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Resumo: A Ciéncia Aberta (Open Science) traz mudangas e inovag¢des na produgdo das pesquisas
cientificas e tem como premissa a circulagdo do conhecimento cientifico num formato aberto.
Encontra-se na pauta dos didlogos e debates de diversos campos do conhecimento, dentre eles a
Ciéncia da Informagdo que analisa aspectos da informagdo e do dado cientifico relacionados a
sistematizagdo, descricdo, acesso, recuperagao, interoperabilidade, preservagdo entre outros e,
também ¢é pauta na agenda de outras areas como a Comunicagao, a Ciéncia da Computacgdo, a
Divulgacdo Cientifica etc. que vém discutindo questdes e aspectos juridicos, tecnoldgicos, sociais,
histéricos entre outros. Uma temdtica em destaque é o dado de pesquisa ou dado cientifico, pois o
acesso livre e aberto ao dado cientifico é um dos principios desse movimento. Nesse sentido, a
proposta do presente trabalho é examinar, no ambito da Ciéncia Aberta, iniciativas relacionadas ao
acesso e interoperabilidade dos dados cientificos aplicados num dominio especifico: o da Saude no
Brasil. Para isso, foi realizado levantamento e analise da literatura nacional sobre Ciéncia Aberta, sobre
arelacdo da Ciéncia Aberta com os dados cientificos e, mais especificamente sobre os dados cientificos
no ambito da saude no contexto da Ciéncia Aberta. Apresenta como resultado uma analise preliminar
das iniciativas nacionais.

Palavras-Chave: Dados Cientificos; Ciéncia Aberta; Saude; Brasil.

Abstract: Open Science brings changes and innovations in the production of scientific research and its
premise is the circulation of scientific knowledge in an open format. It is the subject of dialogues and
debates in various fields of knowledge, including Information Science that analyzes aspects of
information and scientific data related to systematization, description, access, retrieval,
interoperability, preservation among others, and is also a guideline In the agenda of other areas such
as Communication, Computer Science, Scientific Dissemination, etc. that have been discussing issues
and legal, technological, social, historical and other aspects. One outstanding theme is the scientific
data, since free and open access to scientific data is one of the principles of this movement. In this
sense, the proposal of the present work is to examine, in the scope of Open Science, initiatives related
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to access and interoperability of scientific data applied in a specific field: Health in Brazil. For that, a
survey and analysis of the national literature on Open Science was carried out, about the relationship
between Open Science and scientific data, and more specifically about scientific data on health in the
context of Open Science. It provides as a result a preliminary analysis of the national initiatives.

Keywords: Scientific Data; Open Science; Health; Brazil.

1 INTRODUGAO

Esse trabalho é proveniente do desenvolvimento de pesquisa de doutorado que
investiga o tema acesso e interoperabilidade de dados cientificos do dominio da Infectologia no
ambito da Ciéncia Aberta. Nesse sentido, limita-se a abordar um aspecto especifico do
movimento da Ciéncia Aberta: o dado de pesquisa ou dado cientifico e delimita um contexto de
andlise que é o campo da saude no Brasil.

Apresenta como objetivo examinar, no ambito da Ciéncia Aberta, iniciativas nacionais
relacionadas ao acesso e interoperabilidade dos dados cientificos aplicados no dominio da
Saude no Brasil.

Para isso foi realizado um levantamento® na literatura brasileira nos seguintes
repositorios e bases de dados: Biblioteca Digital de Teses e Dissertacdes (BDTD)do IBICT; Base
de Dados Referenciais de Artigos de Periddicos em Ciéncia da Informacdo (Brapci); Portal de
Periddicos da CAPES e Banco de Teses & Dissertacdes da CAPES.

No glossario de Ciéncia Aberta disponivel no sitio portugués "Ciéncia Aberta"? do
Ministério da Ciéncia, Tecnologia e Ensino Superior de Portugal foram encontradas distintas
definicbes para os termos ciéncia aberta, ciéncia cidada e eCiéncia. A descricdo de cada termo
analisa e foca em determinados aspectos que possuem relacdo com o movimento da Ciéncia
Aberta. O termo Ciéncia Aberta (Open Science)aborda a questdo do acesso livre e aberto ao
conhecimento, onde a transparéncia, a colaboracdo e a producdo eficiente sdo seus pilares, ja
a Ciéncia Cidada (Citzen Science) defende a ideia da participacdo do cidaddo comum na
construcdo do conhecimento cientifico e a eCiéncia (eScience) abrange aspectos relacionados
as Tecnologias de Informacdo e Comunicacdo (TICs) nas atividades de pesquisa:
desenvolvimento de infraestruturas e softwares de gestdo, producao compartilhada, acesso,

busca e recuperagao integrada e preservagao de informagdes e dados em acesso aberto.

