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Resumo

Este estudo tem como objetivo principal mapear e analisar as diretrizes para a gestao
de dados de pesquisa no contexto da COVID-19. Utiliza levantamento documental
para mapear as diretrizes para gestdo de dados de pesquisa no contexto da COVID-
19 e no anterior a pandemia. O trabalho empirico consiste na anélise dos documentos
emitidos pela Comissao Europeia a partir de um modelo de avaliacdo de politicas de
dados de pesquisa que contempla as categorias grau de aplicacdo do documento e
cobertura de critérios. Percebe-se que o cendrio atual impde maiores compromissos
aos pesquisadores e aces mais imediatas com o gerenciamento de dados. Conclui-se
que a gestdo de dados é um fator preponderante para fornecer acesso aos dados de
pesquisa em salde, contribuindo para a geracdo de novos conhecimentos e beneficios
para a sociedade.
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Abstract

This study has as main objective to map and analyze the guidelines for the management
of research data in the context of COVID-19. It uses documentary survey to map the
guidelines for management of research data in the context of COVID-19 and before
the pandemic. The empirical work consists of analyzing the documents issued by the
European Commission based on a model for evaluating research data policies that
includes the categories coverage of criteria and the degree of application of the
document. It is clear that the current scenario imposes greater commitments on
researchers and more immediate actions with data management. It is concluded that
data management is a major factor to provide access to health research data,
contributing to the generation of new knowledge and benefits for society.
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1 Introducéo
Os dados de pesquisa tém assumido protagonismo central no processo de comunicagdo na

ciéncia, dado o seu potencial de apoiar a transparéncia, reprodutibilidade na pesquisa e possivel
reuso para nova producdo de conhecimento. Nos ultimos anos, instituicbes académicas,
financiadores da pesquisa em saude e os principais periddicos da &rea emitiram declaragdes nas
quais ratificam que as estratégias de gestdo de dados de pesquisa (GDP) sdo preponderantes
para o compartilhamento, acesso e reuso de dados, de modo a maximizar o conhecimento e 0s
seus beneficios para a salde, sobretudo em situacdo de emergéncia em salde publica de
interesse internacional (ESPIl) (WELLCOME TRUST, 2012; 2016).

Em 30 de janeiro de 2020, a Organizacdo Mundial da Satude (OMS) declarou que o surto
do novo coronavirus (Sars-Cov-2) constituia uma ESPII, motivando a comunidade cientifica a
reforcar o compromisso com o compartilhamento e acesso aos dados de pesquisa de forma
rapida e gratuita visando auxiliar em uma resposta global (WELLCOME TRUST, 2020).

Apesar disso, 0 cenério pandémico da COVID-19 ainda testemunha muitos dos
reconhecidos desafios para se garantir o acesso e uso de dados de maneira equitativa, ética e
eficiente. O estudo de Pisani, Ghataure e Merson (2018) assinala que a necessidade de
compartilhar os dados rapidamente para a comunidade de pesquisa em situacdes de emergéncia
em saude publica (ESP) pode dificultar a adequada gestdo e curadoria dos dados, de modo a
torna-los imediatamente localizaveis, acessiveis, interoperaveis e reutilizaveis (FAIR —
Findable, Accessible, Interoperable, Reusable). Cox e Verbaan (2018) identificam que grande
parte do esforco estd sendo colocado nos proprios pesquisadores. No entanto, a maioria das
acoOes realizadas no escopo da gestdo de dados, como o compartilhamento e abertura, requer
infraestruturas e incentivos que ndo sdo controlados por pesquisadores individuais e grupos de
pesquisa, mas por financiadores ou pelo préprio ecossistema de pesquisa em geral (PISANI;
GHATAURE; MERSON, 2018).

Diante dessas considerac@es iniciais, coloca-se a questdo da pesquisa: como 0s principais
financiadores da pesquisa em saude orientam os pesquisadores sobre a GDP produzidos em
situacdes de ESP, especificamente no contexto da COVID-19? O objetivo geral da pesquisa é
mapear e analisar as diretrizes para a GDP no contexto da COVID-19. Os objetivos especificos
sdo: a) identificar os principais documentos normativos para GDP emitidos pelos financiadores

da pesquisa em saude; b) avaliar esses documentos no que diz respeito ao grau de aplicacdo e
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cobertura de critérios; c) comparar as diretrizes para gestdo de dados de pesquisa antes e durante
a pandemia de COVID-19. No momento em que 0 mundo vivencia uma pandemia de graves
proporc¢oes, faz-se necessaria uma reflexdo da comunidade cientifica na utilizacdo de estratégias
de GDP que podem otimizar a resposta da ciéncia para sociedade, acelerando o progresso de
pesquisas em vacinas e tratamentos. Verificou-se que no contexto da COVID os requisitos dos
financiadores da pesquisa exigem 0 acesso imediato aos dados de pesquisa e que a GDP se

tornou um instrumento relevante para o enfrentamento da pandemia.

