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新型冠状病毒突发公共卫生事件中的数据共享机制研究

■ 崔宇红　王飒
北京理工大学图书馆　北京 １０００８１

摘　要：［目的／意义］新型冠状病毒疫情下，建立完善数据开放平台和共享机制，应对全球公共卫生挑战，推进公共卫生紧

急事件数据共享能力的建设，已经成为各国政府和科技界的普遍共识。［方法／过程］首先审视历次突发公共卫生

事件中的数据共享政策规范和应对措施，接着通过对同行评议期刊、预印本、数据知识库、临床试验注册平台和基

因组／结构数据中心等数据共享来源的实证调查，分析新型冠状病毒数据的共享现状，最后探讨突发公共卫生事

件中不同数据共享机制的优缺点和障碍。［结果／结论］新型冠状病毒疫情的数据共享程度明显提高，但仍未达到

常态化。技术、动机、经济、政治、法律和伦理因素是影响数据共享的主要障碍。我国应从战略规划、基础设施、利

益相关者和伦理法律等方面，加强突发公共卫生事件中的数据共享能力。
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　　２０２０年１月３０日，世界卫生组织（简称“世卫组
织”）宣布将新型冠状病毒（简称“新冠病毒”）疫情列

为国际关注的突发公共卫生事件，在突发公共卫生事

件中，共享数据对于制定有效的公共卫生应急管理策

略至关重要。数据是公共卫生行动的基础，成功的公

共卫生数据共享政策措施有助于疾病的早期预防，及

时与全球共享、沟通临床试验数据和分子流行病学信

息，采取适当的干预措施和新的行动以避免出现大规

模病患或导致死亡等灾难性后果。近年来，多起全球

突发公共卫生事件（如 ２００９年的甲型流感、２０１３－
２０１６年西非埃博拉病毒病疫情、２０１５年寨卡病毒综合
症）引发对公共卫生领域关于研究数据共享问题的广

泛讨论。全球传染病防备研究合作组织（ＧｌｏｂａｌＲｅ
ｓｅａｒｃｈＣｏｌｌａｂｏｒａｔｉｏｎｆｏｒＩｎｆｅｃｔｉｏｕｓＤｉｓｅａｓｅＰｒｅｐａｒｅｄｎｅｓｓ，
ＧｌｏＰＩＤＲ）在引发传染病大流行的１２种病原体文献、
数据和政策搜索基础上，对常用的数据共享方式和平

台进行分类调查，以评估潜在大流行病原体的数据共

享实践［１］。为了加深对紧急情况下数据共享的障碍和

影响因素的了解，惠康基金和英国国际发展部委托

ＧｌｏＰＩＤＲ数据共享工作组编写６个案例研究，强调不
同流行病暴发场景下数据共享原则在实施中需要考虑

的复杂性［２］。据《自然》（Ｎａｔｕｒｅ）杂志报道，在新型冠

状病毒疫情暴发的一个月内，科研人员已发表至少８０
篇论文［３］，而笔者截至２０２０年５月的统计显示，新冠
病毒研究论文数量呈指数增长趋势，新冠病毒的全球

快速传播也更加凸显了公共卫生领域数据共享实践面

临的挑战［４］。与此同时，各基金组织和出版机构迅速

做出响应，通过开放获取提供对新冠病毒研究文章的

公开访问，鉴于此，本研究旨在通过对重大突发公共卫

生事件中数据共享政策的梳理和新冠病毒数据共享实

践状况的调查，探讨突发公共卫生事件中不同数据共

享机制的特点和障碍，旨在推进我国公共卫生紧急事

件数据共享能力的建设。

１　重大突发公共卫生事件中数据共享的
规范与举措

　　２０多年来，新发和再发病毒感染和大流行疫情对
全球公共卫生安全构成重大威胁。按照疾病暴发时间

的先后，本文选择引起公众广泛关注的几次重大疫情，

即１９９７年中国和许多亚洲国家的 Ｈ７Ｎ９流感以及
２００９年席卷全世界的 Ｈ１Ｎ１流感，２０１３－２０１６年拉病
毒病疫情和２０１５年寨卡病毒综合症，以及２０１９年底
暴发的新冠病毒疫情，可以看到，世界卫生组织、各国

基金组织和顶级出版机构迅速对疫情做出响应，极大
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地促进了全球数据共享倡议组织、数据共享国际规范、

期刊出版政策指南的建立、完善和实施。

１．１　全球共享流感数据倡议组织
　　１９９７年，人类可以感染禽流感及其他人畜共患型
流感病毒，如甲型Ｈ５Ｎ１、甲型Ｈ７Ｎ９和甲型Ｈ９Ｎ２等禽
流感病毒亚型，引起人们对可能暴发流感大流行的强