! Por se tratar de um tema recente, n3o foi delimitado um periodo inicial de busca. O levantamento foi realizado
até junho de 2017.
2 Glossario de Ciéncia Aberta disponivel em: [http://www.ciencia-aberta.pt/glossario].
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Nesse sentido, considerando esse quadro, optou-se por analisar os trabalhos
relacionados aos dados cientificos no dominio da Saude tanto na Ciéncia Aberta como na
eCiéncia. O trabalho inicia fazendo uma breve contextualizagdo sobre o Movimento Ciéncia
Aberta, a eCiéncia e sobre os dados cientificos para, entdo, situar os dados cientificos no

dominio da Saude no ambito da Ciéncia Aberta e da eCiéncia.

2 A CIENCIA ABERTA E A eCIENCIA

Existem muitas definicdes para o termo Ciéncia Aberta, mas no ambito deste estudo
interessa evidenciar que ela é uma ciéncia publica, transparente e aberta, que produz o
conhecimento de forma colaborativa e coletiva e faz uso de aportes tecnoldgicos para produzir,
compartilhar, armazenar, disseminar e preservar informagdes e dados cientificos, promovendo
e potencializando o acesso aberto ao conhecimento cientifico.

Cada uma dessas caracteristicas vem produzindo grandes impactos ndo sé na pesquisa
cientifica, mas em toda a sociedade.

A Ciéncia Aberta traz consigo uma série de mudancas que vém revolucionando o modo
de se fazer a pesquisa cientifica.

Para a Ciéncia Aberta, sua "[...] preocupacao primordial é tornar a atividade de pesquisa
mais transparente, mais colaborativa e mais eficiente." E ainda sobre o conhecimento cientifico,
este é "[...] patrimbnio da humanidade e, que, portanto, deve estar disponivel livremente para
gue as pessoas - cientistas ou ndo - possam usa-lo, reusa-lo e distribui-lo sem constrangimentos
tecnoldgicos, econdmicos, sociais ou legais." (SALES, 2014, p.230).

A eCiéncia, considerada uma nova forma de fazer ciéncia, utiliza artefatos tecnoldgicos
gue promovem impactos e alteracdes nos padrdes de comunicacdo cientifica, dentre eles a
simulacdo por software (computacdo avancada), a producdo cientifica compartilhada
(pesquisas cooperativas), por meio das redes de computadores, o aceleramento dos resultados
das pesquisas, devido a rapidez na realizacdo dos processos, o uso e reuso dos dados cientificos,
entre outros. Assim como nos resultados das pesquisas cientificas (que ndo sdo somente os
artigos publicados em periddicos, mas também novos projetos, citacdes etc.) por meio de novas
formas de apresenta-las e divulga-las.

Segundo Appel (2014, p.67), embora com o uso das TICs a colaboragdo passou a ser
expandida, "[...] elas também ampliaram o leque de possiveis barreiras ou restricdes para o

acesso aos dados ou demais recursos mobilizados nas diferentes colaboragdes."
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A eCiéncia surge como uma nova forma de se produzir conhecimento cientifico e
também evidencia a importancia da produgdo, uso e reuso dos dados cientificos e, assim como
a Ciéncia Aberta, preconiza a abertura das informacdes de pesquisa e dos dados cientificos,

entendendo que o conhecimento cientifico é de acesso universal.

4 DADOS CIENTIFICOS NO DOMINIO DA SAUDE

Os dados de pesquisa, também denominados dados cientificos sempre fizeram parte do
processo do fazer pesquisa cientifica, mas ndo eram considerados e nem sempre apresentados
nos produtos/resultados das pesquisas. Porém, com o advento da eCiéncia e com o movimento
de Ciéncia Aberta, os dados cientificos passaram a ganhar destaque e reconhecimento sobre
sua importancia, ndo sé na comunidade cientifica, mas também para a sociedade em geral.
Machado (2015, p.202) aponta que "[...] o debate hoje sobre o acesso aberto ao conhecimento
cientifico se cruza com dados abertos".

Os dados cientificos sdo objetos digitais informacionais produzidos, coletados ou
utilizados ao longo de uma pesquisa cientifica. S3o distintos e possuem natureza heterogénea,
diversificada e complexa e devem estar disponiveis para toda a sociedade, proporcionando um
retorno sobre o uso do recurso publico investido na pesquisa. (SALES, 2014).

