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Introducao

* Pesquisa de tese sobre os dados cientificos em saude, onde se realizara um
estudo sobre abertura e compartilhamento de dados em casos de emergéncias
em saude publica (caso zika virus), sob a orientacao da professora Sarita Albagli.

* Esta apresentacao vai tratar do:
v’ Contexto, alguns conceitos e defini¢cdes

v Alguns exemplo de iniciativas e praticas de dados cientificos abertos e
compartilhados na area da saude
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Contexto ——

Bolsistas
Financiadores
Pesquisadores

Instituicdes de

pesquisa (publicas
. ’po e privadas)
Campo cientifico

Normas em

. . Outros atores =
Universidade ..
que participam

do processo de
producao do
conhecimento

BOURDIEU, 2004
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Contexto

v’ Saude

Area sensivel e estratégica para
sociedade, ao mesmo tempo com
grande potencial de mercado e
lucratividade, possibilitando uma série
de reflexdes nao somente técnicas,
mas sociais, econdmicas e politicas

Dados cientificos em saude: iniciativas de
abertura e compartilhamento
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Contexto

J — Acessoa
v @ L Y ' Informacao

TRANSPARENCIA ACOUNTABILITY PARTICIPACAO INOVACAO

Ciéncia aberta

Ciéncia cidad3 ) )
Dados cientificos
abertos

Hardware cientifico

aberto
Ferramentas cientificas

abertas

XXX X
XXXXXX

XX X
Ed Fo abert
xxxxxxxx +##+ ucacdo aberta
XXX
XX§ ol Acesso livre a

X

Cadernos cientificos
abertos e wikipesquisa

publicactes cientificas
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O que é a ciéncia aberta?

» “[...] a ciéncia desenvolvida e comunicada de forma a
permitir a outras pessoas contribuirem, colaborarem e
acrescentarem aos esfor¢os de pesquisa, com todos os
tipos de dados, resultados e protocolos tornados
disponiveis gratuitamente em diferentes estagios do
processo” (Rede Britancica de Informacao sobre
pesquisa, 2010)

> “E aideia de que conhecimentos cientificos de todos
os tipos deveriam ser compartilhados abertamente
tao logo quanto possivel no processo de descoberta”
(NIELSEN, 2011)
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O que sdo dados cientificos (ou dados de pesquisa)?

“registros de fatos usados como fontes primarias na investigacao cientifica e que
geralmente sao aceitos na comunidade cientifica como necessarios para a
validacao dos resultados da pesquisa.” (OCDE, 2007)

‘ Dados produzidos ou acumulados para pesquisa cientifica
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Dados cientificos

Dados acumulados para pesquisa cientifica:

Dados criados para diversas finalidades
(registros, de acordo com Borgmam, 2010) — Tipologia do dado
administrativo, fiscal, técnico, juridico... definida pelo uso

U

Utilizado na pesquisa cientifica
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Dados cientifico em saude

Dados utilizados nos diversos tipos de pesquisa em saude

Alimentacao

Basie research oop, eaperiomonting wath cells,

en gymes and DA, tonducting genuic and physiclogical Meio Saneamento
ambiente basico

Laboratory

research

inwestigations, or working with drogs, bacieria and viruses

Clinical setting interventional, eeperimental or
Clinical research [T udy of t he causes, diagnosis, treatment,
and prevantion of il Inezt in i ndividuals
Clinical Applying the principles of e padernialogy to a clinical M ora d . a
epidemiology practice based and medically defined group Trans po rte . |

Study the causes, frequency, patterns and effects of

idemiologic i
Epide ks Sl cca5c 1 12 grougs of peoplc (pogulatior:
research research|

Thie ueke of stativtical techoigues in g sslematic review 1o Ed uca géo Tra ba I hO
integrate the result s of included studies {fram
comtmuty. cechrana. orglglossans)

A review of a clearly formulated question that uses relevant
research, to collate and synthesise data .

