhledem k objemu a sloZitosti dat vytvarenych napfic staty je tfeba vSechna data peclivé
spravovat, aby zlstala smysluplna a uzitecna. Spravu dat by pak mély mit na starosti datové
infrastruktury hrazené z verejnych zdrojl, které pracuji ve vefejném zajmu. Tyto
infrastruktury vyvijeji nastroje a zpfistupnuji data, ktera mohou Siroce vyuZivat nejen
akademicti pracovnici, ale také soukromy sektor a tvlrci verejnych politik. Verejny a
soukromy sektor mlzZe diky tomu produktivné spolupracovat a tato spoluprace usnadriuje
soukromému sektoru prevadéni védeckych objevi do inovaci ve prospéch spolecnosti.

V pripadé pandemie COVID-19 byly soukromé spolecnosti diky velkému mnoZstvi
dostupnych a oteviené sdilenych dat schopny vytvofit inovativni FeSeni, jako jsou nové
vakciny, diagnostika a terapie, a to s dosud nevidanou rychlosti. To bylo mozné jen diky
velkému mnozZstvi dat dostupnych v infrastrukturach financovanych z verejnych zdrojd.




BY-COVID jako model pro inovace

Projekt BY-COVID se podili na budovani kapacit verejnych infrastruktur, které budou
schopny reagovat na budouci pandemie. Rychlost inovaci béhem COVID-19 byla umoznéna
datovymi infrastrukturami, které predchazely zacatku pandemie. Prestoze se jednalo o
existujici zdroje, musely se tyto infrastruktury rychle pfizpUsobit, aby pojaly zaplavu nové
vytvofenych dat. Projekt BY-COVID stavi na nastrojich a zdrojich vytvorenych béhem
pandemie, aby poskytl podporu pro budouci mimoradné situace a umoznil pokracujici
vyzkum infekénich nemoci. Tato prace zajisti, Ze vytvorené zdroje budou optimalizovany tak,
aby podporovaly budouci inovace, a Ze c¢emukoli budeme celit, budeme tomu celit
spolecné.

Pokud se chcete dozvédét vice...

e Zrychlené inovace v krizovych situacich: Uloha spoluprace pfi vyvoii alternativnich
plicnich ventilatort béhem pandemie COVID-19

e Conas COVID-19 naudil o spolupraci - 7 lekci z prvni linie

e Spoluprace a inovace k prekonani problému spojenych s COVID-19

e Partnerstvi a spoluprace: Novy normal v boji proti COVID-19



https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0160791X22000641
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0160791X22000641
https://www.weforum.org/agenda/2022/04/what-covid-19-taught-us-about-collaboration-7-lessons-from-the-frontline/
https://ingsa.org/news/collaboration-and-innovation-to-overcome-covid-19-challenges-dr-ir-siti-hamisah-tapsir/
https://www.efpia.eu/news-events/the-efpia-view/blog-articles/partnership-and-collaboration-the-new-normal-in-the-fight-against-covid-19/
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