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Ciencia Aberta é o modo de fazer

ciência de forma colaborativa e

aberta. O caderno de laboratório,

os dados de pesquisa, o processo de

construção da pesquisa e seus

resultados são disponibilizados

abertamente para reuso e

reprodução.
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Qualquer dado utilizado
com a finalidade de
pesquisa

O que é dado de pesquisa



AGÊNCIAS 
DE 

FOMENTO

PERIÓDICOS Órgãos de 
Saúde Pública

DADOS DE PESQUISA



Dados de pesquisa

Artigos científicos



BENEFÍCIOS DO COMPARTILHAMENTO DE DADOS 
DE PESQUISA

• Melhora a reprodutibilidade, reutilização e acessibilidade de dados

• Melhora a qualidade dos dados e a interoperabilidade 

• Melhora o desenho e a eficiência da pesquisa

• Aumenta o uso de dados

• Fortalece a capacidade de reguladores e desenvolvedores de drogas

• Maximiza a aplicação científica de dados

• Amplia o uso da contribuição do participante

• Aborda lacunas no conhecimento sem inscrever mais pacientes em novos 

estudos



Piwowar, Day e 
Fridsma

PLOS

O compartilhamento dos dados de 
pesquisa foi associado a um 
aumento de 69% nas citações, 
independentemente do fator de 
impacto do periódico, data de 
publicação e país de origem do autor



COMPARTILHAMENTO DE DADOS DE 
PESQUISA

Data Paper – Artigo de dados

Repositórios / Plataformas de Dados

Publicações ampliadas



A IMPORTANCIA DA GESTÃO FAIR DOS DADOS DE PESQUISA



H2020 programme: guidelines 
on FAIR data management in 

Horizon 2020. Version 3.0. 2016

Royal 
Society

Recomenda que as revistas cientificas
implementem progressivamente o
compartilhamento de dados de pesquisa como
requisito para a publicação do artigos científicos



“Todas as publicações científicas em revistas
avaliadas por pares estarão acessíveis de forma
aberta”

“O compartilhamento de dados de pesquisa será
o padrão para pesquisa científica ”.

OBJETIVOS PRINCIPAIS ATÉ 2020: 

H2020 programme: guidelines 
on FAIR data management in 

Horizon 2020. Version 3.0. 
2016



50 periódicos 

em 
biomedicina

22 periódicos recomendam o 

depósito dos dados de pesquisa

22 periódicos com 

politica mandatória 

para dados de pesquisa

(ALSHEIKH-ALI et al, 2011)

Pesquisa realizada em 10 artigos publicados em cada

periódico em 2009 (500 no total) revelou que

apenas 9% tinham efetivamente depositado os

dados brutos completos.



DESAFIOS



Não basta compartilhar dados

Eles precisam ser FAIR



PRINCÍPIOS FAIR
ANTECEDENTES

• representantes da academia, 
• agências de fomento à pesquisa, 
• editores científicos 
• representantes da área industrial



PRINCÍPIOS FAIR
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PRINCÍPIOS 
FAIR

F1 (meta)dados devem ter
identificadores globais,
persistentes e identificáveis

Adotar identificador único persistente tanto para o

conjunto de dados quanto para os metadados (ex: DOI,

ARK, RRID, PID)

F2 dados devem ser descritos
utilizando metadados
enriquecidos (impacta
diretamente R1)

O conjunto de dados deve ser descrito por metadados ricos

o suficiente para que, uma vez indexados em um mecanismo

de busca, possam ser encontrados mesmo sem o seu

identificador único persistente

F3 metadados devem incluir
clara e explicitamente os
identificadores dos dados que
descrevem

Como não podemos prever que os dados e seus metadados

estejam sempre juntos, a associação entre eles deve ocorre

pela inclusão do identificador persistente nos metadados.

F4 (meta)dados devem ser
registrados ou indexados em
recursos que ofereçam
capacidades de busca

Para que os dados sejam encontrados, seus metadados

devem ser indexados em mecanismos de busca (search

engine), que possibilitem aos usuários encontrá-los com

facilidade.



