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Mensagens principais

e Em emergéncias globais como a pandemia do novo coronavirus (COVID-19), as politicas de
ciéncia aberta podem facilitar o livre fluxo de pesquisas de dados e ideias e, assim, acelerar o
ritmo de pesquisas criticas para o combate a doenca.

e Embora a colaboragéo e a troca global de dados de pesquisa tenha atingido niveis sem
precedentes, os desafios permanecem. A confianga de pelo menos alguns dos dados é
relativamente baixa e a falta de padrées especificos, coordenagao e interoperabilidade, bem
como qualidade e interpretacdo dos dados ainda sao questdes pendentes.

e Para fortalecer a contribuicdo da ciéncia aberta em resposta ao COVID-19, os responsaveis
politicos precisam garantir modelos adequados de governanca de dados, padrbes
interoperaveis, acordos sustentaveis de compartilhamento de dados envolvendo os setores
publico e privado e a sociedade civil, incentivos a pesquisadores, infraestruturas sustentaveis,
capacidades

Na atual emergéncia global, a descoberta cientifica evoluiu muito mais rapidamente do que antes. O
genoma completo da COVID-19 foi publicado apenas um més apds o primeiro paciente ser internado no
hospital de Wuhan, como uma publicacao de acesso aberto no The Lancet. Isso comparado a uma espera
de cinco meses no surto de SARS em 2002-03, onde grande parte do atraso foi devido a um blackout de
informagdes nos primeiros meses da epidemia de SARS.

Licbes aprendidas em surtos anteriores ressaltaram a importadncia do compartilhamento de dados e
publicagdes para combater a doenga. Os principais facilitadores dessa troca séo:

e construcdo e manutencao da confianga entre as partes compartilhando dados de pesquisa
e reciprocidade no compartilhamento de dados de pesquisa
e colaboragao inter-setorial inclusiva, baseada em papéis e responsabilidades pré-definidos
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e criagdo de um sistema de preparagao e resposta atenda a todas as doencgas infecciosas
emergentes com infraestrutura técnica de suporte adequada, bem como direitos de acesso e
responsabilidades pré-definidos das partes interessadas

e ter parceiros internacionais confiaveis como conselheiros externos e centros de referéncia

e abordar os obstaculos do compartilhamento de dados de pesquisa, com solugdes que levem em
conta a complexidade e a multiplicidade das principais causas que geram esses obstaculos.

Este resumo fornece uma visdo geral das conquistas no compartilhamento de dados, publicacées e
criagdo de plataformas colaborativas online e descreve os desafios ainda restantes. Ele conclui
fornecendo um roteiro direcionados a politicas melhores e ainda mais resilientes para o futuro.

Conquistas de iniciativas e compromissos de ciéncia aberta

Em janeiro de 2020, 117 organizagbes — incluindo revistas, 6rgéos de financiamento e centros de
prevencao de doengas — assinaram uma declaragao intitulada "Compartilhamento de dados de pesquisa
e descobertas relevantes para o novo surto de coronavirus” (Sharing Research data and findings relevant
to the novel coronavirus outbreak), comprometendo-se a dar acesso aberto e imediato a publica¢des peer-
reviewed pelo menos durante o surto, a disponibilizar os resultados de pesquisa via servidores de pré-
impresséo e compartilhar resultados de maneira imediata com a Organizagdo Mundial da Saude (OMS).
Isso foi seguido pela Iniciativa de Emergéncia em Saude Publica COVID-19, langada em margo, por 12
paises’, ao nivel de conselheiros cientificos ou equivalentes, exigindo acesso aberto as publicagbes e
acesso aos dados legiveis por maquina relacionados a COVID-19, o que resultou em um compromisso
ainda mais forte por parte dos editores. O Acordo Aberto da COVID foi langado em abril de 2020 por uma
coaliz&o internacional de cientistas, advogados e empresas de tecnologia convidando autores a disponibilizar
toda propriedade intelectual sob seu controle, gratuitamente e sem énus, para ajudar a acabar com a pandemia
da COVID-19 e reduzir o impacto da doenga. Alguns signatarios notaveis incluem Intel, Facebook, Amazon,
IBM, Sandia National Laboratories, Hewlett Packard, Microsoft, Uber, Open Knowledge Foundation,
Massachusetts Institute of Technology e AT&T. Os signatarios oferecerdo uma “licenga aberta e ndo exclusiva
da COVID” para utilizar a propriedade intelectual com o propésito de diagnosticar, prevenir e tratar a COVID-
19.

