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Ciência
Aberta

• A ideia de uma Ciência Aberta não é nova, mas o conceito tem sido
usado para se referir as transformações das práticas científicas.

• A Comissão Europeia começou a usar o termo “ciência aberta” como
resultado da consulta pública em 2014 ( Comissão Europeia, 2015).

Burgelman JC, Pascu C, Szkuta K, Von Schomberg R, Karalopoulos A, Repanas K e Schouppe M (2019) Open Science, Open Data, and Open 
Scholarship: European Policies to Make Science Fit for the Twenty-First Century. Frente. Big Data 2:43. doi: 10.3389/fdata.2019.00043



O que é Ciência Aberta?
✓Transparência;
✓Reprodutibilidade;

✓Colaboração;

✓Participação social;

✓Boas práticas da pesquisa 
científica;

✓Velocidade nas respostas 
científicas;

✓Visibilidade para os 
pesquisadores e 
instituições;

✓Reuso“Ciência aberta é, por sua vez, um termo guarda-chuva, 
que envolve múltiplos níveis e escopos de abertura” 
(ABAGLI; APPEL; MACİEL, 2014)



Quem hoje exige ou incentiva o compartilhamento de dados?  
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Avanços do 
movimento global

• A ciência aberta é definida como uma
construção inclusiva que combina vários
movimentos e práticas com o objetivo de:

• tornar o conhecimento científico
abertamente disponível, acessível e 
reutilizável para todos

• aumentar as colaborações científicas e o 
compartilhamento de informações para os
benefícios da ciência e da sociedade

• abrir os processos de criação, avaliação e 
comunicação do conhecimento científico
para atores sociais além da comunidade
científica tradicional ( UNESCO, 2021 )

https://journals.sagepub.com/doi/full/10.1177/20966083221091867


Dados abertos, compartilhados e 
fechados



Gestão de dados para 
pesquisa
• "A pesquisa não pode florescer se os dados não
forem preservados e tornados acessíveis. Todos os
interessados devem agir de acordo",

e, ainda,

• "O gerenciamento de dados deve ser inserido em 
todos os cursos da ciência, como um dos 
fundamentos do conhecimento”

(2009, Editorial Nature, tradução nossa).



Principais ferramentas para apoiar a gestão de dados, 
na perspectiva da Ciência Aberta:
Plano de gestão de dados e Repositório de dados



Armazenamento, depósito e 
preservação

Publicação, compartilhamento 
e abertura

TCLE



Ética de dados

• “Estuda e avalia problemas morais relacionados a dados (incluindo 
geração, gravação, curadoria, processamento, disseminação, 
compartilhamento e uso), algoritmos (incluindo inteligência artificial, 
agentes artificiais, aprendizado de máquina e robôs) e práticas 
correspondentes (incluindo inovação responsável, programação, hacking
e códigos profissionais), a fim de formular e apoiar soluções moralmente 
boas (por exemplo, condutas corretas ou valores corretos)”.

Floridi Luciano and Taddeo Mariarosaria 2016What is data ethics?Phil. Trans. R. Soc. A.3742016036020160360
http://doi.org/10.1098/rsta.2016.0360 - Tradução nossa

Philosophical
Transactions – The 
Royal Society

2016 - Volume 374
The ethical impact 
of data science

http://doi.org/10.1098/rsta.2016.0360


Os formulários de revisão ética
devem conter perguntas sobre quais

são os planos para o 
armazenamento e o 

compartilhamento de dados;

Os Comitês de Ética precisam
solicitar a consulta ao plano de 

gestão de dados;

Os formulários de consentimento
usados devem permitir o 

compartilhamento de dados, ao
mesmo tempo proteger a 

confidencialidade dos participantes;

É importante distinguir entre dados 
pessoais e dados de pesquisa em

geral;

Uma combinação de obtenção de 
consentimento para 

compartilhamento de dados, 
anonimização de dados e controle

de acesso aos dados pode permitir o 
compartilhamento ético e legal de 

dados.