2 Metodologia

A metodologia utilizada foi levantamento bibliografico para a construcéo das bases tedricas
da pesquisa e pesquisa documental para analisar e comparar as diretrizes para a GDP no
contexto da COVID-19 e no anterior. O trabalho empirico consistiu na analise de documentos
emitidos pela Comissdo Europeia (CE), o segundo maior financiador da pesquisa em salde
(VIERGEVER; HENDRIKS, 2016). Justifica-se ainda a escolha pela CE tendo em vista a
preponderancia do érgdo no cenario internacional da pesquisa no que diz respeito as iniciativas
ligadas ao movimento de acesso aberto e ciéncia aberta.

Apoés buscas realizadas nos sitios eletronicos da CE, os documentos mapeados foram
sistematizados no editor da Microsoft Excel (2010) e analisados conjuntamente a partir de uma
estrutura de modelo de avaliacdo de politicas de dados de pesquisa que contempla as categorias
grau de aplicacdo do documento (recomendat6rio, mandatério ou ndo identificado) e cobertura
de critérios (total, parcial ou nenhuma), desenvolvida com base nos modelos de Hodson e
Molloy (2014), Horton e Digital Curation Centre (2016), Digital Curation Centre (2019) e
Monteiro (2019). Apos analise, foi realizado cotejamento entre as diretrizes para gestdo de

dados de pesquisa antes e durante a pandemia da COVID-109.

3 Fundamentacdao teorica
Nas ultimas duas décadas, a GDP tornou-se um topico relevante na agenda da pesquisa
nacional e internacional. A discussédo foi alavancada por fatores como o surgimento de uma
ciéncia intensiva em dados (e-Science); o imperativo social e econdmico para viabilizar o
acesso aos resultados da pesquisa impulsionado pelo movimento da ciéncia aberta; o
reconhecimento por orgaos financiadores de que dados bem gerenciados e preservados sao
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condigdes fundamentais para seu compartilhamento, acesso e reuso, visando maximizar o
investimento pablico (BRINEY, GOBEN, ZILINSKI, 2017; COX; VERBAAN, 2018).

Esse cenario foi circunscrito pelo surgimento de uma série de recomendacdes e exigéncias
emitida por financiadores da pesquisa de forma a reordenar as praticas de pesquisa e a atitude
dos pesquisadores em relacdo & GDP e ao compartilhamento (SALES; SAYAO, 2018). Maior
atencdo foi dada a questdo ap6s o Plano de Gestdo de Dados (PGD) se tornar um documento
obrigatorio para a concessdes de recursos de grande parte dos 6rgaos de fomento. Conforme
explica Michener (2015), o PGD é um documento formal anexo as propostas de pesquisas, no
qual os pesquisadores devem descrever os procedimentos adotados para o tratamento dos dados
de pesquisa gerados desde os primeiros estagios até apds a finalizacdo do projeto.

Para a Organisation for Economic Co-operation and Development — OECD (2007, p. 13)
dados de pesquisa sdo “registros factuais (resultados numeéricos, registros textuais, imagens e
sons) utilizados como fontes primarias para pesquisa cientifica e que sdo comumente aceitos na
comunidade cientifica como necessarios para validar resultados da pesquisa”. Uma das
principais caracteristicas dos dados de pesquisa é sua heterogeneidade, visto que sédo
provenientes de especificos dominios disciplinares, criados para diferentes propositos,
comunidades académicas, tecnologias e processo (SAYAQO; SALES, 2015). Portanto, pensar
em estratégias de GDP requer considerar as variadas tipologias que os dados de pesquisa podem
assumir. Ela envolve um conjunto de atividades associadas ao ciclo de vida dos dados,
envolvendo o projeto e criagdo, armazenamento, seguranga, preservacdo, recuperacgao,
compartilhamento e reutilizacdo, consideracOes éticas, legais e estruturas de governanca para
os dados de pesquisa (PINFIELD; COX; SMITH, 2014).