Seguindo esses compromissos, varias das principais revistas e editoras? estdo fornecendo acesso aberto
e inumeros servidores de dados estao disponiveis para o compartiihamento de dados epidemioldgicos,
clinicos e gendmicos. Dados, protocolos e padrdes utilizados para coletar informagdes também estao
sendo compartilhados. O CORD-19 (Base Aberta de Pesquisas sobre COVID -19), contém 57.000
entradas, incluindo 41.000 artigos completos legiveis por maquina sobre a COVID-19 e outros coronavirus
relacionados que servem como base para extracdo de dados através de técnicas de machine learning, a
fim de responder a um conjunto de perguntas abertas sobre a COVID-19.

Também ilustrando o poder da ciéncia aberta, as plataformas online estdo cada vez mais facilitando o
trabalho colaborativo de pesquisadores da COVID-19 em todo o mundo. Estes sdo alguns exemplos:

e A Nextstrain e a Gisaid permitem rastrear a propagacdo da epidemia através de mutacdes
genéticas.

e A modelagem da propagacao epidémica é possibilitada por plataformas como a MOBS Lab ou a
MIDAS.

1 Australia, Brasil, Canada, Alemanha, india, Italia, Japdo, Nova Zelandia, Coréia, Cingapura, Reino Unido e Estados
Unidos da América

2 The British Medical Journal, The Lancet, Nature, Elsevier, Springer, Cambridge University Press, Wiley e outros.
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Pesquisas sobre tratamentos e vacinas sdo apoiadas pela Elixir, REACTing, CEPI e outros.

Os esfor¢cos de crowdsourcing como o Foldit envolvem desafios, enquanto os hackathons
surgiram, como o #EUvsVirus e a COVID-19 study-a-thon virtual.

A Vivli é uma plataforma que oferece uma maneira facil de solicitar dados anonimizados de estudos
clinicos ja concluidos.

A Comissao Europeia e varios parceiros criaram um portal de dados COVID-19, em abril de 2020,

para permitir o compartilhamento rapido e aberto de dados de pesquisa para avangar nos estudos
sobre a doenga.

Os recursos de computagédo estdo sendo oferecidos pela Plataforma de Computacdo de Alta
Performance em COVID-19 e a Folding@home, uma plataforma de computacéo distribuida, esta
fornecendo mais de 1,5 exaFlops.

Desafios remanescentes

Embora dados clinicos, epidemioldgicos e laboratoriais sobre a COVID-19 estejam amplamente
disponiveis, incluindo o sequenciamento gendmico do patdgeno, uma série de desafios ainda
permanecem:

Todos os dados ndo sio suficientemente faceis de se encontrar, acessiveis, interoperaveis e
reutilizaveis (FAIR), ou ainda ndo sdo dados FAIR.

Fontes de dados tendem a ser dispersas, embora muitas iniciativas de organizagcéo e
centralizagao estejam em andamento; a curadoria precisa ser operada "em tempo real".

O acesso ao compartilhamento de registros de saude pessoal precisa ser facilmente acessivel,
mediante o consentimento do paciente. A legislagdo destinada a promover a interoperabilidade e
evitar o bloqueio de informagdes ainda precisa ser aprovada em muitos paises da OCDE. O
acesso internacional é ainda mais dificil sob os atuais quadros de protegdo de dados na maioria
dos paises da OCDE.