PRINCÍPIOS FAIR

A.1 (Meta) dados devem ser
recuperáveis pelos seus
identificadores usando protocolo
de comunicação padronizado

Com o identificador persistente do conjunto de dados

e/ou de seus metadados, o usuário deverá recuperá-

los mais facilmente por meio de protocolos de

comunicação padronizados. (ex: HTTP ou Ftp)

A.1.1 O protocolo deve ser aberto,
gratuito e universalmente
implementável

Independentemente de licenciamento dos dados e dos

metadados, o protocolo de comunicação usado para dar

acesso a eles deve ser aberto, gratuito e passível de ser

implementado por qualquer interessado. (ex: HTTP ou Ftp)

A.1.2 O protocolo deve permitir
procedimentos de autenticação e
autorização, quando necessário

Dependendo das restrições de acesso aos dados e/ou

metadados, um mecanismo de autenticação e autorização

para o acesso deve ser liberado pelo protocolo de

comunicação. (Ex: os repositórios confiáveis oferecem essa

opção)

A.2 Metadados devem ser
acessíveis, mesmo quando os
dados não estiverem mais
disponíveis.

É preciso existir um conjunto de estratégias de preservação

para dados e metadados. Os metadados devem ser sempre

acessíveis, possibilitando a criação de índices para o

conjunto de dados atuais vigentes e aqueles não mais

disponíveis.



PRINCÍPIOS 
FAIR

I.1 (Meta) dados devem ser
representados por meio de uma
linguagem formal, acessível,
compartilhada e amplamente
aplicável para a representação
do conhecimento

Para que se possa representar dados e

metadados devem ser adotadas linguagens de

representação do conhecimento que sejam

padronizadas, acessíveis e amplamente

aplicáveis. (Ex: RDF, XML, DICOM, etc.)

I.2 (Meta) dados devem
usar vocabulários de
acordo com os princípios
FAIR

Dados e metadados devem possuir

referências a vocabulários e/ou ontologias

que os descrevem. Devemos garantir que

esses também sigam os princípios FAIR.

I.3 (Meta) dados devem
incluir referências
qualificadas para outros
(Meta) dados

É necessário referenciar o conjunto de

dados, possibilitando que aqueles gerados a

partir de outros conjuntos, sejam

interligados. Assegurando a ligação

semântica entre eles.



PRINCÍPIOS 
FAIR

R1. (Meta) dados são descritos
com uma pluralidade de
atributos precisos e relevantes.

Prover metadados descritos com alto nível de

detalhes que permita ao pesquisador avaliar a

possibilidade do seu reuso bem como adequação

às suas necessidades.

R1.1. (Meta) dados devem ser
disponibilizados com licenças
de uso claras e acessíveis

É fundamental que o responsável pelos dados e

metadados defina explicitamente quem pode ter

acesso a eles, com que finalidade e sob quais

condições. Essas informações são definidas por

meio de licenças de uso.

R1.2. (Meta) dados devem estar
associados à sua proveniência

Especificar a proveniência (linhagem) dos dados é

importante não só para que o pesquisador possa

avaliar a utilidade dos dados ou metadados, mas

também para que possa atribuir o devido crédito a

quem produziu ou editou esses dados.

R.1.3 (Meta) dados devem estar
alinhados com padrões
relevantes do seu domínio

Além de atender aos padrões específicos da área de

cada comunidade deve-se dar atenção as boas

práticas de arquivamento e compartilhamento

específicos da área de pesquisa.



PRINCÍPIOS FAIR

JUMP



Graus de Abertura
dos Dados de pesquisa
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Compartilhados de forma aberta

Compartilhados com embargo

Abertura de dados de pesquisa

Compartilhados de forma restrita

Compartilhamento de dados 
de pesquisa para um grupo de 
pesquisa ou indivíduo

Compartilhamento dos 
metadados dos dados de 
pesquisa

Compartilhados de forma fechada

Retenção dos dados de pesquisa



Fonte:

04/07/2018

194
246

1808

1004

Fechado Embargado Aberto Restrito

REPOSITÓRIOS DE DADOS - TIPOS DE ACESSO



DADOS DE 
PESQUISA



IDENTIFICADORES 
PERSISTENTES



Data Journal

https://www.fcrd.fi/data-journal-directory/

DIRETÓRIO:



