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Introdução

• Pesquisa de tese sobre os dados científicos em saúde, onde se realizará um
estudo sobre abertura e compartilhamento de dados em casos de emergências
em saúde pública (caso zika vírus), sob a orientação da professora Sarita Albagli.

• Esta apresentação vai tratar do:

� Contexto, alguns conceitos e definições

� Alguns exemplo de iniciativas e práticas de dados científicos abertos e
compartilhados na área da saúde
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Contexto

� Saúde

Área sensível e estratégica para
sociedade, ao mesmo tempo com
grande potencial de mercado e
lucratividade, possibilitando uma série
de reflexões não somente técnicas,
mas sociais, econômicas e políticas
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Contexto
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O que é a ciência aberta?

� “É a ideia de que conhecimentos científicos de todos
os tipos deveriam ser compartilhados abertamente
tão logo quanto possível no processo de descoberta” 
(NIELSEN, 2011)

� “[…] a ciência desenvolvida e comunicada de forma a 
permitir a outras pessoas contribuírem, colaborarem e 
acrescentarem aos esforços de pesquisa, com todos os
tipos de dados, resultados e protocolos tornados 
disponíveis gratuitamente em diferentes estágios do 
processo” (Rede Britâncica de Informação sobre
pesquisa, 2010) 
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O que são dados científicos (ou dados de pesquisa)?

“registros de fatos usados como fontes primárias na investigação científica e que
geralmente são aceitos na comunidade científica como necessários para a
validação dos resultados da pesquisa.” (OCDE, 2007)

Dados produzidos ou acumulados para pesquisa científica
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Dados científicos

Dados acumulados para pesquisa científica:

Dados criados para diversas finalidades
(registros, de acordo com Borgmam, 2010) –
administrativo, fiscal, técnico, jurídico...

Utilizado na pesquisa científica

Tipologia do dado 
definida pelo uso
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Dados científico em saúde

Dados utilizados nos diversos tipos de pesquisa em saúde

Fonte: Primary Health Care Research & Information Service (2017). PHCRIS Getting Started Guides: 
Introduction to... Different research models. From http://www.phcris.org.au/guides/about_research.php 
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Dados científico em saúde

Exemplos de sistemas com grande quantidade de dados que podem ser usados em
pesquisas

SINAN - Sistema de Informação de Agravos de Notificação

SI-PNI - Sistema de Informação do Programa Nacional de Imunizações

SINASC - Sistema de Informações sobre Nascidos Vivos

SIM - Sistema de Informação Sobre Mortalidade

SIA - Sistema de Informações Ambulatoriais / Consulta de Crédito a Prestadores
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Dados científico em saúde

Dados identificáveis - dado relacionado à pessoa natural identificada ou identificável, inclusive
números identificativos, dados locacionais ou identificadores eletrônicos quando estes
estiverem relacionados a uma pessoa

Dados sensíveis – potencial discriminatório, proteção especial quanto a origem racial, étnica,
convicções religiosas, filiação a sindicatos ou organizações religiosas, filosófica, política, saúde,
vida sexual e genéticos ou biométricos

Anonimização - qualquer procedimento por meio do qual um dado perde a possibilidade de
associação, direta ou indireta,a um indivíduo

Fonte: PL 5276/2016
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� Abertos – Disponíveis para qualquer
interessado, em formato
compreensível por máquina e com
Livres de licenças

� Compartilhados – Acesso liberado a
partir de acordos de
compartilhamento

Dados científicos abertos X dados científicos compartilhados

Fonte: https://theodi.org/blog/closed-shared-open-data-whats-in-a-name
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Motivações para uso dos dados científicos abertos

• Reprodutibilidade

• Transparência científica

• Velocidade de circulação da informação

• Reuso de dados

• Ciência de maior qualidade

• Progressos mais rápidos na melhoria da saúde
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Principais desafios para uso dos dados científicos abertos

• Desconfiança

• Disputas por prioridade da descoberta

• Medo de não ser capaz de proteger sua propriedade intelectual

• Dados sensíveis ou confidenciais

• Discursos de trabalho adicional

• Preservação dos dados para futuras pesquisas
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Algumas práticas que são baseadas nos dados científicos