Possíveis ações
para os desafios

éticos ao
compartilhamento

de dados



Exemplos



Gestão de dados para pesquisa em saúde, nas
diferentes perspectivas (interesses e interessados)

(2022, trechos da contribuição do Fórum de CA e outros ao doc. de contribuições ao texto de discussão da ANPD)



A LGPD e o tratamento de dados pessoais para fins acadêmicos e para a 
realização de estudos por órgão de pesquisa 

Texto para Discussão n°01/2022 da 

ANPD: Novas perspectivas para 

pesquisa científica em saúde

❖ Equilíbrio entre a necessidade de proteger efetivamente os 

direitos dos titulares dos dados ao mesmo tempo em que 

permite o processamento de dados pessoais e sensíveis para 

determinadas finalidades, como a pesquisa em saúde pública 

(Art. 13)

❖ 66. Em suma, de acordo com a LGPD, a responsabilidade pelo 

tratamento de dados pessoais nas hipóteses previstas nos arts. 

7o, IV e 11, II, c, será do órgão de pesquisa e não das pessoas 

naturais a ele subordinadas ou vinculadas, a exemplo de 

pesquisadores, bolsistas e estudantes de graduação ou de pós-

graduação.

❖ dirimir eventuais divergências de entendimento entre a ANPD, 

Sistema CEP/Conep, comunidade acadêmica e autoridades 

governamentais, notadamente de saúde e sanitárias, ao 

considerarmos o art. 13, voltado a estudos em saúde pública

(2022, trechos da contribuição do Fórum de CA e outros ao doc. de contribuições ao texto de discussão da ANPD)



• Como aderir ao movimento global da Ciência Aberta, considerando todas as 
assimetrias e questões nacionais / locais e do SUS?

• Mas qual é o caminho que vem sendo construído na instituição?

• Quais são as perspectivas e desafios práticos?
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Recursos 
Educacionais 

Abertos

Acesso Aberto Gestão, 
compartilhamento 

e abertura de 
dados para 

pesquisa

Políticas institucionais de Ciência 

Aberta da Fiocruz

2014 2019 2020

Novas discussões institucionais em curso: Cadernos de laboratórios e Ciência Cidadã 



Dados para 
pesquisa

Dados produzidos para os
diversos fins (não somente na
pesquisa) e utilizados em
pesquisas



Passos e caminho… Não há um único 
caminho

Dados são 
sementes. 

Reinvestimento. 
Reúso

Relação de 
confiança

Sustentabilidade

Nível de 
maturidade sobre o 

tema 
Construção coletiva

Memória 
institucional

Abertura de novos 
produtos científicos
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Política institucional

- Termo de Referência 

- Sensibilização 

- Consulta interna

- Publicação da Política

- Governança

Capacitação
- Curso EAD

- Disciplina transversal

- Oficinas

Ferramentas e 
infraestrutura

- Repositório de dados
- Plano de Gestão de Dados

Projetos pilotos
- Identificação de tipos de dados

- Aspectos éticos e jurídicos

- Fluxos

Articulação interna e externa

ESTRATÉGIAS 

para implantação

da Política 

Dados para pesquisa



Pela importância do tema, 

a Fiocruz lança a “Política 

de gestão, 

compartilhamento e 

abertura de dados para 

Pesquisa: princípios e 

diretrizes”, instituída por 

meio da Portaria nº 

5.760, de 7 de dezembro 

de 2020, aprovada pelo 

Conselho Deliberativo (CD) 

da Fiocruz em reunião em 

24 de setembro de 2020.

www.arca.fiocruz.br/handle/icict/46408

2020



Dados para 
pesquisa

Dados produzidos para os
diversos fins (não somente na
pesquisa) e utilizados em
pesquisas



Ciclo de vida dos dados
Onde e quando precisamos estar alinhados com política de dados da Fiocruz?

