
Gestão e Abertura de Dados para Pesquisa em Saúde
Implantação de diretrizes institucionais na Fiocruz

Grupo de Trabalho de Ciência Aberta da Fiocruz
INI, 26 de novembro de 2018



Roteiro

1. Ciência Aberta: breve apresentação

2. Ciência Aberta em prol do Desenvolvimento e da Saúde 
Pública

3. Gestão, compartilhamento e abertura de dados para 
Pesquisa na Fiocruz



1. Ciência Aberta: breve apresentação



“A Ciência Aberta promove o acesso não 
somente ao resultado da pesquisa na 
forma de publicações, mas também aos 
dados utilizados como fonte ou coletados 
nas pesquisas, a abertura dos cadernos de 
pesquisa, a participação do cidadão 
como sujeito produtor de conhecimento, 
visando aumentar os benefícios para a 
sociedade e a responsabilidade 
social-científica.”

O que é Ciência Aberta?



https://karisma.org.co/descargar/declaracion-de-panama/
Fonte: Declaración de Panamá sobre Ciencia Abierta

O que é Ciência Aberta?

https://karisma.org.co/descargar/declaracion-de-panama/


EXPECTATIVAS

1. Favorecer a Reprodutibilidade

Fonte: https://serrapilheira.org/projeto-vai-estimar-a-reprodutibilidade-da-ciencia-brasileira/

Artigo da Science afirma: 

● Entre 36 e 47% dos estudos 
na área da psicologia são 
reproduzíveis. 

● Somente entre 11 e 21% 
das pesquisas acadêmicas 
na área biomédica são 
replicáveis em seus 
laboratórios

O que é?

“ [...] iniciativa multicêntrica para estimar 
a reprodutibilidade da ciência biomédica 
brasileira. Financiada pelo Instituto 
Serrapilheira, nossa meta é reproduzir 
uma amostra de 50 a 100 experimentos 
de artigos brasileiros em 3 a 5 áreas 
diferentes de pesquisa.



EXPECTATIVAS

2. Colaboração na Pesquisa e Inovação 

Fonte: http://www.opensourcepharma.net/

“Cut costs by 90% and 

development time by 50% 

against the standard big 

pharma model. We will address 

areas where big pharma finds 

an insufficient market incentive 

to develop new cures.”



EXPECTATIVAS

3. Aumentar velocidade de circulação



EXPECTATIVAS

4. Favorecer reuso de dados

O que fazer com dados “cauda longa” da ciência?



Tendências da publicação científica 

“O artigo científico é uma espécie de 
“publicação sólida” que “grava em pedra”, um 
conhecimento científico, tornando-o 
permanente e não atualizável […] Já as 
“publicações líquidas” seriam atualizáveis e 
evoluíriam de maneira contínua, registrando as 
múltiplas versões de uma pesquisa, assignando 
tanto o crédito quanto a responsabilidade dos 
colaboradores por suas contribuições e 
incrementando as oportunidades de revisão.” 
(CLINIO, ALBAGLI, 2017)

Data papers   



Periódico
Política editorial e

diretrizes internacionais 

Dados
Licença

Open Science
Visualização e Compartilhamento

Acta 
Tropica CC BY-NC-ND

PLoS ONE
Journal

CC BY
CC BY-NC

CC BY-NC-ND

Revista da Sociedade 
Brasileira de 

Medicina Tropical

CC BY

Journal of the 
International 

AIDS Society

CC BY
CC BY-NC

CC BY-NC-ND

Brazilian
Journal of 

Infectious Diseases
CC BY-NC-ND

Aderência à CA: revistas que o INI mais publica



Tendência - Periódico “open data”

O Open Health Data apresenta 
“data papers” revisados por 

pares descrevendo conjuntos 
de dados de saúde com alto 

potencial de reutilização. 
Trabalham com vários 
repositórios de dados 

especializados e institucionais 
para garantir que os dados 

associados sejam arquivados, 
preservados e disponíveis 
abertamente. Igualmente 
importante, os dados e os 

documentos são citáveis, e a 
reutilização será rastreada.  