A fim de alcangar os objetivos duplos de respeitar a privacidade e garantir o acesso a dados
clinicos interoperaveis, reutilizaveis e legiveis por maquina, a Virus Outbreak Data Network
(VODAN) propde criar repositérios de dados FAIR que podem ser usados por algoritmos
(maquinas virtuais) para fazer perguntas especificas de pesquisa.

Adicionalmente muitas questdes surgem em torno da interpretacdo dos dados — isso pode ser
ilustrado pelas estatisticas epidemioldgicas ja seguidas. Normalmente, as estatisticas falam sobre
"casos confirmados", "6bitos" e "recuperacgdes”; cada um desses itens parece ser tratado de forma
diferente em cada pais e, as vezes, sdo sujeitos a mudangas metodoldgicas dentro de um mesmo
pais.

Sendo assim € necessario estabelecer normas especificas para os dados da COVID-19, e esta é
uma das prioridades da Estratégia COVID-19 do Reino Unido. Um grupo de trabalho dentro da

Research Data Alliance foi criado para propor tais normas a nivel internacional.

Em alguns casos, pode-se inferir que a transparéncia das estatisticas pode ter levado alguns
governos a restringir os testes a fim de limitar o nUmero de "casos confirmados" e evitar o rapido
aumento dos numeros. Taxas de teste mais baixas podem, por sua vez, reduzir a eficiéncia das
medidas de quarentena, diminuindo a eficiéncia global do combate a doencga.

Quanto ao acesso aberto as publicagdes, os desafios também permanecem:

Os atuais compromissos positivos das editoras devem expirar em trés meses e a sustentabilidade
a longo prazo é incerta. Também dizem respeito a um pequeno nucleo de conhecimento
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diretamente ligado a COVID-19 que n&o abriram a ampla base de conhecimento interdisciplinar®
necessaria para a real compreensao do virus. Um estudo recente mostra que menos de um tergo
das publicagdes interdisciplinares com referéncia a COVID-19 s&o de acesso aberto.

e Resta saber como a crise impactara a ampla discussao sobre o avango rumo a publicagdo de acesso
aberto, incluindo iniciativas como o Plano S, um projeto internacional que exige que todas as
publicagdes cientificas resultantes de pesquisas financiadas por recursos publicos estejam disponiveis
em acesso aberto.*

o As pré-publicacdes® foram incentivadas como um veiculo para rapida difus&o do conhecimento durante
a crise, o que tem se mostrado em grande parte positivo. Embora a circulagdo de pré-publicagbes
permita um aumento da velocidade de difusdo, apresenta riscos no controle de qualidade. Por exemplo,
um artigo publicado no servidor BioRxiv em 2 de fevereiro afirmou erroneamente que a sequéncia do
virus COVID-19 poderia ter sido feita pelo homem. Felizmente, o erro foi logo detectado por outros
cientistas e o artigo foi removido em poucas horas.

Os desafios também permanecem com plataformas que estdo surgindo para facilitar a colaboragdo em
pesquisa:

e A comunicagao e a coordenagao entre as multiplas iniciativas precisam ser melhoradas. Em
alguns casos, a estruturagdo em rede em formato hub-and-spoke pode ajudar a melhorar a
usabilidade.

e A falta de coordenacao é agravada por questbes de interoperabilidade. Plataformas diferentes
possuem arquiteturas diferentes e é essencial lidar com isso durante a fase inicial do processo.

e O publico-alvo das diferentes plataformas as vezes nao é claro. Eles podem incluir pesquisadores,
clinicos, decisores e/ou o publico em geral. As necessidades dos trés publicos-alvo precisam ser
esclarecidas e atendidas.

e Por fim, a sustentabilidade das plataformas de colaboragdo em pesquisa ndo é algo garantido. O
financiamento esta disponivel no curto prazo como uma medida de resposta a crise, mas pode
ndo estar no longo prazo, a medida em que outras prioridades surgirem.