Planejamento Produção, coleta, análise e 
REÚSO

Depósito, publicação, acesso e
REÚSO

Preservação (dados 
com custódia
permanente)



Conselho 
Deliberativo da 

Fiocruz

Câmaras 
Técnicas

Fórum de Ciência 
Aberta da Fiocruz

Comitê Gestor do 
Arca

Comitê Gestor do 
Arca Dados

Núcleos de 
Ciência Aberta 
nas unidades

Instância colegiada de caráter 
estratégico, executivo e permanente 

Governança das Políticas de Ciência Aberta

PORTARIA da 
Presidência da 
Fiocruz nº 157, 
de 12 de maio 

de 2021

PORTARIA da 
Presidência nº 
489, de 20 de 

setembro de 2021

2021



Comitê Gestor do Arca Dados 2021

Governança do Arca Dados

Vice-Presidência de Educação, Informação e 
Comunicação – Coordenação de Informação 
e Comunicação (CINCO/VPEIC)

Coordenação

Instituto de Comunicação e Informação 
Científica e Tecnológica em Saúde (ICICT)

Coordenação Adjunta

Vice-Presidência de Coleções Biológicas 
(VPPCB) 

Coordenação de Gestão Tecnológica da 
Fiocruz (Gestec/VPPIS)

Coordenação-Geral de Gestão de Tecnologia 
de Informação (Cogetic)

Casa de Oswaldo Cruz (COC)
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https://dadosdepesquisa.fiocruz.br dadosabertos@fiocruz.br
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https://dadosdepesquisa.fiocruz.br



Exemplo de dataset do Arca Dados



Arquivos

Metadados

Termos

Versões



Dados de mais de 25 projetos de pesquisa de diferentes 
unidades depositados no Arca Dados

AI4Leprosy



Processo
de 

depósito

Questionário

Checklist 
Ético-Legal

Reunião de 
Depósito



Documentos necessários à regularização do depósito de dados

I. Identificação do depositante

Nome e contato (e-mail e telefone) do responsável pelos dados

Nome completo e contato dos membros da equipe ou grupo de pesquisa que irão participar do 
processo de depósito de dados

Se o depositante for membro da comunidade Fiocruz: descrição da unidade ou escritório

II. Descrição dos dados

Descrição do título da pesquisa e/ou grupo de pesquisa

Documentação e/ou informação contextual para ajudar na compreensão dos dados (leiame; 
dicionário de dados; código de dados; questionários; protocolos e outros)

Descrição sobre o projeto de pesquisa e seus dados 

III. Compartilhamento e publicação de dados

Resposta positiva– descrição como os dados serão compartilhados para reúso ou verificação de 
reprodutibilidade (p. ex.: mediante solicitação, suplemento de artigo, etc.)

Resposta negativa: descrição dos motivos 

IV. Lista de publicações associadas aos dados

Citação da publicação

DOI da publicação/links

Dataset DOI/links

V. Comentários Existe alguma dúvida que gostaria de esclarecer antes da reunião? Se sim, qual?



Documento
s necessários à regularização do depósito de dados

1. Pesquisa em geral

Autorização dos titulares e coautores para o compartilhamento e publicação

Termos de cessão de direitos sobre os dados 

2. Pesquisas que envolvam necessidade de análise ética

Pesquisas com seres humanos - documentação comprobatória da aprovação ética emitido pelo 
CEP/CONEP

Pesquisas com uso científico de animais - certificado do CEUA comprobatório do cumprimento das 
disposições da Lei nº 11.794/2008 

Pesquisas com seres humanos que envolvam crianças, adolescentes ou o civilmente incapaz -
termo de assentimento livre e esclarecido.

Pesquisas com seres humanos - cópias dos Termos de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) 
3. Pesquisas que envolvam tratamento de dados 
pessoais

Registros dos consentimentos prestados pelos titulares dos dados pessoais, ou de seus respectivos 
representantes legais que autorizem o tratamento e compartilhamento de seus dados quando não 
previstos no TCLE.

