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Gestao e Abertura de Dados
para Pesquisa na Fiocruz

Introducao

A Ciéncia Aberta € um movimento internacional que propoe mudangas tao
estruturais na forma como o conhecimento cientifico é produzido, compartilhado
e comunicado que vem sendo entendida por muitos como um novo modo de
fazer ciéncia - mais colaborativo, transparente e sustentavel. A abertura de todo o
processo de producdao do conhecimento, incluindo os dados coletados ou gerados
durante a pesquisa, € vista como oportunidade para fomentar a colaboracao entre
pesquisadores, o avanco no conhecimento e a criacao de solucoes que atendam as
demandas da sociedade. Nessa perspectiva, representa a ampliacdio do movimento
pelo acesso aberto ao conhecimento cientifico, consolidado ao longo das ultimas
duas décadas. Alinhada a este movimento global, a Fiocruz implementou sua
Politica de Acesso Aberto ao Conhecimento! em 2014, promovendo o acesso livre
e gratuito a sua producgao cientifica por meio do Repositorio Institucional Arca?.
A implantacao destas novas infraestruturas, somado a politica e suas instancias de
governanca vém fortalecendo a mudanca de cultura e novas praticas na instituicao

favoraveis ao estabelecimento de uma ciéncia mais colaborativa e sustentavel.

Apesar de recente, a Ciéncia Aberta é um tema prioritario na agenda internacional
que vem modificando as politicas cientificas, com énfase na abertura de dados com
potencial de reiso em pesquisas cientificas. Esta tendéncia esta sendo fortemente
impulsionada por diversos atores do sistema de CT&I que passaram a exigir dos
pesquisadores novas praticas em relacio ao compartilhamento de dados. Em
2017, orgaos financiadores como Wellcome Trust, Horizon 2020 e Fundacao Bill
e Melinda Gates estabeleceram em seus editais a obrigatoriedade de um plano de
gestao de dados como condic¢ao para concessdo de recursos. Além disso, diversas
revistas cientificas comecam a exigir que os pesquisadores disponibilizem os
dados que embasam os artigos. Ha inclusive um novo formato de comunicacgao
que privilegia a publicacdao de dados, os data papers. As mudangas na comunicacao

cientifica, apoiadas no avanco das tecnologias de comunicacao e informacao (TIC),

1 Disponivel em https://portalfiocruz.br/acessoaberto

2 https://www.arca.fiocruz.br



sdao ainda mais amplas e vém fortalecendo antigas praticas, como a publicacao de

pre-prints® ou incorporando a revisao aberta por pares (open peer review).

A Ciéncia Aberta ¢, portanto, uma realidade que precisamos conhecer e debater de
modo critico. E necessario nos apropriarmos da Ciéncia Aberta e suas praticas de
maneira estratégica parafortalecer as atividades e amissao da Fiocruz. Nesse sentido,
€ preciso refletir sobre a abertura de dados para pesquisa frente as desigualdades do
fazer cientifico, as possibilidades de novas formas de concentragao de conhecimento
€ recursos, as tensoes entre a abertura de dados e a necessidade de sigilo visando a
inovagoes por patentes, os multiplos interesses dos atores do complexo econdémico
e industrial da saude, entre outros temas que impactam na propria sustentabilidade

da pesquisa e da instituicao.

Outra questao critica € aemergéncia de novas formas de produc¢ao do conhecimento
que dependem do acesso e manipulacao de grandes volumes de dados, incluindo
a vinculacdo entre dados de distintas fontes. O uso de dados administrativos em
pesquisa, por exemplo, tem grande potencial para responder perguntas e gerar
evidéncias em prol da superacao de problemas e melhoria das condi¢oes de vida
da sociedade brasileira. Além disso, devemos considerar os aspectos legais e éticos,
pois o processo de abertura de dados deve garantir a protecao aos dados pessoais e
sensiveis, a despeito das lacunas no arcabouco legal brasileiro, como a falta de uma

lei sobre privacidade.