烈关注。令人震惊的是，当第一批 Ｈ５Ｎ１病例在印度
尼西亚被发现时，世卫组织几乎没有可利用的最新动

物序列数据来帮助其了解病毒的进化。论文发表的优

先权之争导致科研人员通常不愿公开新兴突发疾病的

原始材料和数据，即使是由美国疾控中心资助建立的

Ｈ５Ｎ１数据库也只允许提供 Ｈ５Ｎ１序列数据的国家使
用。为了解决在发表后通过公共领域数据库共享数据

的棘手问题，２００６年，７０多位著名科学家在《自然》杂
志上联名呼吁成立全球禽流感数据共享倡议组织

（ＧｌｏｂａｌＩｎｉｔｉａｔｉｖｅｏｆＳｈａｒｉｎｇＡｌｌＩｎｆｌｕｅｎｚａＤａｔａ，ＧＩ
ＳＡＩＤ），倡议要求所有数据在提交后的６个月内要发
布到ＧｅｎＢａｎｋ和其他公共领域档案库中，所有信息获
取者都必须遵守知识产权和信用归属规则［５］。

　　在大流行性病毒出现的情况下，传统的公共领域
档案库已经被证明不能成功地实现重要数据的快速共

享，ＧＩＳＡＩＤ为快速共享已发布和未发布的流感数据提
供一种有效且可信赖机制。２００８年，ＧＩＳＡＩＤ托管的
ＥｐｉＦｌｕ数据库启动，各国能够随时随地跟踪新病毒在
全球传播和演变，这在应对２００９年甲型 Ｈ１Ｎ１流感暴
发时意义重大。２０１３年，中国科学家率先发布甲型
Ｈ７Ｎ９病毒基因序列，使用此序列数据在几个星期内合
成生物学试验开发和测试疫苗病毒，进一步说明数据

提供者和用户对ＧＩＳＡＩＤ共享机制的接受和信任，证明
ＧＩＳＡＩＤ在及时共享重要流感数据方面的可行性［６］。

２０２０年３月，深圳国家基因库与ＧＩＳＡＩＤ达成战略性合
作，深圳国家基因库生命大数据平台成为ＧＩＳＡＩＤ在中
国的首个正式授权平台。

１．２　数据共享国际规范
　　２０１４－２０１６年西非埃博拉病毒病的大规模暴发，
２０１５年寨卡病毒感染引发的格林 －巴利综合症和婴
儿小头症，极大地推动了数据共享国际规范的出台和

相关措施的完善。２０１５年９月，世卫组织召开磋商会
议，就公共卫生紧急情况下如何尽可能实时公开地提

供数据和研究成果制定全球规范，针对担忧出版前披

露关键信息等问题，明确在公共卫生应急事件发生情

况下，期刊应该鼓励或要求在文章发表前共享数据，包

括实验室研究结果（如基因组和免疫学数据）、人口统

计学数据、动物研究结果以及研究参与者的临床数

据［７］。

　　为支持世卫组织全球数据共享规范的实施，２０１６
年２月，英国医学科学院、美国国家卫生研究院、美国
自然科学基金会、惠康基金会、比尔和梅林达·盖茨基

金会、生物技术与生物科学研究理事会以及《英国医学

杂志》（ＢＭＪ）、《柳叶刀》（ＴｈｅＬａｎｃｅｔ）、《科学》（Ｓｃｉ
ｅｎｃｅ）、ＰＬＯＳ等３１家机构共同签署声明，承诺完善当前
以及未来突发公共卫生数据开放机制，减少共享科研

成果的延迟。该声明强调公共卫生紧急情况下数据共

享的实施路径，即期刊承诺“免费获取寨卡病毒相关的

所有内容。任何为不受限制的传播而早于论文提交的

数据和预印本不会在这些期刊上抢先发表”，资助者

“要求从事与公共卫生紧急情况有关的研究人员建立

适当的机制，以尽快广泛地与公共卫生和研究团体以

及世卫组织共享有质量保证的中期和最终数据”［８］。

　　国际医学期刊编辑委员会（ＩｎｔｅｒｎａｔｉｏｎａｌＣｏｍｍｉｔｔｅｅ
ｏｆＭｅｄｉｃａｌＪｏｕｒａｎｌＥｄｉｔｏｒｓ，ＩＣＭＪＥ）于２０１６年１月２０日
发布公告，要求２０１８年７月及以后提交到 ＩＣＭＪＥ期刊
的临床试验报告，必须包含数据共享声明，２０１９年１月
以后入组受试者的临床试验必须在临床试验注册平台

上提交数据共享计划。如果数据共享计划有变化或更

改，应在注册平台上进行更新并在提交论文时加以说

明［９］。

　　由全球健康安全中心领导、比尔和梅琳达·盖茨
基金会支持的“增强公共卫生数据共享”项目组织了

一系列圆桌会议，交流如何创建正确的数据共享环境、

实践案例和经验。为解决最佳数据共享的政策和技术

问题，项目开发了“共享公共卫生监测数据和收益指

南”，指南主要针对全球卫生领域的合作伙伴，包括公共

卫生部门、非政府组织、私营部门、学术机构、多边组织、

出版商、基金组织和其他机构，旨在推动将数据共享国

际规范成为尽可能公开和适当的数据共享模型［１０］。

１．３　新冠病毒疫情暴发以来的政策响应
　　 ２０１９年１２月以来，新冠病毒的迅速传播对全球
健康构成重大威胁。为解决疾病暴发情况下提交论文

的数据访问障碍问题，《世界卫生组织简报》实施“ＣＯ
ＶＩＤ１９Ｏｐｅｎ”数据共享和报告机制［１１］，即当向《简报》

提交数据后，所有与新冠病毒疫情有关的研究论文都

将被分配一个数字对象标识符，并在接受同行评议的

２４小时内在线发布到“ｎＣｏｖ２０１９Ｏｐｅｎ”数据平台上。
在遵守知识共享协议的前提下，明确论文数据的所有

权归属论文作者，数据可以在任何媒体上不受限制地
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自由使用、分发和复制，前提是必须按照知识共享署名