Exemplo: Data Papers (1)



Exemplo: Data Papers (2)



Políticas Governamentais

União Europeia - H2020 (H2020 ; HORIZON 2020 em breves palavras)

Holanda (National Plan Open Science)

Portugal (Política Nacional de Ciência Aberta)

França (Le Plan national pour la science ouverte)

 
Austrália (Australian Government Public Data Policy Statement e Australian Research Council)

EUA (Open Government Initiative, Open Data Policy e NIH Data Sharing Policy and 
Implementation Guidance)

Reino Unido (RCUK Common Principles on Data Policy, Concordat on Open Research Data) 

Política de gestão de dados

 



Exigência de Plano de Gestão de Dados

Estabelece os elementos-chave da gestão de dados durante 
todo ciclo de vida da pesquisa. Contém informações sobre:

● dados que serão coletados, processados ou gerados
● tratamento dos dados durante e após o término do 

projeto
● metodologia e padrões a serem aplicados
● nível de acesso aos dados
● restrições legais
● métodos de avaliação e preservação 

(após o término do projeto). 



Requisitos do Órgão Financiador



Compartilhamento de dados

Acesso aos dados a partir de 
acordos, que podem ser 
definidos como “o 
enquadramento processual 
estabelecido pelas instituições 
de pesquisa, agências e outros 
parceiros envolvidos, para 
determinar as condições de 
utilização de dados de pesquisa” 
(OECD, 2007, p. 14)

Dados Abertos x Dados Compartilhados
Nem todo dado compartilhado é um dado aberto



“Após 1 de jan de 2020, publicações científicas 
sobre os resultados de pesquisas financiadas 
por subvenções públicas fornecidas por 
conselhos nacionais e europeus de pesquisa e 
órgãos de financiamento, devem ser 
publicadas em periódicos de acesso aberto 
compatíveis ou em plataformas de acesso 
aberto compatíveis.” 

Lançado pela Science Europe, é um projeto da 
União Europeia vinculado a 13 agências de 
financiamento de pesquisa de 12 países 
europeus.

cOAlition S ou Plano S (4 Set 2018)



“By 1 January 2020, it will ban all such 
embargoes. Wellcome says that it will 
stop paying OA fees for articles 
published in hybrid journals. But it 
will not bar papers resulting from 
research it has funded from hybrid 
journals if the authors can find 
another way to pay, or if a journal 
agrees to let authors also post their 
accepted manuscripts elsewhere at 
the time of publication under OA 
terms.”

Adesão da Gates e Wellcome Trust (5 nov 2018)



Estão focados no crédito e nas oportunidades de progressão 
na carreira por disponibilizar dados. 

Conclui: Dados abertos se tornaram mais integrados à 
comunidade de pesquisa. 64% dos entrevistados revelaram 
que disponibilizaram dados em 2018.

Atitude do Pesquisador Júnior



Expectativas vs Desafios

Práticas Expectativas

1. Favorecer a reprodutibilidade

2. Gerar maior transparência 
sobre o financiamento 
público

3. Aumentar a velocidade de 
circulação da informação

4. Favorecer o reuso de dados 
em pesquisa

Desafios

1. Disputas pela prioridade da 
descoberta

2. Preservação de dados

3. Propriedade intelectual 

4. Dados sensíveis ou 
confidenciais (privacidade, 
cláusulas contratuais e 
regulações nacionais)



2. Ciência Aberta  em prol do 
Desenvolvimento e da Saúde Pública



“Sharing data is not only about the 
technical dimension such as data 
management, repositories and libraries; 
developing countries are concerned 
about factors that impede data sharing, 
in particular, fairness.” 
(TANGCHAROENSATHIEN, BOONPERM, 
JONGUDOMSUK, 2010)



Desafios

Práticas Elaborar uma política criativa e protetora frente a:  

1. Desigualdades estruturais na educação e na ciência 

2. Assimetria entre países e no “fazer científico”

3. Disputas pela prioridade da descoberta

4. Desconfiança mútua na “colaboração”

5. Diferenças entre áreas de conhecimento

Outras questôes

6. Dados sensíveis ou confidenciais

7. Ética, bioética e integridade



Declaración de Panamá de Ciencia Abierta

Formulação inicial por ativistas, 
praticantes e pesquisadores de 
15 países da AL e Caribe,

Documento vivo 
Contribuições até 15 dez
Adesão após 10 jan 2019

10. Formular además políticas que se enfoquen en 
erradicar las desigualdades sociales en los procesos 
de generación de conocimiento y que cierren las 
brechas de participación por razones de raza, etnia, 
discapacidad o género y que impulse una ciencia que 
atienda la justicia social y también reconozca las 
asimetrías cognitiva entre los países.

11. Impulsar una red de ciencia abierta en la región 
que comparta recursos, datos e infraestructura para 
la investigación y la innovación con programas 
permanentes de libre intercambio de investigadores 
y estudiantes entre las distintas instituciones a través 
de convenios de cooperación multilateral. 