• Publicações ampliadas

• Cadernos de pesquisa abertos e wikipesquisa

• Curadoria dos dados
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Publicações ampliadas

“são instâncias de objetos digitais complexos que
combinam vários recursos heterogêneos
relacionados para uma mesma finalidade
científica. Por exemplo, uma tese que, ao ser
incluída em um repositório institucional ou
temático, agregue os dados de pesquisas
utilizados para que ela pudesse ser gerada”
(wikipédia)

Dados científicos + artigo científicos

Dados científicos + teses e dissertações Fonte: 
http://www.surf.nl/en/themas/openonderzoek/verrijk
tepublicaties/Pages/default.aspx
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Cadernos científicos abertos e wikipesquisa

• Os cadernos abertos são experiências amplas, onde não necessariamente tornam
públicas apenas as pesquisas de sucesso, pelo contrário, divulgam as pesquisas
“fracassadas”, mostrando assim a necessidade de novos caminhos dentro de uma
determinada pesquisa (CLINNIO, 2015)

• Referência no Open Notebook Science: o professor e pesquisador Jean-Claude Bradley



Dados científicos em saúde: iniciativas de Dados científicos em saúde: iniciativas de Dados científicos em saúde: iniciativas de Dados científicos em saúde: iniciativas de 

abertura e abertura e abertura e abertura e compartilhamentocompartilhamentocompartilhamentocompartilhamento

Cadernos científicos abertos e wikipesquisa

Plataformas para cadernos abertos:

• OpenWetware

• Wikiversidade

• Open Science Framework

• Git
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Curadoria de dados digitais de pesquisa

“Envolve as atividades relacionadas à 
gestão de dados, desde o planejamento 
da sua criação, passando pelas boas 
práticas na digitalização, na seleção dos 
formatos, na documentação e na garantia 
de estarem sempre disponíveis e 
adequados para serem descobertos e 
reusados agora e no futuro” (ABBOTT, 
2008 apud SIEBRA ET AL., 2013, p. 9). 
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Iniciativas no contexto internacional

Organização Mundial de Saúde (OMS) (15 resultados com os termos buscados)

• Bulletin of the World Health Organization (6 resultados)

• Programa Especial de Pesquisa e Treinamento em Doenças Tropicais (5 resultados)

• Plataforma Internacional de Registro de Ensaios Clínicos
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Europa

• Conselho Europeu de pesquisa (ERC) –
incentivar a pesquisa de alta qualidade
na Europa através de financiamento
competitivo. Criaram o 1º grupo de
trabalho para acesso aberto em 2006.

• O Horizonte 2020 é o maior programa
de pesquisa e inovação da UE, com
cerca de 80 mil milhões de euros de
financiamento disponível ao longo de 7
anos (2014-2020).
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Europa

• Open research data pilot (até 2016)- visava tornar acessíveis os
dados de pesquisa gerados por projetos selecionados do Horizonte
2020 com o mínimo de restrições possíveis, protegendo ao mesmo
tempo os dados sensíveis do acesso inadequado.

• Data Management Plan (DMP) e Repositório de dados (preferência
para Zenodo)

• Guidelines to the Rules on Open Access to Scientific Publications
and Open Access to Research Data in Horizon 2020
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Europa
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Importante: Seção Saúde, Mudança Demográfica e Bem-Estar do programa Horizonte 2020, onde há uma vasta lista de
projetos relacionados à saúde que contam com investimento deste programa e terão que seguir as regras da Open Research
Data policy



Europa

• Reino Unido – Iniciativas especificas em programas de dados científicos abertos
em saúde
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Europa

• Portugal - Resolução do Conselho de Ministros, de 24 de março de 2016
(orientações para a Política Nacional de Ciência Aberta)
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EUA
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EUA – NIH e U.S. National Library of Medicine – (NLM)

• NIH tem uma política de compartilhamento de dados desde 2003

• Lista as políticas de compartilhamento de dados no NIH (18 políticas
cadastradas até Julho de 2017)

• Lista de repositórios de compartilhamento de dados no NIH (71 repositórios
cadastrados até Julho de 2017)
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EUA
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Australia
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Brasil

• IBICT - Manifesto sobre dados abertos (2016) e estudos da Rede Cariniana
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Brasil

Banco público de dados genômicos do Brasil
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Obrigada!