Primary research §

Secondary researchj

Reviews
Acesso a

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

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

SINAN - Sistema de Informacao de Agravos de Notificacao

SI-PNI - Sistema de Informacao do Programa Nacional de Imunizagdes
SINASC - Sistema de Informacodes sobre Nascidos Vivos

SIM - Sistema de Informacao Sobre Mortalidade

SIA - Sistema de Informacoes Ambulatoriais / Consulta de Crédito a Prestadores
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Dados cientifico em saude

Dados identificaveis - dado relacionado a pessoa natural identificada ou identificavel, inclusive
numeros identificativos, dados locacionais ou identificadores eletronicos quando estes
estiverem relacionados a uma pessoa

Dados sensiveis — potencial discriminatdrio, protecao especial quanto a origem racial, étnica,
convicgoes religiosas, filiacdo a sindicatos ou organizacOes religiosas, filoséfica, politica, saude,
vida sexual e genéticos ou biométricos

Anonimiza¢ao - qualquer procedimento por meio do qual um dado perde a possibilidade de
associacao, direta ou indireta,a um individuo

Fonte: PL 5276/2016
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Dados cientificos abertos X dados cientificos compartilhados

Th_i._e_ data spectrum

g / Medium / Small data

» Abertos — Disponiveis para qualquer | —
interessado, em formato , |
’ 7 . Internal | Attribute-based Public
compreensivel por maquina e com access access

Livres de licencas

Via authentication Licence that limits
use

» Compartilhados — Acesso liberado a
partir de acordos de
compartilhamento

Twitter feed Bus timetable

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

e Reprodutibilidade

* Transparéncia cientifica

e Velocidade de circulagcao da informacao
* Reuso de dados

e Ciéncia de maior qualidade

e Progressos mais rapidos na melhoria da saude
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Principais desafios para uso dos dados cientificos abertos

e Desconfianca

e Disputas por prioridade da descoberta

e Medo de nao ser capaz de proteger sua propriedade intelectual
e Dados sensiveis ou confidenciais

e Discursos de trabalho adicional

 Preservacao dos dados para futuras pesquisas
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Algumas praticas que sao baseadas nos dados cientificos

e Publicacdes ampliadas
e (Cadernos de pesquisa abertos e wikipesquisa

e (Curadoria dos dados
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Publicacoes ampliadas

“sao instancias de objetos digitais complexos que
combinam  varios recursos heterogéneos
relacionados para uma mesma finalidade
cientifica. Por exemplo, uma tese que, ao ser
incluida em um repositdrio institucional ou
tematico, agregue os dados de pesquisas
utilizados para que ela pudesse ser gerada”
(wikipédia)

Dados cientificos + artigo cientificos

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

e Os cadernos abertos sao experiéncias amplas, onde nao necessariamente tornam
publicas apenas as pesquisas de sucesso, pelo contrario, divulgam as pesquisas
“fracassadas”, mostrando assim a necessidade de novos caminhos dentro de uma
determinada pesquisa (CLINNIO, 2015)

e Referéncia no Open Notebook Science: o professor e pesquisador Jean-Claude Bradley
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Cadernos cientificos abertos e wikipesquisa

Plataformas para cadernos abertos:
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% Wikispaces Classroom is now free, social, and easier than ever. Try it today. guel

“~UsefulChem

® 2 O 163

A Wiki Home hOme
* OpenWetware & e N
Sy JPEN'<:2 A€
‘7

* Wikiversidade o

ONSchallenge UsefulChem Project
o) 2 [ |[ Search |
Mailing List# — S
. Libraries i
Y s This is an Open Notebook Science® project in chemistry led by the Bradley Laboratory at Drexel University.
Click on the Recent Changes button on the left for our latest work. (Bradley talks and some articles on ONS %)
Experiment Format
Extra Credit

P 03 Draft Watch a recent talk # where the UsefulChem project and Open Notebook Science is discussed in detail. More talks related to this topic are available here #.
aper03 Dra

Isolated Compounds

.
. G I t Alicia's Masters Thesis
CombiUgi Project

Open Web Drug Dev. 2 ChemSpider s here .