O caminho a seguir: politicas cientificas abertas resilientes

Dadas as conquistas e desafios da ciéncia aberta na crise atual, podemos tirar alguns aprendizados de
experiéncias anteriores nos paises da OCDE para auxiliar a construgao de iniciativas cientificas abertas
para enfrentar a crise da COVID-19. Aplicar o quadro geral de recomendacgdes referenciado em artigos
anteriores da OCDE sobre o0 acesso a dados de ciéncia, tecnologia e inovagao financiadas publicamente,
as seguintes agdes podem ajudar a fortalecer ainda mais a ciéncia aberta em apoio as respostas a crise
da COVID-19:

1. Desenvolver modelos de governan¢a de dados que permitem dados abertos de pesquisa
como padrao, preservando a privacidade individual. Isso envolve a criagdo de sodlidos
mecanismos de consentimento monitorados por Conselhos de Etica. Cédigos éticos sdo
necessarios para proteger todas as partes envolvidas (como pacientes, profissionais de saude,
instituicdes) de consequéncias imediatas e de longo prazo.

3 0s campos relevantes totalizam 138, incluindo virologia, bioquimica e biologia molecular, imunologia, pesquisa
biomédica geral, microbiologia, medicina, farmacologia, biologia celular, genética, naturologia, sistema respiratério e
saude publica.

4 Alguns signatarios da declaragdo da Welcome Trust citadas acima s&do opositores ao Plano S.

5 Pré-publicagdes sao rascunhos de publicagdes submetidas a revistas cientificas, aguardando reviséo.
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2. Fornecer marcos regulatérios que permitam a interoperabilidade nas redes de grandes
provedores de registros eletronicos de saude, trocas mediadas por pacientes e trocas diretas
entre pares.® Os padrbes de dados precisam garantir que os dados sejam faceis de se encontrar,
acessiveis, interoperaveis e reutilizaveis, incluindo padrdes gerais de dados, bem como padrdes
especificos para a pandemia. A Research Data Alliance criou um grupo de trabalho da COVID-19
que devera fornecer recomendacdes sobre esse aspecto em abril de 2020.

3. Trabalhar, junto a atores publicos, privados e a sociedade civil para desenvolver e/ou deixar claro
uma estrutura de governancga para o reaproveitamento confiavel de dados de pesquisa de capital
privado para o interesse publico. Esse quadro deve incluir principios de governanga, politicas de
dados abertos, acordos confiaveis de reutilizagdo de dados, requisitos e garantias de transparéncia e
mecanismos de responsabilizacdo, incluindo Conselhos de Etica, que definirdo claramente os devidos
cuidados para com os dados acessados em contextos de emergéncia.

4. Esclarecer e destacar incentivos e recompensas para pesquisadores e exigir a divulgagio
imediata de dados, softwares e protocolos para publicagdo. As politicas institucionais e
nacionais devem abordar questdes de reconhecimento e barreiras culturais/estruturais entre os
contribuintes de dados, modificando a cultura para uma onde o compartilhar € a norma.

5. Garantir uma infraestrutura adequada (incluindo repositérios de dados e software,
infraestrutura computacional e plataformas de colaboragéo digital) para permitir ocorréncias
recorrentes de situagdes de emergéncia. Isso inclui uma rede global de repositérios certificados e
interligados com padrdes compativeis entre si para garantir a preservagédo a longo prazo dos
dados FAIR sobre a COVID-19, assim como a preparagao para quaisquer emergéncias futuras.

6. Garantir que capital humano adequado e capacidades institucionais estejam disponiveis para
gerenciar, criar, fazer a curadoria e reutilizar dados de pesquisa — tanto em instituicdes individuais
quanto em instituicdes que atuam como agregadores de dados, cujo papel é a curadoria em tempo real
de dados de diferentes fontes.

7. Permitir o acesso internacional a dados confidencias de pesquisa de maneira mais restrita
e em ambientes seguros. Isso diz respeito, principalmente, a dados clinicos que podem nao ser
autorizados a sair de seus repositorios originais, mas que poderiam ser acessados por algoritmos
moveis que poderiam, por sua vez, utilizar os dados para responder a perguntas especificas de
pesquisas.
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