A partir do uso intensivo dos recursos tecnoldgicos, houve um aumento na produgado dos
dados cientificos e por conta desta grande producdo, surgem questées de armazenamento, de
processamento técnico, de interoperabilidade, de acesso e formas de uso, entre outras.

Surgem, para além das discussGes de aspectos gerais, quer seja, que abrangem diversos
dominios do conhecimento, discussdes dentro de dominios especificos que também necessitam
serem analisadas.

Trazendo a discussdo sobre dados cientificos para o dominio da Saude no Brasil,
identificou-se, por meio do levantamento da producdo cientifica brasileira no campo da Ciéncia
da Informacdo dentro das bases e repositérios Biblioteca Digital de Teses e Dissertacdes
(BDTD)do IBICT; Base de Dados Referenciais de Artigos de Periddicos em Ciéncia da Informacao
(Brapci); Portal de Periédicos da CAPES e Banco de Teses & Dissertacdes da CAPES algumas
iniciativas em curso que vém somando as a¢des de Ciéncia Aberta.

Carvalho, Laguardia e Machado (2016, p.3-4), apontam que no ambito da pesquisa em

saude,
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[...] esta sendo desenvolvido pelo Instituto de Comunicacao e Informacao
Cientifica e Tecnoldgica em Saude (Icict/Fiocruz) em cooperacdo com o
Ministério da Satde (DECIT/MS) e outros atores institucionais, a implantagdo
da plataforma para o Registro Brasileiro de Ensaios Clinicos (ReBEC).

O ReBEC? é uma plataforma disponivel na Internet de acesso livre, utilizada para

registrar os estudos experimentais e ndo-experimentais praticados em seres humanos
realizados em ambito nacional por pesquisadores brasileiros e também estrangeiros.

Ainda de acordo com Carvalho, Laguardia e Machado (2016, p.4),

Esta plataforma, tem por finalidade potencializar os esforcos dos ensaios
clinicos ao divulgar os estudos de maneira publica, reduzindo o viés da
publicacdo e trata-se de uma fonte de informagdo para pacientes,
profissionais de salde, pesquisadores, empresas e centros de pesquisa,
propiciando maior interagdo e insercao internacional.

Uma outra série de iniciativas relacionadas aos dados cientificos em saude vém sendo
implementadas, desde 2014, na Fundacdo Oswaldo Cruz (Fiocruz). Apds instituir a Politica de
Acesso Aberto ao Conhecimento a Fiocruz vem intensificando o debate sobre acesso aberto e
esse tema passou a fazer parte da agenda de iniciativas, metas e a¢des da instituicao, tanto

no que diz respeito aos dados abertos administrativos como os dados abertos cientificos.

A Ciéncia Aberta na Fiocruz estd contemplada na agenda de compromissos da gestao
da instituicdo do quadriénio 2017-2020 e, recentemente foi criado um grupo de trabalho
"Ciéncia Aberta do CIDACS*" relacionado aos dados abertos para fins de pesquisa, que tem

como objetivo:

Conceber e implantar a Politica de Dados Abertos do Cidacs, que contempla:

e O compartilhamento e a abertura de dados vinculados, custodiados pelo
CIDACS e estruturados em plataformas de dados abertos, para fins de
pesquisa;

e O compartilhamento e a abertura dos dados primarios e dos resultados
gerados pelas pesquisas (artigos, relatérios, recursos educacionais entre
outros) subsidiadas pelo CI-DACS;

® Aplicacdo dos principios e praticas da Ciéncia Aberta na gestdo e avaliacdo
das pesquisas sobre impacto social da Saude coordenadas pelo CIDACS
(SANTOS, 2017).

O CIDACS - Centro para Integracdo de Dados e Conhecimentos para Saude foi

inaugurado em dezembro de 2016 e

[...] é uma iniciativa da Fiocruz Bahia e outras instituicGes, para integrar em
uma base Unica dados de saude e condi¢Ges socioecondmicas referentes a

3 ReBEC: < http://www.ensaiosclinicos.gov.br/>
4 CIDACS: <http://www.cidacs.bahia.fiocruz.br>
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mais de 100 milhdes de brasileiros. Essas informacdes poderdao ser
processadas agora com recursos computacionais de ultima geracdo e
algoritmos desenvolvidos para as demandas de estudos e consultas de
pesquisadores, gestores e da sociedade em geral. (DIRETORIA DE
PLANEJAMENTO ESTRATEGICO; FUNDACAO OSWALDO CRUZ, 2017, p.27)