UsefulChem blog # (reports about project milestones mainly)
UsefulChem Mailing List® (detailed discussions to get problems solved)
Molecules blog# (molecules of relevance to our projects) substructure search #(use emolecules.com# to draw molecule and get SMILES) -transitioning to ChemSpider”-The UsefulChem source in

w N

To Do List 4. Experiments blog # (lab notebook - old)

Ugi Chemicals® 5. Contents page (summaries and links to the current lab notebook pages on the wiki)
Ugi NMR Analysis 6. Reference page (key references)

‘s Papar 7. 13 minute screencast® on the big picture and history of UsefulChem
SLchemPaper 8. Pending ltems put items here under brainstorming or todo

ChemGamePaper 9. Experimental Plans

DoUgi® 10. Docking Experiments

bots 11. The People of UsefulChem

12. Lab Inventory®
13. UgiChem2CML #

Open Notebook-Like and UsefulChem-Like Proiects (Primarv Research Dissemination)
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Curadoria de dados digitais de pesquisa

e “Envolve as atividades relacionadas a
gestao de dados, desde o planejamento
FOATA T da sua criacado, passando pelas boas

praticas na digitalizacao, na selecao dos
formatos, na documentacao e na garantia
de estarem sempre disponiveis e

GIVING ACCESS ANALYSING

70 DATA oA adequados para serem descobertos e
reusados agora e no futuro” (ABBOTT,
PR 2008 apud SIEBRA ET AL., 2013, p. 9).

Figura 1 : Research Data Lyfe cycle UK Data Archive http.//www.data-
archive.ac.uk/create-manage
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Iniciativas no contexto internacional

Organizacdao Mundial de Saude (OMS) (15 resultados com os termos buscados)

e Bulletin of the World Health Organization (6 resultados)

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

* Plataforma Internacional de Registro de Ensaios Clinicos
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Europa

Conselho Europeu de pesquisa (ERC) —
incentivar a pesquisa de alta qualidade
na Europa através de financiamento
competitivo. Criaram o 12 grupo de
trabalho para acesso aberto em 2006.

O Horizonte 2020 é o maior programa
de pesquisa e inovacao da UE, com
cerca de 80 mil milhdes de euros de
financiamento disponivel ao longo de 7
anos (2014-2020).

Dados cientificos em saude: iniciativas de
abertura e compartilhamento

The EU Framework Programme
for Research and Innovation

HORIZON 2020
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OpenAlRE

Open research data pilot (até 2016)- visava tornar acessiveis 0s
dados de pesquisa gerados por projetos selecionados do Horizonte
2020 com o minimo de restricoes possiveis, protegendo ao mesmo
tempo os dados sensiveis do acesso inadequado.

Data Management Plan (DMP) e Repositdrio de dados (preferéncia
para Zenodo)

Guidelines to the Rules on Open Access to Scientific Publications
and Open Access to Research Data in Horizon 2020

H2020 Programme

Guidelines to the Rules on

Open Access to Scientific Publications
and
Open Access to Research Data
in Harizon 2020

Warion 5.3
2 Mawch T
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RESEARCH DATA - OPEN BY DEFAULT H2020 Programme

Guicelines on
FAIR Data Management in Horzon 2020

Interoperable FAIR Data Management

Re-usable =

Version 3.0
26 July 2016

Importante: Secao Saude, Mudanca Demografica e Bem-Estar do programa Horizonte 2020, onde ha uma vasta lista de

projetos relacionados a saude que contam com investimento deste programa e terdao que seguir as regras da Open Research
Data policy
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e Reino Unido — Iniciativas especificas em programas de dados cientificos abertos

em saude

Medical

Research

MRC Council

IC

00 N

W

wellcome

The Institute of
Cancer Research

UK +«DATA

ARCHIVE
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Europa

e Portugal - Resolucao do Conselho de Ministros, de 24 de marco de 2016
(orientacOes para a Politica Nacional de Ciéncia Aberta)