３．０协议的要求适当引用原始作品。如果论文经同行
评议被录用，其开放评议结果也将在最后发表的出版

物中报告。如果论文不能通过同行评议，作者可以选

择向其他期刊投稿和出版，或者发表在世卫组织推荐

的其他快速共享论文和数据的平台上，如 ＰＲＯＭＥＤ和
Ｆ１０００Ｒｓｅａｒｃｈ。
　　惠康基金会、自然等出版商、基金资助机构和科技
社团组织签署联合声明，以确保与冠状病毒相关的研

究数据和发现的快速共享［１２］。声明强调的几点原则

是：①所有与疾病暴发有关的同行评审论文均应立即
开放获取。②与疾病暴发有关的研究发现在提交到期
刊后，在期刊和作者知情情况下应立即与世卫组织共

享。③期刊在正式发表或者同行评议前，可通过预印
本服务等开放获取平台来获得研究结果。④研究人
员、公共卫生研究机构以及世卫组织应尽快、广泛地共

享与疫情相关的研究数据，以及数据采集的协议和标

准。⑤作者提交的共享数据或预印本不会抢先被期刊
发表。

　　２０２０年２月１１日至１２日，在世卫组织召开的“新
冠肺炎全球研究与创新论坛”上，数据共享被列入８项
优先研究议程之一，来自世界各地的科学家一致认为应

迅速分享病毒资源、临床样本和相关数据，以用于当前

的公共卫生实践，同时用这些资源开发的医学产品或创

新成果也必须作为共享的一部分，公平公正地获取［１３］。

　　由此可见，国际组织和出版机构已经采取积极的
行动来应对新冠病毒的数据共享需求和挑战，下面将

针对这些政策和原则是否已经以及如何转化为实践和

现实开展实证研究。

２　新冠病毒突发公共事件中的数据共享
状况调查

　　为了解新冠病毒疫情暴发以来数据共享的现状并

与以往研究进行比较，选择同行评议期刊、预印本、数据

知识库、临床试验注册库和基因组／结构数据中心５种
数据共享来源，检索不同方式下的新冠病毒论文关联数

据、临床试验记录和基因组数据的开放程度。检索词设

置为“ｃｏｒｏｎａｖｉｒｕｓ”或 “２０１９ｎＣｏｖ”或“ＣＯＶＩＤ１９”，时间
范围限定在２０２０年１月１日至５月２９日期间。
２．１　同行评议期刊
　　从科学研究的规范性角度来看，同行评议期刊的
评议制度有效保证了高质量研究成果的共享传播。选

择Ｅｌｓｅｖｉｅｒ、Ｗｉｌｅｙ、Ｓｐｒｉｎｇｅｒ、Ｔａｙｌｏｒ＆Ｆｒａｎｃｉｓ四大出版
商平台和《柳叶刀》、《医学病毒学杂志》（ＪＭＥＤＶＩＲ
ＯＬ）、《自然》、《新英格兰医学杂志》（ＮＥＪＭ）、《中华结
核和呼吸杂志》５种专业期刊，检索并人工筛选获得新
冠病毒密切相关文献（论文类型仅统计“ａｒｔｉｃｌｅ”和“ｒｅ
ｖｉｅｗ”），然后检查每篇论文是否有数据共享声明和补
充材料，检索结果见表１和表２。如果有共享数据，则
这些数据应该关联到所发表的论文，对于提供基础数

据作为补充材料，或提供访问基础数据声明的论文均

被视为具有数据共享的论文。该定义也适用于下面的

预印本。

　　几乎所有新冠病毒期刊论文均可以通过开放获取
（ｏｐｅｎａｃｃｅｓｓ）或免费全文获取（ｆｒｅｅｔｅｘｔａｃｃｅｓｓ）方式不
受限地访问。如表１所示，四大出版商平台近２０％的
新冠病毒相关论文有共享数据，但不同出版商平台在