Diante desse cenario, a Fiocruz promovera, ao longo de 2018, um amplo debate
visando a uma apropriagao critica da Ciéncia Aberta, com énfase na abertura de
dados para pesquisa. Para iniciar este dialogo, este termo de referéncia sistematiza
um conjunto de principios e diretrizes que representam uma proposta inicial para
a abertura de dados para pesquisa na Fiocruz. Com base na escuta e nos debates
a serem promovidos em Camaras Técnicas, Forum das Unidades Regionais,
seminarios, grupos focais, pretende-se construir uma visao coletiva consensuada, a
ser submetida a consulta publica a sociedade brasileira. O principal resultado deste
processo sera a definicio de uma politica institucional de abertura de dados para

pesquisa que devera ser pauta do Conselho Deliberativo em novembro de 2018.

Este processo conta com o apoio do Grupo de Trabalho em Ciéncia Aberta* que,

3 Adotado pela revista Memodrias do Instituto Oswaldo Cruz em dezembro de 2017.

4 O Grupo de Trabalho em Ciéncia Aberta (GTCA) € coordenado por Paula Xavier dos Santos, Coordenadora de
Informagao e Comunicacao da VPEIC e constituido por profissionais de diferentes unidades da Fiocruz: Ana Beatriz Aguiar
(VPEIC), Ana Maria Neves Maranhao (ICICT), Anne Clinio (VPEIC), Bethania de Araujo Almeida (IGM), Flavia Tavares Silva Elias
(GEREB), Ivone S3, (COC), Jaqueline Gomes de Oliveira (VPEIC), Marcia Luz da Motta (GEREB), Maria de Fatima Moreira Mar-
tins Correa (VPEIC), Patricia Correa Henning (VPEIC), Paulo Cezar Vieira Guanaes (EPSJV), Raiza Tourinho dos Reis Silva Lima
(CIDACS), Vanessa de Arruda Jorge (INCQS) e Viviane Veiga (ICICT).
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desde fevereiro de 2017, vem estabelecendo uma base de conhecimento sobre o
tema. O primeiro relatério produzido pelo grupo, Livro Verde: Ciéncia Aberta e Dados
Abertos - Mapeamento e Andlise de Politicas, Infraestruturas e Estratégias em Perspectiva
Nacional e Internacional, sistematiza a experiéncia de oito paises e da Unido Europeia
na implantacao da abertura de dados para pesquisa® O segundo relatério, Marcos
legais nacionais em face da abertura de dados para pesquisa em satde: dados pessoais,
sensiveis ou sigilosos e direitos autorats, apresenta uma compilacao de atos normativos
identificados no ordenamento juridico nacional que tenham coeréncia com
a abertura de dados para pesquisa em saude. Outras estratégias para subsidiar a
implantacao da abertura de dados na Fiocruz incluem a realizacao de um projeto
piloto de abertura de dados com grupos de pesquisa sobre o zika virus e a oferta de
cursos de capacitacao em temas relevantes, como a elaboracao de planos de gestao
de dados.

Espera-se que a apropriagao critica da abertura de dados para pesquisa na Fiocruz
promova beneficios tangiveis para a qualidade de vida da populagao brasileira,

fortalecendo a satide publica como direito e o Sistema Unico de Satude - SUS.

5 Disponivel em https://www.arcafiocruz.br/handle/icict/24117
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Principios e Diretrizes

Principio 1 - Interesse Piblico

Dados com finalidade de pesquisa, principalmente aquela financiada com
recursos publicos, sd@o bens produzidos em nome do interesse publico, devendo ser
disponibilizados de forma aberta, no tempo oportuno e de maneira responsdvel,
considerando as politicas estratégicas da pesquisa cientifica nacional, os interesses

institucionais e as normas éticas e legais vigentes.

Situacgao

Os dados e as informagoes produzidos por orgaos governamentais, incluindo as
instituigoes de pesquisa, ndo estao, na maioria das vezes, acessiveis. Esta situagdao
dificulta o acesso a informagdo, um direito fundamental do cidaddo e considerado
como bem publico. A circunstancia é ainda mais grave se ponderarmos sobre o
potencial da ciéncia para desenvolver solugoes para os problemas que afligem a
soctedade brasileira. Nesse sentido, o interesse publico evocado pela Ciéncia Aberta
dialoga e fortalece iniciativas de Governo Aberto que, em linhas gerais, postulam
que a publicidade de dados e informagoes devem ser a regra enquanto o sigilo apenas

prevalece em casos de risco a sociedade ou ao Estado.