@ www.ciencia-aberta.pt

CIENCIA
ABERTA @
O conhecimento =l

€ de todos

e para todos.
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EXECUTIVE OFFICE OF THE PRESIDENT
OFFICE OF SCIENCE AND TECHNOLOGY POLICY
WASHINGTON, D.C. 20502

February 22, 2013 ’

MEMORANDUM FOR THE HEADS OF EXECUTIVE DEPARTMENTS AND AGENCIES
FROM: John P. Holdren {_;
Director

SUBJECT: Increasing Access to the Results of Federally Funded Scientific Research

e
= Prs-conion Dados cientificos em saude: iniciativas de

abertura e compartilhamento

Mational Science Foundation
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EUA — NIH e U.S. National Library of Medicine — (NLM)

NIH tem uma politica de compartilhamento de dados desde 2003

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

Lista de repositorios de compartilhamento de dados no NIH (71 repositérios
cadastrados até Julho de 2017)



W \\

Encontros

)
i )
w = Pré-ConfOA
= 2017
r

d, ®

&

GenBank and WGS Statistics

Bases

— Gen...

1.000.000.000...

— WGS

100.000.000.0_..

10.000.000.000

1.000.000.000

100.000.000

10.000.000

1.000.000

1985 19890 1995 2000 2005 2010 2015

Dados cientificos em saude: iniciativas de
abertura e compartilhamento

Sequences

1.000.000.000 — G

— WGS
100.000.000

10.000.000
1.000.000
100.000
10.000

1.000

1985 1990 19985 2000 2005 2010 2015
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—_— Key Elements to Consider in Preparing a Data Sharing Plan Under NIH Extramural
Support

(Contact: NIH Office of Extramural Research (OER), Email Sharing@nih.gov)

Research results developed with NIH funding should be broadly available to the research
community for furthering research. This resource document is intended to assist applicants by
outlining certain key elements that should be addressed in any data sharing plan.

While the precise content of a data sharing plan may vary depending on the data being generated
and collected, addressing the basic questions of What, Who, Where, When, and How can assist
researchers and research administrators in formulating a meaningful data sharing plan that
communicates essential information about:

(1) What data will be shared?

(2) Who will have access to the data?

(3) Where will the data to be shared be located?
(4) When will the data be shared?

(5) How will researchers locate and access the data?
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@ Secure | https://www.healthdata.gov

HealthData.gov

About  Datasets Developers~  Agencies Feedback  Topics~

Welcome to HealthData.gov

This site is dedicated to making high value health data more
accessible to entrepreneurs, researchers, and policy makers in the

hopes of better health outcomes for all. @ Secure

https://wonder.cdc.gov

Dados cientificos em saude: iniciativas de
abertura e compartilhamento

Learn More

) Centers for Disease Control and Prevention
CDC 24/7: Saving Lives, Protecting People™

CDCWONDER FAQ Help

ContactUs

@O

WONDER Search

CDCA-ZINDEX v

WONDER online databases utilize a rich ad-hoc query system for the analysis of public health data.
Reports and other query systems are also available.

WONDER Systems | | Topics | | A-Z Index ‘

- » AIDS Public Use Data
= About CDC WONDER b Births

» Cancer Statistics
Environment

LA EL D e » Heat Wave Days May-September

. Daily Air Temperatures & Heat Index
Frequently Asked Questions ' _ ,‘V . s D, — .