共享数据方式和程度上存在差异。Ｅｌｓｅｖｉｅｒ发表的新
冠病毒论文数量和论文数据共享量均为最高，平台提

供数据声明、数据获得性和附件材料来共享数据，如数

据声明中指出由研究人员根据使用者的申请来确定是

否共享数据，或者给出论文中所用数据的来源和可访

问性，作为附件材料下载共享的原始数据格式包括

ＰＤＦ、表格、视频、音频、图像、软件代码等。

表１　出版商平台发表新冠病毒论文的数据共享情况

项目 Ｅｌｓｅｖｉｅｒ Ｗｉｌｅｙ Ｓｐｒｉｎｇｅｒ Ｔａｙｌｏｒ＆Ｆｒａｎｃｉｓ 总计

检索密切相关论文数（篇） ２０８５ ３２９ ３２３ ２９７ ２９９４

有共享数据的论文数（篇） ４３４ ２８ ９５ ２５ ５８２

共享数据论文的百分比（％） ２０．８ ８．５ ２９．４ ８．４ １９．４

　　与出版商平台相比，不同期刊在新冠病毒数据共
享上的差异性更加显著。如表２所示，ＴｈｅＬａｎｃｅｔ、Ｎａ
ｔｕｒｅ和ＮＥＪＭ的数据共享情况显著高于出版商平台和
其他期刊，而《中华结核和呼吸杂志》官网上检索到的

新冠病毒论文则没有提供任何数据共享方式。

２．２　预印本
　　为了加快新冠病毒研究成果的广泛传播，研究人
员在正式投稿或者被期刊所接纳前，可以将科研论文

６０１



崔宇红，王飒．新型冠状病毒突发公共卫生事件中的数据共享机制研究［Ｊ］．图书情报工作，２０２０，６４（１５）：１０４－１１１．

表２　专业期刊发表新冠病毒论文的数据共享情况

项目 ＴｈｅＬａｎｃｅｔ ＪＭＥＤＶＩＲＯＬ Ｎａｔｕｒｅ ＮＥＪＭ 《中华结核和呼吸杂志》

检索密切相关论文数（篇） ２６ １０１ ２３ １３ ９

有共享数据的论文数（篇） ２２ １６ １３ １３ ０

共享数据论文的百分比（％） ８４．６ １５．８ ５６．５ １００ ０

的手稿提交到预印本平台。需要强调的是，这些未经

同行评议的初步研究不应被视为结论性报告用于指导

临床实践和健康行为，也不应作为既定事实在新闻媒

体上报道。一个典型例子是，１月３１日印度理工学院
的研究人员在 ｂｉｏＲｘｉｖ发表的新冠病毒论文被广泛转
载但之后遭到学术界的强烈质疑，认为有夸大和扭曲

事实的嫌疑，最终作者撤稿［１４］。

　　选择 ａｒＸｉｖ、ＳＳＲＮ、ｂｉｏＲｘｉｖ、ｃｈｅｍＲｘｉｖ、ｍｅｄＲｘｉｖ和
ＣｈｉｎａＲｘｉｖ等６个预印本平台检索并人工筛选获得新
冠病毒密切相关文献，然后检查每个平台是否提供数

据共享功能，如果提供则计算有共享数据论文的比例

情况，如表３所示：
表３　预印本的数据共享情况

项目 ａｒＸｉｖ ＳＳＲＮ ｂｉｏＲｘｉｖ ｃｈｅｍＲｘｉｖ ｍｅｄＲｘｉｖ ＣｈｉｎａＸｉｖ

检索密切相关论文数（篇） １１０５ １７ １０４５ ４１４ ３２８０ ２９

有共享数据的论文数（篇） ０ ０ ５４６ ２２２ ３２６０ ３

共享数据论文的百分比（％） ０ ０ ５２．２ ５３．６ ９９．４ １０．３

　　由表３可见，预印本平台上新冠病毒相关论文的
数据共享实践与所隶属的学科领域显著相关，生命健

康领域预印本在新冠病毒论文数据共享方面发挥主要

作用，而两个历史悠久的预印本服务，主要是面向物理

学和数学领域的ａｒＸｉｖ与主要面向社会科学和人文学
领域的ＳＳＲＮ均没有提供附件文档分享数据的功能。
ＳＳＲＮ在２０１６年被 Ｅｌｓｅｒｖｉｅｒ收购，从２０１８年起与 Ｔｈｅ
Ｌａｎｃｅｔ和Ｃｅｌｌ合作，作者在将稿件提交到ＴｈｅＬａｎｃｅｔ及
旗下期刊时，可以选择同意将预印本发布在 ＳＳＲＮ以
快速共享研究成果，但 ＳＳＲＮ也没有对论文数据提供
任何形式的访问。

　　ｂｉｏＲｘｉｖ、ｃｈｅｍＲｘｉｖ和 ｍｅｄＲｘｉｖ是近年来新推出的
生命健康领域预印本服务，３个预印本平台的论文数
据共享的比例远高于同行评议期刊。ｍｅｄＲｘｉｖ是
ｂｉｏＲｘｉｖ平台的衍生产品，两者在数据共享的实现方式
上都提供补充材料和数据／代码两种途径。补充材料
可以从预印本平台直接获得多种格式的数据文件，数

据／代码则指明数据的可获得性，或者提供到外部数据
存储平台（如量化生物医学研究中心、ＧＩＳＡＩＤ和
Ｇｉｔｈｕｂ等）的链接来共享数据。相比之下，ｍｅｄＲｘｉｖ所
有文章都在数据／代码中提供数据共享声明，但仅有
２７篇论文同时以补充材料来提供数据，而 ｂｉｏＲｘｉｖ则
主要以补充材料方式共享数据。ｃｈｅｍＲｘｉｖ采用 Ｆｉｇ
ｓｈａｒｅ平台同时支持论文和数据文件的上传和关联。３
个平台都自动分配数字对象标识符（ＤＯＩ），整合来自
Ａｌｔｍｅｔｒｉｃ的在线社交媒体提及的内容和指标，以实现
对新冠病毒相关信息的早期评估和加速传播。