3. Gestão, compartilhamento e abertura de 
dados para pesquisa na Fiocruz



A informação como um bem público

2014 - Política de Acesso Aberto ao Conhecimento

“...garantir à sociedade o acesso gratuito, público e 
aberto ao conteúdo integral de toda obra intelectual 
produzida pela Fiocruz.” 



Acesso Aberto na Fiocruz

Gráficos elaborados pela equipe do Arca em outubro /2018



Depósitos INI no Arca

Gráficos elaborados pela equipe do Arca em outubro /2018



Arca – Principais assuntos indexados no INI

Gráficos elaborados pela equipe do Arca em outubro /2018
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Pesquisa e publicações

Editoriais 
Ciência aberta, dados abertos: desafio e oportunidade, 

Paula Xavier dos Santos e Paulo Guanaes

A Fiocruz frente ao desafio da Ciência Aberta em prol do 

Desenvolvimento e da Saúde Pública

Paula Xavier

Publicações

PORTUGUÊS ESPANHOL



Estratégias 

1. Definição de diretrizes institucionais: 
 debate do Termo de Referência
 Revisão e atualização a partir de novas contribuições das unidades

2. Capacitação
 Temas: Ciência Aberta,  Gestão de Dados e Marcos legais

3. Projetos piloto
 Participação de unidades de acordo com a vocação de pesquisa

4. Diagnóstico 
 Mapear situação atual e subsidiar planejamento sobre gestão,  
compartilhamento e abertura de dados 



ESTRATÉGIAS:

1. Termo de referência

Disponível em: https://www.arca.fiocruz.br/handle/icict/26803 

7 Princípios 

1 - Interesse público

2 - Gestão e abertura de dados

3 - Marcos regulatórios

4 - Desenvolvimento de capacidade e 
sustentabilidade

5 - Ambiente de pesquisa digital e integrado e 
sustentável

6 - Ciência cidadã, democracia e 
desenvolvimento

7 - Avaliação de pesquisa e impacto societal



Mobilização

Câmara Técnica 
Pesquisa e Coleções 
Biológicas
22/08

Segurança Cogetic 
Tratamento de dados
04/10

Ministério da Saúde
25/10

Mato Grosso do Sul
04/10

Pernambuco
Brasília
31/10

F. Unidades 
Regionais
7/08

Encontro 
Rede de bibliotecas 
30/10

Scielo +20
27/09

Comitês de ética e 
de acesso à 
informações
11/09

OGP
set

Minas Gerais
28/08

Esocite
18-20/07

Plataforma Zika
14/08

Fórum dos 
Comitês de Ética
10/10

Reuniões com 
Pontos Focais 
14/09,
28/09,
11/10

C Técnica de 
Educação 17/10



ESTRATÉGIAS:

1. Debate do termo de referência



ESTRATÉGIAS:

Capacitação 

- Programa de Formação Modular sobre Ciëncia Aberta 
Curso EAD – GTCA, Escola Corporativa, Campus Virtual

- Oficina presencial em Plano de Gestão de Dados
Promoção: GTCA

  
- Oficina presencial em Marcos Legais 

Promoção: GTCA 

Públicos: 1) alunos de Pós-Graduação da Fiocruz; 
2) Pesquisadores 3) Editores; 
4) Bibliotecários; 5) Multiplicadores



ESTRATÉGIAS:

Capacitação



ESTRATÉGIAS:

Projetos piloto

1. Pesquisa Clínica 

2. Saúde Pública

3. Pesquisa Biomédica

4. Epidemiologia

5. Ciências Sociais e Humanas

6. Inovação tecnológica 



ESTRATÉGIAS:

Diagnóstico
Objetivo: identificar demandas e práticas de Ciência Aberta

nas unidades

1. Linha de pesquisa

2. Pesquisas (em curso) com exigência de Plano de Gestão de 

Dados por financiador

3. Políticas editoriais de revistas científicas que exigem 

disponibilização de dados  que subsidiam artigos

4. Tipologia de dados para pesquisa

5. Interesse em sediar ou acompanhar projetos piloto

6. Atitudes dos pesquisadores em relação à Ciência Aberta



Obrigad@! 
Grupo de Trabalho de 
Ciência Aberta (GTCA) 

https://portal.fiocruz.br/ciencia-aberta

Contato: ciencia.aberta@fiocruz.br

https://portal.fiocruz.br/ciencia-aberta