Na pesquisa em saude, torna-se fundamental considerar as questfes éticas e legais quando
compartilhamento e abertura de dados tornam-se o impeto para atender as aspiracdes de um
cenario de ESP, como a da COVID-19. E preciso pensar em estratégias para GDP que estejam
alinhadas a procedimentos de consentimento apropriados, aos processos de desidentificacdo e
anonimizacéo de dados e as legislacdes vigentes para a salvaguarda da privacidade dos sujeitos
da pesquisa. Além disso, deve-se considerar o equilibrio entre o0s possiveis ganhos e danos com

o compartilhamento e abertura de dados de pesquisa em salde.

4 Analise dos resultados
A CE é um orgédo executivo da Uni&o Europeia (UE) responsavel por elaborar as propostas
legislativas europeias e por executar as decisées do Parlamento Europeu e do Conselho da UE.
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No ambito do Horizon 2020, o principal e maior programa de financiamento de pesquisa e
inovacédo da EU, a questdo do acesso e GDP foi ampliada por meio do projeto-piloto para dados
de pesquisa abertos (Open Research Data pilot). As duas questdes centrais para 0s participantes
do piloto ORD é a elaboracdo do PGD e o0 acesso aos dados de pesquisa, respeitando a
abordagem “t3o aberto quanto possivel, tdo fechado quanto necessario”.

Os documentos recuperados para a analise das politicas de GDP foram: AGA — Annotated
Model Grant Agreement (2019); Guidelines to the Rules on Open Access to Scientific
Publications and Open Access to Research Data in Horizon 2020 (2017); Guidelines on FAIR
Data Management in Horizon 2020 (2016) e o Horizon 2020 projects working on the 2019
coronavirus disease (COVID-19), the severe acute respiratory syndrome coronavirus 2 (SARS-
CoV-2), and related topics: Guidelines for open access to publications,data and other research
outputs (2020). A avaliacdo conjunta desses documentos permitiu verificar que o grau de
aplicacdo dos documentos é de carater recomendatdrio e mandatério, variando de acordo com
a participacdo ou nao no piloto ORD. O quadro 1 sintetiza a analise de cobertura de critérios

contemplados no modelo de avaliacgéo.

Quadro 1: Analise de ﬁoll'ticas ﬁara GDP ﬂuanto ao ﬁrau de ailicaiéo e cobertura de critérios.
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Fonte: Dados de pesquisa.

Verificou-se que a maior parte das recomendagdes e exigéncias relacionadas a GDP é
orientada apenas aos beneficiarios participantes do piloto ORD, como a elaboragdo do PDG,
depdsito de dados em repositorios e fornecimento de acesso aberto (quando possivel). No
entanto, projetos nédo participantes, incluindo projetos de a¢fes de saude, podem ser obrigados
a atender tais exigéncias casos 0s dados gerados sejam relevantes para lidar com uma ESP.

Observou-se que antes da pandemia, as obrigacdes legais para atender as aspirag0es de um

cenario de ESP exigiam o acesso aos dados de pesquisa em um periodo de até 30 dias apos a
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geragdo, no entanto, no contexto da COVID-19 tal acesso deve ser imediato. Verificou-se
também que o PGD é um documento obrigatorio para pesquisas relacionadas a COVID-19,
mesmo ndo havendo mencao sobre a participacdo dessas pesquisas no piloto ORD, devendo ser

submetido a Comissdo em um tempo de prazo menor ao previsto anteriormente.

5 Consideracdes finais

Antes do cenario pandémico, a CE ja havia declarado suas expectativas para o
compartilhamento e acesso aos dados relevantes para atender ESP, no entanto, a COVID-19
provocou algumas mudancas visando acelerar a disponibilizacdo dos dados para a comunidade
cientifica. Percebe-se que a pandemia COVID-19 tem demonstrado as fragilidades do sistema
atual de comunicacdo na ciéncia e acelerado processos de mudanca para o estabelecimento de
politicas e normativas que favorecam a GDP de forma socialmente responsavel. Conclui-se que
a GDP é uma prética relevante para o enfrentamento da pandemia, contribuindo para uma

resposta mais rapida para a sociedade.
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