　　自疫情暴发以来，中国科学院科技论文预发布平
台ＣｈｉｎａＸｉｖ全力支持国内外新冠病毒相关研究内容的
快速发表，在平台上发表的论文可以附件形式下载数

据。

２．３　数据知识库
　　如果研究人员愿意发布数据，最直接的方式就是
构建更多专门用于数据存储和共享的知识基础设施，

近些年刚刚起步的数据知识库能够保障数据在最大程

度上被可靠地获取和使用。基于 ＤａｔａＣｉｔｅ检索平台，
选择 Ｚｅｎｏｄｏ、ＦｉｇｓｈａｒｅＡｃａｄｅｍｉｃＲｅｓｅａｒｃｈＳｙｓｔｅｍ（Ｆｉｇ
ｓｈａｒｅＡＲＳ）、ＭｅｎｄｅｌｅｙＤａｔａ、ＨａｒｖａｒｄＤａｔａｖｅｒｓｅ等４个数
据知识库以考察新冠病毒的数据共享程度和平台数据

管理功能，见表４。Ｚｅｎｏｄｏ是根据欧洲ＯｐｅｎＡＩＲＥ计划
开发并由ＣＥＲＮ运营的通用开放访问存储库。Ｚｅｎｏｄｏ
将软件代码存储在 Ｇｉｔｈｕｂ平台上。ＦｉｇｓｈａｒｅＡＲＳ与
ｃｈｅｍＲｘｉｖ、Ｔａｙｌｏｒ＆Ｆｒａｎｃｉｅｓ、Ｆｒｏｎｔｉｅｒｓ、Ｍｅｎｄｅｌｙ等建立
数据共享服务合作关系，许多期刊或预印本平台支持

将论文的补充数据存储在 ＦｉｇｓｈａｒｅＡＲＳ，从 Ｆｉｇｓｈａｒｅ
ＡＲＳ也可以关联到同行评议出版物［１９］。ＨａｒｖａｒｄＤａｔａ
ｖｅｒｓｅ是哈佛大学专为存储和共享大学研究数据的机
构知识库，数据集主要来自哈佛大学中国数据实验室，

包括：ＣＯＶＩＤ病例地图，百度流动数据，病例更新，卫生
疫疗机构设施，病毒报告，中国政策与舆情信息搜集，

地理信息系统与公共卫生下的研究论文和综述。

　　４个数据知识库平台均支持数字对象唯一标识符
ＤＯＩ，这是发现、保存和引用研究数据的关键。相比于
ＨａｒｖａｒｄＤａｔａｖｅｒｓｅ复杂的元数据元素和标准，Ｆｉｇｓｈａｒｅ

７０１



第６４卷 第１５期　２０２０年８月

ＡＲＳ和Ｚｅｎｏｄｏ采用的是极简原则的元数据标准，便于
快速方便地存储研究数据。此外，ＦｉｇｓｈａｒｅＡＲＳ和Ｚｅｎｏ

ｄｏ均提供ａｌｔｍｅｔｒｉｃｓ指标，支持多种类型的文件上传和
下载，包括文本、图像、数据集、视音频、软件、交互资源等。

表４　数据知识库的数据共享情况 （单位：项）

名称 文本 图像 数据集 软件 交互资源 音视频 馆藏 其他

Ｚｅｎｏｄｏ １０７２ １０４ ５６９ ２３５ ９ ２６ ５ ７１

ＦｉｇｓｈａｒｅＡＲＳ ５５６ ２１７ ４９９ ３０ ９８ ８８ １６６

ＭｅｎｄｅｌｅｙＤａｔａ ３４９

ＨａｖａｒｄＤａｔａｖｅｒｓｅ ２０７６

２．４　临床试验注册平台
　　出于伦理和科学两方面的需求，所有临床试验均
应注册。由世卫组织牵头建立的国际临床试验注册平

台 （ＩｎｔｅｒｎａｔｉｏｎａｌＣｌｉｎｉｃａｌＴｒｉａｌｓＲｅｇｉｓｔｒｙＰｌａｔｆｏｒｍ，ＩＣ
ＴＲＰ），对符合条件的各国注册机构进行认证，是全球
临床试验一站式检索入口。如表５所示，在 ＩＣＴＲＰ搜
索共发现２９３６项新冠病毒临床试验，按照提供临床
试验记录的注册来源地统计，排名前５的机构分别是
美国临床试验数据库（ＣｌｉｎｉｃａｌＴｒｉａｌｓ．ｇｏｖ）、中国临床试
验注册中心（ＣｈｉｎｅｓｅＣｌｉｎｉｃａｌＴｒｉａｌＲｅｇｉｓｔｒｙ，ＣｈｉＣＴＲ）、
伊朗临床试验注册中心（ＩｒａｎｉａｎＲｅｇｉｓｔｒｙｏｆＣｌｉｎｉｃａｌＴｒｉ
ａｌｓ，ＩＲＣＴ）、欧盟临床试验注册中心（ＥＵＣｌｉｎｉｃａｌＴｒｉａｌｓ
Ｒｅｇｉｓｔｅｒ，ＥＵＣＴＲ）和德国临床试验注册中心（Ｇｅｒｍａｎ
ＣｌｉｎｉｃａｌＴｒｉａｌｓＲｅｇｉｓｔｅｒ，ＧｅｒｍａｎＣＴＲ），这表明在新冠病
毒疫情公共卫生紧急情况下，中国临床试验注册机构