Diretrizes

D 1.1 - Considerar a Ciéncia Aberta frente a politica estratégica na Fiocruz,
visando fortalecer seu protagonismo na discussao critica da mercantilizacao
de publicac¢oes, das métricas quantitativistas na avaliacdo do conhecimento

cientifico e da desigualdade cientifica entre diferentes paises.

D 1.2 - Considerar como prioritarios na promocao da ciéncia os interesses
publicos,nacionaiseinstitucionais envolvidos naproduc¢ao do conhecimento
cientifico, com atenc¢ao especial a apropriacao indevida de dados oriundos
de pesquisas em saude que envolvam a producao cientifica institucional,
assim como a necessidade de sigilo, propriedade intelectual e processos de

desenvolvimento e transferéncia de tecnologias.

D 1.3 - Promover a Ciéncia Aberta segundo gestdo estratégica da Fiocruz,
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induzindo o estabelecimento de contrapartidas na abertura de dados
para pesquisa, entre instituicoes e agéncias financiadoras, nacionais e
internacionais, e com vistas a contribuir para a reducao das assimetrias
globais em C,T&I e para um padrao de desenvolvimento pautado pela

justica, equidade e interesse social.

D. 1.4 - Conceber e aprovar a Politica de Abertura de dados para pesquisa da
Fiocruz visando tornar acessivel o conjunto de dados coletados ou gerados
durante a pesquisa cientifica, focando nos que apresentam potencial de
reuso, com excecao daqueles sobre os quais recaem restricoes de sigilo

justificaveis.

D 1.5 - Priorizar a abertura de dados administrativos com potencial de reuso
para pesquisa, especialmente aquelas que contribuam para superacao de
problemas e melhoria das condi¢oes de vida da populagao brasileira e do

desenvolvimento do pais.

D 1.6 - Preservar os dados com potencial de retso, por periodo especifico
de acordo com o tipo de estudo, de modo que permanecam acessiveis
e reutilizaveis para pesquisas futuras. Apos o término desse periodo
inicial, nova avaliacao sera realizada para verificacio da continuidade da

preservacao ou descarte.

D 1.7 - Promover a troca de experiéncias sobre abertura de dados e seus
potenciais impactos na Saude Publica entre lideres de pesquisa, jovens
cientistas, jornalistas cientificos, gestores governamentais e de institui¢coes
de ciéncia, tecnologia e inovacao, editores de revistas cientificas, agéncias

de financiamento e demais partes interessadas.

D 1.8 - Promover debate, junto a financiadores de pesquisa, para o
estabelecimento de politicas de abertura de dados para pesquisa alinhadas

com as diretrizes da Fiocruz.

D. 1.9 - Fomentar a transparéncia dos processos de coleta, tratamento e analise
de dados, em linguagem adequada, promovendo a participagao social e

politica na produgao do conhecimento.
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Principio 2 - Gestao e Abertura de Dados para Pesquisa

A gestao de dados ¢ mais do que uma tarefa operacional que apoia a organizagdo e

documentagdo de pesquisa. Ela ¢ uma atividade que considera os aspectos técnicos e
legais, define a abertura ou sigilo dos dados, mas, sobretudo, se vincula a estratégia

da institui¢do de modo a garantir as condigoes ao desenvolvimento cientifico e

tecnologico e a promogdo de melhorias tangiveis na qualidade de vida da sociedade.

Situacgao

As principais agéncias de fomento internacionais estao exigindo a apresentagdo de
um plano de gestdao de dados para a concessao de financiamento de pesquisa com
foco no reiso e valores como transparéncia e integridade cientifica. Adicionalmente,
as revistas cientificas passaram a solicitar dados que atestem os achados dos

artigos submetidos. O Brasil tende a seguir a orientagdo internacional. A Fapesp,
por exemplo, ja exige um plano de gestao de dados em algumas modalidades de
Sfinanciamento. A Scielo também adotou uma politica gradativa de abertura de
dados para pesquisa. A formulagdo e a execucdo de um plano de gestdo de dados ndo
devem atender apenas as pressoes externas, mas podem ser ferramentas que auxiliem
aos gestores da Fiocruz a fortalecer a propria institui¢do atraveés da negociagdo de
contrapartidas para a abertura de dados para pesquisa. Nesse sentido, a aplicagdo de
principios FAIR, por exemplo, pode ser utilizado para identificar, proteger e preservar
dados a partir de um padrdo de desenvolvimento pautado pela equidade e interesse

social.