Data Journal

https://www.nature.com/sdata
/



TRABALHO EM REDE É FUNDAMENTAL



TRABALHO EM REDE É 
FUNDAMENTAL





gofairbrasilsaude@gmail.com

Participe desta REDE



Manifesto da Rede
Brasileira de Implementação
do Campo da Saúde



Manifesto da Rede
Brasileira de Implementação
do Campo da Saúde



Plano de 
Gestão de 
Dados FAIR: 
proposta

Informação Geral

o Nome
o Título
o Campo de 

Estudo
o Supervisor(s)
o Resumo

o Responsabilidade
o Gestão
o Suporte na

Gestão de Dados

o Durante 
a pesquisa

o Depois da
pesquisa

o Aspectos
Legais

o Aspectos 
Éticos

Compartilhamento
Preservação

Documentação e 
Armazenamento

Reuso

Final

Adaptado de: https://libguides.ru.nl/datamanagementEN/dm

PARA 
FIOCRUZ

o Repositório de 
Dados

o Possíveis 
embargos

o Identificadores
persistentes

Viviane Veiga
Patrícia Henning
Jefferson Lima

Simone Dib
Erick Penedo



1   INFORMAÇÃO ADMINISTRATIVA 

2 DESCRIÇÃO DOS DADOS COLETADOS OU DA REUTILIZAÇÃO 

DE DADOS EXISTENTES 

a) Como os dados serão coletados, produzidos ou como os 

dados existentes serão reutilizados? 

 

b) Quais os tipos, formatos e volume de dados que serão 

coletados ou produzidos? 

 

 3 DOCUMENTAÇÃO E QUALIDADE DOS DADOS 

 

       a) Quais metadados e documentos acompanharão os 

dados? (por exemplo, a metodologia de coleta e a forma 

de organização dos dados)  

 

b) Quais medidas de controle de qualidade dos dados serão 

utilizadas? 

 

 
4 ARMAZENAMENTO E BACKUP DURANTE O PROCESSO DE 

PESQUISA 

 

       a) Como os dados e metadados serão armazenados e como 

serão feitas as cópias de segurança durante a pesquisa? 

 

b) Como a segurança dos dados e a proteção dos dados sensíveis 

serão tratadas durante a pesquisa? 

 

 

6 COMPARTILHAMENTO DE DADOS E PRESERVAÇÃO A LONGO 

PRAZO 

 

       a) Como e quando os dados serão compartilhados? Existem 

possíveis restrições ao compartilhamento de dados ou 

motivos para embargo? 

b) Como os dados para preservação serão selecionados e 

onde os dados serão preservados a longo prazo (por 

exemplo, em um repositório de dados)? 

c) Quais métodos ou ferramentas de software serão 

necessários para acessar e usar os dados? 

d) Como será assegurado o registro de um identificador único 

e persistente (como um DOI - Digital Object Identifier) para 

cada conjunto de dados? 

 

7. RESPONSABILIDADES E RECURSOS FINANCEIROS PARA O 

GERENCIAMENTO DOS DADOS 

 

a) Quem será o responsável pela gestão dos dados? 

Fornecer o nome, cargo e instituição. 

 

b) Quais recursos (ex.: financeiros e de tempo) serão 

dedicados à gestão de dados e à garantia que eles sejam 

FAIR (localizável, acessível, interoperável, reutilizável)? 

 

 

 

b) Como outras questões legais, tais como direitos de propriedade 

intelectual serão gerenciadas? Qual legislação se aplica? 

c) Como as possíveis questões éticas e os códigos de conduta a 

seguir serão levadas em consideração? 

 

5 REQUISITOS LEGAIS, ÉTICOS E DE CÓDIGOS DE CONDUTA 

 

       a) Se forem tratados dados pessoais, como será assegurado o 

cumprimento da legislação relativa aos dados pessoais e à 

proteção dos dados? 