® Reports and References
Prevention Guidelines (Archive)

Scientific Data and Documentation
(Archive)

® Other Query Systems

» Healthy People 2010
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Australia

@ www.aihw.gov.au

holp, | contact | login

A Australian Government o ) o [ m
. Authoritative information and statistics L

Austruhan Institute of

Hanlth and W elfare to promote better health and wellbeing

shopping cart W change text size

Subjects ¥  Publications ¥ Data ¥ Committees ¥ Education ¥  Jobs v Media ¥

print | share

What's new

Follow ATHW

Subscribe to email notices
Subscribe to RSS feed
Follow us on Twitter

Connect with ATHW

Ageing, disability and
carers

Families & children
Hospitals
Housing & homelessness

Indigenous Australians

PR O TS Burden of disease

The burden of chronic respiratory conditions in Australia
The burden of musculoskeletal conditions in Australia Data from the AIHW

Risk factors, diseases &
death

Services, worlkforce & (11 July 2017)

spending

Ethics Committee applications

MyHealthyCommunities web update: Potentially preventable hospitalisations in Data and information
2015-16 & (14 July 2017)

Data linking




\
<>

smn Encontros

= Prs-conion Dados cientificos em saude: iniciativas de

© abertura e compartilhamento

il
e |BICT - Manifesto sobre dados abertos (2016) e estudos da Rede Cariniana

oo
-
Q
(%)

@ www.ibict.br g

S ibict memmar—

ABOUT IBICT | TECHNICAL AND SCIENTIFIC COOPERATION | EDTAIS | CITIZEN INFORMATION SERVICE | CARTA DE SERVICO AQ CIDADAO | NADA

8. =kt
() cariniana.ibict.br
Social Inclusion and the | Informai BRASI L SE r\.l"ll;l:IS Pa rtlc
Popularization of Science
T Ir para o conteudo Jf] Irpara o menu ] Irpara a busca Ir para o rodape EJ ACESSIBILIDADE

IBICT - Instituto Brasileiro de Informacdo em Ciéncia e Tecnologia

Rede Cariniana

MINISTERIO DA CIENCIA, TECNOLOGIA E INOVACAO

@D
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Home ~ @ Informacdes Ami

Sinbiota 2.1

Bem-vindo ao Sistema de Infermagfio Ambiental do Programa Biota/Fapesp, o SinBiota. O SinBiota - Sistema de Informagao Ambiental do Biota - foi desenvolvido com o
objetivo de integrar informagdes geradas pelos pesquisadores vinculados ao Programa Biota/Fapesp e relacioné-las a uma base cartogréfica digital de qualxdade‘ pruvendo

assim, mecanismos de difuséo de informag&o sobre a biodiversidade paulista para a comunidade clentffica, tomadores de deciséo, formplada _ _
educadores, ® carpedzen ien.gov. br % ‘

BRASIL Servigos Participe Acesso a informacgio Legislagdo Canais .

Search DSpace

w Coleta - Codigo 1084

Detalhes da Coleta Autor da Coleta
-
f f' \\
Data 13/04/2000 - 15/04/2000 Coletor Manica Andrade Marraye L C ’L '
Método coletor suber & manual Enderego  Avénida dos Bandeirantes, 3900 ba & ( Qﬁ", 1-
Descricao Instituigho  Faculdade de Filosofia Ciéncias & Letras de Riberdo L 1 ’& o D
ADOS E INFORMAGOES EM ENERGIA NUCLEARgIS

Palavras Chave amberte litica , bentos , chironomidas , diptera
do Estado de S30 Paulo

g X
- ¥ =
Projeto Levantamer logia de Insects e Oligochaeta aqu ” {l
L

OQutras observades.
Website  hitp:/fsites ficp usp biaguadace

Referéncia

e Cadastro  Aug. 4, 2000 pelo usuiio fioshlich (cgirosh@usp br) /
’e n INSTITUTO DE
engenharia nuclear
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The Project The Team Our Products Data Sharing Events