Diretrizes

D 2.1 - Prover estratégias, recursos e infraestrutura para gestao dos dados
utilizados na pesquisa, durante todo seu o ciclo de vida, visando a garantia
da integridade, seguranca e qualidade dos dados, para fins de retiso em

novas pesquisas, transparéncia cientifica e reprodutibilidade.

Na fase 1, serdo priorizados a elaboracao de planos de gestao de dados
nos projetos de pesquisa sobre os quais recaem exigéncias dos
6rgaos financiadores e solicitagao de dados por revistas cientificas.
Os dados deverao ser depositados em repositorios existentes e bem
estabelecidos, preferencialmente na comunidade Fiocruz que sera
criada no Zenodo, cuja gestao sera realizada pelo Arca-ICICT até o

lancamento de plataforma prépria. Caso necessario, poderao ser
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utilizadas outras infra estruturas indicadas por agentes de fomento

e editoras cientificas.

Na fase 2, a gestao de dados se ampliara para todo o ciclo da pesquisa,
incluindo o tratamento e preservacao dos dados com potencial de
reuso com alcance para todos os projetos da instituicao. Os dados

deverao ser depositados em repositorio proprio - o Arca Dados.

D 2.2 - Realizar diagnéstico da tipologia de dados gerados e utilizados na
pesquisa desenvolvida na Fiocruz para identificacao das especificidades de

cada area na gestao de dados.

D 2.3 - Adotar o plano de gestao de dados como ferramenta de apoio a visao
estratégica da Fiocruz que, levando em consideracao as especificidades da
pesquisa e a sua tipologia de dados, define: a) os dados que serdao processados,
coletados ou gerados; b) as metodologias e padroes empregados; c) os dados
com potencial de retso que serdo armazenados e preservados alongo prazo
e; d) as condicoes de abertura. A elaboragao e execucao do plano de gestao
de dados podera ser realizada pelo proprio pesquisador / coordenador
da pesquisa ou membro da equipe de pesquisa, com assessoramento de
profissionais alocados nas unidades a serem capacitados e integrados na
rede de curadoria da Fiocruz, ou ainda, podera ser contratado profissional

ou servico de curadoria digital de dados especializado.

D 2.4 - Instalar competéncia em gestao de dados na Fiocruz por meio da
constituicio de uma rede de profissionais capacitados para orientar e
elaborar planos de gestao de dados em suas unidades, de forma articulada

aos Nucleos de Acesso Aberto ao Conhecimento (Naacs).

D 2.5 - Estabelecer instancia de curadoria digital de dados com papel
de coordenacio da rede responsavel pela gestio de dados. Tem a
responsabilidade de oferecer servicos de assessoramento para elaboracao e
implementacio de planos de gestao de dados, além de materiais de apoio,
como guia para preenchimento dos modelos de planos de gestao de dados

predefinidos e FAQ dinamico.

D 2.6 - Exigir nos programas internos de fomento a elaboracdo e execucao
do plano de gestao de dados, tornando elegiveis os custos da preparagao e

abertura de dados.

Termo de Referéncia - Gestao e Abertura de Dados para Pesquisa na Fiocruz



D 2.7 - Capacitar conjunto de atores na elaboracao de plano de gestao de dados
através de cursos sobre gestao de dados, nas modalidades presencial e EAD,
com foco nos perfis: 1) pesquisadores que apresentem esta demanda; 2)
profissionais ou areas designadas paraatuar como ponto focal em cadaunidade;
3) profissionais da area da informacao, tais como arquivistas, bibliotecarios e

cientistas de dados; 4) alunos dos Programas de Pos-graduacao da Fiocruz.

D 2.8 - Definir modelos de planos de gestao de dados de acordo com area de

conhecimento e tipologia de dados.

D 2.9 - Adotar os principios FAIR na gestao de dados e utilizar indicadores e

métricas para avaliar o grau de aplicacdo dos principios FAIR (fairness) abaixo:

Tornar os dados encontraveis, sempre que possivel, por intermédio
de identificadores globais, persistentes e Unicos, com metadados
detalhados.

Tornar os dados acessiveis, sempre que possivel, possibilitando a sua
recuperacao por protocolos de comunicacao padronizaveis, abertos,
gratuitos e universalmente implementaveis. Os metadados devem

estar acessiveis, mesmo quando os dados nao estiverem disponiveis.