 

 



Principais Templates

European Commission (EC)

Science Europe (SE)

European Research Council (ERC)

Consortium of European Social Science Data Archive 

(CESSDA)

Netherlands Organisation for Scientific Research (NOW)

The Netherlands Organisation for Health Research and 

Development (ZonMW)

Data Archiving and Networked Servies (DANS)

Wellcome Trust (WT)

Digital Curation Centre (DCC)

University of Twente (UT)

National Institute of Health (NIH)

Planos de gestão de dados





DOCUMENTOS FIOCRUZ



Termo de referência
Gestão e Abertura de Dados para Pesquisa na Fiocruz

Princípio 1 – Interesse Público

Dados com finalidade de pesquisa, principalmente aquela 

financiada com recursos públicos, são bens produzidos em nome 

do interesse público, devendo ser disponibilizados de forma 

aberta, no tempo oportuno e de maneira responsável, 

considerando as políticas estratégicas da pesquisa científica 

nacional, os interesses institucionais e as normas éticas e legais 

vigentes



Termo de referência
Gestão e Abertura de Dados para Pesquisa na Fiocruz

Princípio 2 - Gestão e Abertura de Dados para Pesquisa

A gestão de dados é mais do que uma tarefa operacional que 

apoia a organização e documentação de pesquisa. Ela é uma 

atividade que considera os aspectos técnicos e legais, define a 

abertura ou sigilo dos dados, mas, sobretudo, se vincula a 

estratégia da instituição de modo a garantir as condições ao 

desenvolvimento científico e tecnológico e a promoção de 

melhorias tangíveis na qualidade de vida da sociedade



Termo de referência
Gestão e Abertura de Dados para Pesquisa na Fiocruz

Princípio 3 - Marcos regulatórios

Os direitos autorais e a propriedade intelectual sobre os dados 

científicos e bancos de dados gerados no processo de pesquisa na 

Fiocruz serão reconhecidos e protegidos. Em princípio, a abertura 

deve ser a mais ampla possível, observados os limites legais e 

éticos que incidam sobre dados pessoais, sensíveis ou sigilosos. 

As restrições de acesso devem ser claras e públicas dentro de 

prazos determinados com base em legislação específica.



Termo de referência
Gestão e Abertura de Dados para Pesquisa na Fiocruz

Princípio 4 – Desenvolvimento de Capacidades e 

Sustentabilidade

A gestão de dados com a finalidade de pesquisa visando ao 

acesso, compartilhamento e abertura requer o desenvolvimento de 

capacidades e a contratação de novos perfis profissionais, a 

exemplo do curador e do cientista de dados, e ainda, o 

estabelecimento de carreiras estruturadas e sustentáveis



Termo de referência
Gestão e Abertura de Dados para Pesquisa na Fiocruz

Princípio 5 – Ambiente de Pesquisa Digital Integrado e 

Sustentável

O avanço, democratização e incremento da produtividade e do 

conhecimento científico implica no desenvolvimento e na 

sustentabilidade de plataformas digitais colaborativas. As novas 

práticas de produção de conhecimento demandam infraestruturas 

voltadas ao compartilhamento e vinculação de grandes volumes de 

dados – tanto administrativos como gerados a partir de pesquisas 

científicas, e a interação entre pesquisadores de diferentes 

instituições e campos de conhecimento



Termo de referência
Gestão e Abertura de Dados para Pesquisa na Fiocruz

Princípio 6 – Ciência cidadã, democracia e desenvolvimento

A ciência está a serviço da sociedade. A pesquisa científica 

deve construir e adotar os meios para promover a participação 

cidadã, vinculando-se às demandas coletivas, à resolução de 

problemas, a geração de benefícios para a sociedade e o 

fortalecimento do SUS



Termo de referência
Gestão e Abertura de Dados para Pesquisa na Fiocruz

Princípio 7 – Avaliação da Pesquisa e Impacto Societal

A Ciência Aberta requer a criação e adoção de novas métricas 

de avaliação da produção científica que estimulem práticas de 

abertura e acesso ao conhecimento. Os sistemas de incentivo, 

avaliação e recompensa de pesquisa devem valorizar a abertura 

de dados para pesquisa que possam gerar benefícios para a 

sociedade, além do avanço

no conhecimento.  



OBRIGADA

Viviane Veiga
viviane.veiga@icict.fiocruz.br