Código Chave de informações pessoais submetidas ao processo de pseudonimização
4. Pesquisas que envolvam desenvolvimento de 
produtos ou inovação tecnológica

Certificação do NIT/GESTEC de que a publicação, divulgação ou compartilhamento dos dados não 
põem em riscos interesses da FIOCRUZ, ou do Estado brasileiro

5. Pesquisas que envolvam desenvolvimento científicos
ou tecnológicos cujo sigilo seja imprescindível à 
segurança da sociedade e do Estado, ou ao interesse 
estratégico nacional

Código de Indexação de Documento que contém Informação Classificada – CIDIC

6. Pesquisa ou desenvolvimento tecnológico 
envolvendo acesso ao patrimônio genético brasileiro
e/ou conhecimento tradicional associado

Comprovante, certidão de cadastro ou atestado de regularidade de acesso emitido pelo órgão 
competente.



REUNIÃO DE DEPÓSITO (atualmente) 

• Componentes: 
• Pesquisador e/ou equipe ou grupo de pesquisa 

responsável pelos dados;
• Profissionais de Informação e TI => Núcleo de 

Ciência Aberta;
• Curadores especializados;
• Representante do Sistema Gestec/(NIT);
• Consultor Jurídico.



Diretrizes de conteúdo do Arca Dados
a) Devem ser resultado de pesquisa técnico-científica realizada por pesquisadores, alunos e funcionários da Fiocruz; 
pesquisas financiadas, apoiadas ou realizadas em parceria com a Fiocruz e com outras instituições; pesquisas em 
temáticas relevantes para saúde a partir de parcerias firmadas;
b) Atendem aos requisitos determinados no Termo de Uso do Depositante;
c) Os dados depositados não devem ter sigilo previsto segundo as diversas legislações vigentes ou em virtude de 
acordos e contratos previamente firmados;
d) Os dados com o potencial de gerar novos produtos ou serviços ou protegidos por propriedade intelectual não 
devem ser depositados neste repositório, até que (i) a proteção intelectual de tais ativos seja efetuada, 
especialmente, tratando-se de direitos de propriedade industrial (ii) e/ou o Sistema Gestec-NIT tenha opinado 
quanto sua divulgação;
e) Os dados pessoais devem ser anonimizados antes do depósito;
f) Devem ser de interesse de longo prazo para a instituição;
g) Devem estar em formato digital, completos e prontos para distribuição;
h) O autor dos dados deve ceder à Fiocruz o direito de preservar e distribuir os conjuntos de dados e 
documentação complementar por meio de assinatura do Termo de Cessão de Direitos específico para o depósito no 
Arca Dados;
i) Devem ser formalizados todos os contratos, termos e autorizações necessários junto aos eventuais coautores e 
instituições cotitulares.



Documentos e termos para funcionamento do Arca Dados

Termo de 

Cessão de 

Direitos

Termo de 

autorização

de depósito

para autores

Externos

Comitê Gestor do Arca Dados

Termo de 

autorização

de depósito

para 

instituições

Checklist 

para 

curadores  

[aspectos 

éticos e 

legais]
Plano 

Operativo

Tutorial de 

autenticação 

no Arca 

Dados

Termo de Uso 

do 

depositante

Termo de uso 

do usuário 

comum

Questionário 

para depósito

Boas práticas para 

depósito, 

compartilhamento 

e abertura dos 

dados



Inúmeros desafios:

• Políticos, éticos, culturais, 
operacionais e outros.

• Necessidade de 
envolvimento e atuação de 
todos os atores do campo 
científico



Obrigada!

vanessa.jorge@fiocruz.br
cinco@fiocruz.br

Acesse para acompanhar as notícias da Fiocruz neste tema: 
https://portal.fiocruz.br/ciencia-aberta

mailto:vanessa.jorge@fiocruz.br
mailto:cinco@fiocruz.br