与国际同行一起，正在广泛开展和推动快速共享数据。

　　从２００５年开始，ＩＣＭＪＥ采取了一项鼓励临床试验
前瞻性注册的政策，要求临床试验必须在招募第一个

患者时或招募前（即“前瞻性”）进行登记，并作为在

ＩＣＭＪＥ成员期刊上发表研究的先决条件［１５］。结果显

示，在新冠病毒已招募研究对象的 １４４３项临床实验
中，有６８６项是前瞻性注册，这说明尽管大部分期刊都
参照ＩＣＭＪＥ规则制定稿件发表指南，但通常并没有严
格坚持遵循前瞻性注册的政策。

表５　临床试验注册机构的数据共享情况

项目 美国 中国 伊朗 欧盟 德国

临床试验记录数（项） １５９０ ６８８ １７１ １６１ ６９

２．５　基因组／结构数据中心
　　通常针对某种病原体的遗传基因序列和蛋白质结
构等信息存储在特定的大型国际级数据中心，对于开

发用于诊断的检测试剂，追踪疾病的持续暴发以及选

择潜在的干预措施至关重要。为及时向全球公众提供

新冠病毒的相关信息，中国国家生物信息中心

（ＣＮＣＢ）／国家基因组科学数据中心（ＮＧＤＣ）建立了

２０１９新冠病毒信息库（２０１９ｎＣｏＶＲ）［１６］，整合来自世界
主要数据中心公开发布的２０１９ｎＣｏＶ核苷酸和蛋白质
序列数据，包括德国的全球流感病毒数据库（ＧＩ
ＳＡＩＤ）、美国国家生物技术信息中心的 ＧｅｎＢａｎｋ、国家
基因库生命大数据平台（ＣＮＧＢＤＢ）、国家微生物科学
数据中心和国家病原微生物资源库联合建设的新冠病

毒国家科技资源服务系统（ＮＭＤＣ）以及 ＣＮＣＢ／ＮＧＤＣ
的ＧｅｎｏｍｅＷａｒｅｈｏｕｓｅ等，见表６，超过３万种冠状病毒
序列涉及５４１个数据递交单位、５９８个样本采集单位和
４５６个采集地点。
　　全球越来越多的实验室通过 ＧＩＳＡＩＤ发布新冠病
毒的基因组序列。科研工作者在 ＧＩＳＡＩＤ注册后都可
上传他们提取的病毒基因序列，每个毒株都会有个独

一无二的编号，采集时间、提交日期、提交实验室等信

息也都记录在案。按照样本采集时间，最早的一条新

冠病毒基因序列是在２０１９年１２月２３日采集的，并由
中国医学科学院病原所于 １月 １１日分别上传到 ＧＩ
ＳＡＩＤ和ＧｅｎｏｍｅＷａｒｅｈｏｕｓｅ中。这些基因序列数据通
过同行评审医学期刊可以进行迅速的信息传播，以便

在流行病发生时将相关信息在线发布。例如文章

［１７］从分析的９位患者的样本中，获得了２０１９ｎＣｏＶ
的８条完整和２条部分基因组序列。这些数据已保存
在中国微生物数据中心（登录号 ＮＭＤＣ１００１３００２和基
因组登录号 ＮＭＤＣ６００１３００２０１至 ＮＭＤＣ６００１３００２
１０），而通过华大基因采集的数据已保存在中国国家基
因库（登录号ＣＮＡ０００７３３２３５）。

３　突发公共卫生事件数据共享机制的比
较和障碍分析

　　如果将出版物比作科学宇宙中的恒星，那么数据
就是学术交流中的“暗物质”［１８］。近年来鼓励更加开

放的数据共享政策推动数据共享的实现途径更加多元

化，与以往的大流行疫情或突发公共卫生事件相比，新

冠病毒的数据共享程度有了明显提高，但从同行评议
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表６　基因组／结构数据中心的数据共享情况