Career opportunities Press Contact

Banco publico de dados genémicos do Brasil

The Project

on Precision Medicine (BIPMed) is an initiative of five R




REGISTRO BRASILEIRO DE

@, Ensaios Clinicos

NEWS | ABOUT | HELP | CONTACT

The Braziian Chnical Trials Regstry / Registro Brasieiro de Ensaios Clinicos
(ReBEC) 1s an open access virtual piatiorm for registraton of ongoing
expanmental and non-expanmenial studss on humans performed in Brazil
RaBEC s a joint Project of Brazéan Ministry of Health, The Panamencan Health
Organezation (PAHO) and The Oswaldo Cruz Foundaton (FIDCRUZ) Tha
Executive Committes of ReBEC & composed of the aforementionad instiuitons
and also The National Healih Surveiliance Agency (ANVISA)

Registered trials

Ultrasound treatment of gluteal cellulitis in women who use and do not
use oral contraceptives

Primary Id Number RBR-Tyft5y

USERNAME PASSWORD

Scoreboard

Total 4619

There are 1331 registered nals
There are 65 in analyss

There are 441 recruitng trial
Total 3203 draft

Recruiting

A Randomized Double-Blinded Phase Il Study of
CarboplatinPaclitaxel/CT-322 versus
Carboplatin/Paclitaxel/Bevacizumab.

Dados cientificos em saude: iniciativas de

abertura e compartilhamento

BIREME | OPAS | OMS
Centro Latino-Americano e do Caribe de
Informagio em Cibncias da Saide

Organizagio && Organizagao
E:ngm%ncana %4 Mundial da Saide

)
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Sobre o compartilhamento de dados de ensaios clinicos

A disponibilizacdo e compartilhamento de dados basicos de pesquisa cientifica sdo uma forte tendéncia na moderna comunicagdo cientifica e tém
por finalidade aumentar a reprodutibilidade, confiabilidade e transparéncia dos experimentos, especialmente ensaios clinicos. Inimeras
instituicdes e periddicos ja dispdem de repositdrios em acesso aberto para armazenar dados em formato legivel por computadores (machine
readable), enquanto agéncias de fomento e organizagdes preparam mandatos e legislacdo sobre a gestdo dos dados de pesquisa. O periddico
britanico The BM/ foi um dos primeiros a demandar a disponibilizagdo em acesso aberto de dados de ensaios clinicos (preservando,
evidentemente, a anonimidade dos pacientes e voluntarios) para publicar estudos que envolvam ensaios clinicos.”

Na América Latina, vdrias iniciativas se encontram em desenvolvimento. No Brasil, cinco universidades estaduais e federais (USP, UNICAMP, UFPB,
UFSM e UEMA) estabeleceram parceria com o IBICT para criar e gerenciar um repositdrio de armazenamento de dados di;itais.l

A BIREME/OPAS/OMS, em seus 49 anos de existéncia, esteve sempre ativa defensora do acesso aberto, como evidenciado pela adogdo desta
politica em relagao a artigos de periddicos e open data em seus programas, aplicativos, produtos e servigos como a LILACS, a Biblioteca Virtual em
Saude, e o DeCS. Ha quase dez anos a BIREME apoia a determinagdo da Organizagdo Mundial da Saide sobre Registro de Ensaios Clinicos, e
inclusive criou, em parceria com a OMS e o Ministério da Saide a primeira plataforma de registro de ensaios clinicos da América Latina, a ReBEC.

Em vista disso, a BIREME esta inclinada a apoiar a proposta do ICMJE sobre o compartilhamento de dados de pacientes participantes de ensaios
clinicos. Antes de confirmar esta acdo, faz-se necessario avaliar a obrigatoriedade desta recomendacdo para os periddicos indexados nas bases da
BVS, do Brasil e dos demais paises da América Latina e Caribe. Desta forma, a BIREME ira formar uma comissdo para estudar o tema e
oportunamente tornar piblica sua decisdo.
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