Também, dentro das a¢des de Ciéncia Aberta na Fiocruz a perspectiva é de se formular

e implantar uma politica de Dados Abertos Cientificos da institui¢ao, visando:
1. Promover o debate e estabelecer diretrizes para a politica institucional de
Ciéncia Aberta:

e Propde-se o debate sobre a ampliacdo do escopo da Politica de Acesso
Aberto ao Conhecimento de modo a abordar dados primarios da pesquisa
cientifica, em consonancia com o movimento global de Ciéncia Aberta. Tal
debate visa a formulacdo de uma Politica institucional, com o objetivo de
assegurar o compartilhamento dos dados primarios das pesquisas e sua
reutilizacdo em outras investigacdes, respeitando-se todas as restricdes
legais, os imperativos éticos e o interesse institucional e do pais. (SANTOS,
2017).

Ainda com relagdo a insercao da Fiocruz na Ciéncia Aberta, foi estabelecida uma
parceria por meio de cooperacao técnica com Portugal para assessoramento das acdes do
grupo de trabalho CIDACS, envolvendo as instituicdes portuguesas: Ministério da Ciéncia,
Tecnologia e Ensino Superior, Instituto de Higiene e Medicina Tropical e Universidade do
Minho.

Costa e Leite (2017, p.101), apresentam uma iniciativa, que embora seja de ambito

internacional, possui instituicdes de pesquisa brasileiras que participam:

O inicio do ano de 2016 foi marcado pela ampla discussdo que o tema do
compartilhamento de dados de pesquisa recebeu em nivel internacional. A
visibilidade para o assunto decorreu do acordo de cooperagao internacional
denominado Statement on Data Sharing in Public Health Emergencies, que
explicitou a necessidade do compartilhamento de dados de pesquisa para a
superagdo de epidemias como o Zika Virus e o Ebola. O documento foi
assinado por 33 institui¢cOes, entre 6rgdos internacionais, ONGs, institutos de
pesquisas e grandes editores cientificos.

O principal objetivo desse acordo é disponibilizar de forma rdpida e gratuita as
informacgdes sobre as doencas causadas pelo Zica Virus.

A partir desse levantamento, pode-se observar que ainda sdo poucos os registros de
iniciativas, projetos e acOes relacionadas aos dados cientificos no dmbito da Saude no
contexto da Ciéncia Aberta no Brasil. Costa e Leite (2017) evidenciam isso quando apresentam
trabalho que realizaram onde no ambito da América Latina, encontraram apenas a

participacdo e elaboragdo de iniciativas no México e no Brasil.
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A insercdo brasileira deu-se pelo envolvimento de uma pesquisadora a
articulagdo WGODS e pela adesdo da Fundagdo Oswaldo Cruz (Fiocruz) ao
acordo de cooperacgdo internacional Statement on Data Sharing in Public
Health Emergencies. Nenhuma outra iniciativa brasileira foi identificada a
partir do recorte definido neste artigo. A articulagdo do grupo WGODS
também contou com a participacdao de pesquisadores de alguns paises da
Asia e da Nova Zelandia. J4 a adesdo mexicana esteve relacionada
aderéncia da declaragdao da OECD, que além de abranger paises da América
do Norte e Europa, também incluiram a Africa do Sul, a China, o Jap3o e a
Coreia do Sul. (COSTA; LEITE, 2017, p.104).

5 CONSIDERAGOES FINAIS

Analisando o escopo dos trabalhos levantados, observa-se que o campo da Ciéncia da
Informagdo esta desenvolvendo um frutifero didlogo sobre o Movimento Ciéncia Aberta e a
eCiéncia, assim como sobre os aspectos a eles relacionados.

Tanto no que diz respeito a producdo cientifica, necessidade de discussdes tedricas
sobre esses temas, como também apresentando metodologias, ferramentas e diretrizes que
visam apoiar a efetiva firmagao do Movimento Ciéncia Aberta no Brasil.

J4, com relacdo aos dados cientificos de Saude no contexto da Ciéncia Aberta, observa-
se que ainda sdo poucos trabalhos discutidos no ambito da Ciéncia da Informacao. Talvez, por
ser um dominio especifico e a Ciéncia da Informacdo ainda esteja tratando de forma mais ampla
para atender demandas que possam ser utilizadas por mais de um dominio e, aos poucos

comecar a se debrucar nas questdes mais especificas dentro de cada dominio.
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