项目 ＧＩＳＡＩＤ ＧｅｎＢａｎｋ ＧｅｎｏｍｅＷａｒｅｈｏｕｓｅ ＮＭＤＣ ＣＮＧＢｄｂ

新冠病毒基因组序列数据量（项） ３００２９ ４６６９ ３２ １４６ ７５

期刊、预印本和数据知识库的论文数据共享比例来看，

按照“开放为常态、不开放为例外”的共享理念，显然

距离数据共享常态化的目标还有相当的距离。

　　总体来看，现有的数据共享机制还达不到开放科
学的两个目标———透明性和实用性，特别是在如何融

合不同来源的数据以更快地产生新知识和制定决策方

面。表７分析了５种数据共享机制的优缺点，下面主
要基于快速共享、可重用、可持续这３个数据共享最重
要的属性，对不同数据共享机制进行分析。

表７　公共卫生紧急事件中数据共享机制的比较

共享机制 优点 缺点

同行评议期刊 同行评议保障论文和数据的质量和可靠性；出版商和期刊的支持

使得很容易发现和获取相关数据

发表速度慢；ＰＤＦ等文件格式无法机读，限制了可发现性和
软件智能分析

预印本 生命健康领域预印本被广泛接受；发表速度快于同行评议期刊 论文和数据的可靠性未经证实；ＰＤＦ等文件格式无法机读，
限制了可发现性和软件智能分析

数据知识库 潜在的高成本效益；平台可能支持更丰富的数据管理功能 标准化元数据很少，数据不容易发现；平台在数据长期保存

和可持续性上还有待证明

临床试验注册平台 专业领域元数据标准化，促进了重用和互操作性 数据不能完全满足期刊政策的规范性要求

基因组／结构数据中心 专业领域元数据标准化，保障数据可发现性、完整性和互操作性 可能存在大量的重复劳动；昂贵的平台建设和维护成本

　　发表论文是共享研究成果最常见的形式，通过论
文发现和关联数据对保证研究完整性非常重要。尽管

同行评议过程是质量控制的有效手段，但在大流行暴

发阶段很难满足快速分享的需求。预印本旨在弥补期

刊出版时间较长的缺陷，但却面临无法保证质量、没有

被主流搜索引擎（如ＷｅｂｏｆＫｎｏｗｌｅｄｇｅ，Ｓｃｏｐｕｓ等）索引
以及研究人员担心预印本共享论文和数据会影响在高

影响力期刊发表等诸多困扰，这也凸显了数据共享速

度和质量保证之间的矛盾。此外，这两种共享机制面

临的共同问题是基于传统出版模式下的数据文件很难

被发现和重用。２０２０年３月１３日，美国和其他１１个
国家／地区的政府科学顾问呼吁出版商在通过预印本、
知识库或其他来源共享数据的同时，还要提供可被人

工智能软件和计算机系统读取的电子表格等格式的数

据，而不仅仅是ＰＤＦ文档。
　　与前两种数据共享方式一样，数据知识库可以通过
共享论文数据来提高研究透明度，但在解决数据重用这一

更高层次的目标上仍面临困难。随着全球数据生态系统

向学科无关的通用型知识库转移，大多数数据知识库使用

最小要素的元数据标准（如ＤｕｂｌｉｎＣｏｒｅ），方便存储数据
和实现与其他数据源的互操作。本研究中，ＦｉｇｓｈａｒｅＡＲＳ
共享的新冠病毒数据集最多，使用ＤａｔａＣｉｔｅ的元数据标
准，可以自动检查数据完整性，遵守创作共享许可协议并

寻求与学术出版商和机构的合作。数据知识库的资金来

源较为复杂，ＦｉｇｓｈａｒｅＡＲＳ是由霍尔茨布林克出版集团提
供资金支持，Ｍｅｎｄｅｌｅｙ则被爱思维尔收购成为其旗下产
品，同时Ｍｅｎｄｅｌｅｙ将所有数据备份到ＤＡＮＳ，这是荷兰政

府支持的数据归档服务，而ＨａｒｖａｒｄＤａｔａｖｅｒｓｅ依靠哈佛大
学的资金支持，从数据长期保存角度来看，数据知识库平

台的可持续性还需要时间的证明。

　　在强大的专业社区支持下，特定病原体的临床试
验注册平台和基因组／结构数据中心的数据标准化程
度最高，最易于重用。这些国际级或国家级的数据共

享基础设施，无疑需要投入巨大的资金和人力成本。

如美国国家医学图书馆２０１６年预算拨款中，有１．９亿
美元用于处理并提供新型测序、微阵列和小分子筛选

技术的大量数据以及临床试验数据，美国国家生物技

术信息中心有２８８名全职员工负责 ＧｅｎＢａｎｋ数据库的
管理和维护工作。数据中心昂贵的运行费用使得绝大

多数基因组测序工作是在高收入国家进行的，因此可

能无法保障低收入国家研究人员的利益。

　　综上所述，公共卫生应急事件中快速数据共享的
主要障碍包括：①缺乏适当的数据共享基础设施，如数
据中心和知识库平台；②数据提供者和数据用户在数
据归属和学术认可上缺乏明确的动力机制，紧急情况

对研究人员共享数据行为的激励有限；③研究成果商
业化和知识产权可能带来的经济利益损失；④高收入
和低收入国家和地区研究人员在能力和资金方面的不

平等，不同研究团体或机构使用数据管理系统的费用

和程度不同；⑤过早分享数据和研究成果可能带来学
术声誉风险；⑥实验治疗和临床护理中与隐私和知情
权有关的监管和治理问题，以及遵守国家和国际道德

和法律要求。这些障碍对应技术、动机、经济、政治、法

律和伦理６类因素，其中前３项最为重要，不同因素之
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间复杂的相互关联和作用反馈，使得任何针对单一因

素的解决方案都很难取得满意的结果。

４　推动我国突发公共卫生事件数据共享
能力建设的建议

　　我国在新冠病毒疫情暴发初期，率先向世界发布
病毒基因组序列数据和相关信息，展现了中国在应对

突发公共卫生事件中的公开透明和负责任的态度，但

也出现了科研人员因考虑论文优先发表权而不及时披

露信息，或者因提前公开数据被其他研究者利用数据

抢先发表论文的事件。在现实世界中，全球公共卫生

领域数据共享框架的建立和完善是从危机中衍生，而

不是来自前瞻性的规划。考虑到社会、政治和文化背

景，特别是各国法律制度体系的巨大差异，强制性、“一

刀切”的全球数据共享机制在实践中往往效果不佳。

从历史经验来说，应在遵循全球数据共享原则框架基

础上，基于本地需求和治理特征，从战略规划、基础设

施、利益相关者、伦理及法律等方面，提升我国在突发

公共卫生事件中的数据共享能力。具体建议如下：

４．１　明确数据共享在国家突发公共卫生事件防范和
应对中的战略地位

　　２０１８年４月，我国国务院办公厅出台科学数据管
理办法，首次从国家层面上制定提高数据开放共享水

平的政策原则。在世卫组织发布的新冠病毒研发路线

图中，数据共享被列为须优先关注的核心任务之一，主

要涉及评估需求、制定目标、协调实施有针对性的干预

措施以及对干预活动进行监测和评估。具体来说，我

国应在公共卫生领域数据收集目的、用户需求以及参

与数据收集、管理、分析和使用的行为者生态系统方

面，明确制定我国数据共享的实施路线图，为当前和长

期公共卫生所需的信息管理系统和程序提供信息，以

便在公共卫生事件或紧急情况发生之前、期间和之后

提升决策者和公众的意识并影响其行为。

４．２　发展和建设跨地域、学科和媒体的全球数据共享
基础设施

　　仅仅在原则上就共享原始数据达成国际共识是不
够的。科研数据是未来科技创新的“石油”，也是国家

人口健康和生物安全的重要基础资源，从上述研究可

以发现，当前常用的数据共享平台和权威期刊的所有

权仍主要掌握在美国、英国等科技领先国家或国际性

研究机构中，要在未来的科技竞争中处于领先位置，我

国首先应针对具有流行病潜力的疾病开发数据共享平

台，包括创建开放获取期刊、预印本、临床试验注册平

台、基因组／结构数据库等，以支持国际国内研究合作。

其次，应致力于建立通用型数据知识库平台，明确数据

标准化方法，开发标准化工具，简化和统一数据监管流

程，以确保数据质量来应对实施数据共享协议的技术

挑战。最后，综合利用社交媒体、传统媒体及其他快速

共享途径，以实现经核实准确信息的传播和评估。

４．３　组织和协同公共卫生突发事件风险中数据共享
利益相关者的行动

　　参与数据共享的主要利益相关者可以划分为数据
提供者、数据使用者和数据共享促进者３类群体，负责
任的利益相关者应具有共享数据和将数据最终整合到

决策中的意愿、技能和能力，要克服数据共享障碍需重

点关注不同机构和主体间的协调，这主要包括两个方

面：其一，研究人员往往同时是数据提供者和使用者，

需要在数据归属和学术认可上制定合理的数据共享激

励手段，要为研究人员提供培训和宣传材料，使研究人

员了解公共卫生紧急事件中数据共享的益处，以增强

国家疫情报告的透明度，促进我国数据共享文化的形

成和普及。其二，数据共享促进者涵盖政府和基金组

织的政策制定者、期刊和数据库平台提供商、图书馆和

大学等。政府、基金组织、大学等管理机构要积极促进

承认研究质量和公共卫生影响的资助政策，特别是期

刊和数据库平台提供商要转变出版模式和经营策略，

激励及时共享数据，而不是优先出版。图书馆要融入

到科研人员的研究全过程中，针对不同阶段的数据需

求提供共享服务，开拓新的服务方式和服务领域。

４．４　加强数据共享的伦理和法律问题研究
　　在紧急情况下，以透明的方式分享研究中产生的
数据可以提高科学价值，数据生产者和出版商对此负

有伦理责任，即在合适的知情程序和保护个人隐私的

前提下收集和共享数据，促进公共卫生数据的快速传

播。此外，一方面研究人员面临开展原创研究和在高

影响因子期刊上发表的压力，另一方面企业赞助药物

研究是出于商品驱动的经济利益，因此，需要详细考虑

到研究人员、研究赞助商、公共卫生人员和出版商与更

广泛的研究界、卫生和政府机构和公众在管理和分享

研究数据方面的伦理责任问题。鉴于突发事件的潜在

严重性和时间敏感性，为及时制定或实施有效的公共

卫生措施，还需要明确共享数据的法律责任。根据世

卫组织制定的新冠病毒研发路线图，数据伦理与数据

共享是密切相关的跨学科优先研究主题。本文没有在

数据伦理和法律方面展开进一步的讨论，这将是今后

的研究工作之一。
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