Tornar os dados interoperaveis, sempre que possivel, sendo processaveis
por maquina, usando umalinguagem formal, acessivel, compartilhada
e amplamente aplicavel para a representacdio do conhecimento,
incluindo vocabularios controlados disponiveis dentro dos mesmos

principios FAIR e referéncias qualificadas para outros metadados.

Tornar os dados reutilizaveis, sempre que possivel, utilizando-se de
metadados ricamente descritos, com uma pluralidade de atributos
precisos, relevantes, liberados com licencas apropriadas de uso,

associadas as suas procedéncias.

D. 2.10 - Monitorar o grau de fairness dos dados para pesquisa abertos a partir
de amostras aleatorias e emitir parecer com recomendacgoes a serem seguidas

pelo pesquisador.
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Principio 3 - Marcos regulatorios

Os direitos autorais e a propriedade intelectual sobre os dados cientificos e bancos de
dados gerados no processo de pesquisa na Fiocruz serdo reconhecidos e protegidos. Em
principio, a abertura deve ser a mais ampla possivel, observados os limites legais e
éticos que incidam sobre dados pessoats, sensiveis ou sigilosos. As restrigoes de acesso
devem ser claras e publicas dentro de prazos determinados com base em legislacdo

especifica.

Situacao

O conjunto de dados da pesquisa e os bancos de dados correspondentes, em razdo de
sua organizagdo e estruturacdo, frequentemente sdao objeto de direitos exclusivos, em
especial direitos autorais. No contexto da abertura de dados para pesquisa, a plena
acessibilidade esbarra nas garantias de direitos e valores que constituem limitagoes

de natureza legal e ética. Surgem entdo diversas preocupagoes: a) incerteza sobre a
titularidade dos dados e o alcance desta protecdo; b) receio de perda de prioridade na
andlise e de uso indevido por terceiros; c¢) apreensdo na rela¢do com editores cientificos
sobre a transferéncia de direitos e possiveis infracoes contratuais; d) seguranga e a
confidencialidade de dados pessoais e sensiveis como aqueles oriundos de prontudrios

de pacientes ou de bases de dados do SUS.

Diretrizes

D 3.1 - Promover uma gestao responsavel e transparente dos dados,
propiciando-lhes amplo acesso, com especial atencao a protecao dos dados
pessoais, assegurando sua disponibilidade, autenticidade, integridade
e fidedignidade. Deve ser considerada a eventual restricio de acesso a
dados sensiveis e sigilosos, de forma a observar o respeito a intimidade,
vida privada, honra e imagem da pessoa, além das liberdades e garantias

individuais e o interesse publico.

D 3.2 - Estabelecer arcabouco institucional que orientem a aplicacao de
normas e instrumentos legais que regulam a protecao e a titularidade dos

direitos sobre dados para pesquisa.

D 3.3 - Elaborar instrumentos legais que regulem a autorizacido de uso de dados

para pesquisa e transferéncia de direitos de/para terceiros, resguardados os
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direitos do titular de dados pessoais e, em particular, de dados sensiveis,
de acordo com os niveis de acesso e sigilo descritos no plano de gestao
de dados: 1) abertos — quando o pesquisador autoriza o acesso, reuso e
redistribuicao de dados para pesquisa; 2) parcialmente abertos - quando os
dados para pesquisa podem ser compartilhados sob condi¢des especificas,
observada a legislacao vigente; 3) restrito — quando nao € permitido acesso

por questoes de privacidade, confidencialidade e seguranca nacional.

D 3.4 - Assegurar que as restricoes de acesso sejam claras e publicas dentro de

prazos determinados, com base em legislacao especifica.

D 3.5 - Assegurar que a reutilizacdo de dados para pesquisa por terceiros esteja
em conformidade com os enquadramentos éticos, juridicos e regulatorios,

incluindo o reconhecimento apropriado da fonte / autor.

D 3.6 — Reforcar a importancia da ado¢ao dos parametros estabelecidos pelos

Comités de Etica no uso de dados pessoais em pesquisa cientifica.

D 3.7 - Definir a criacdo de uma instancia ou ampliacao de fung¢des de instancia
ja existente® para assessorar sobre a gestao de dados pessoais, sensiveis e

sigilosos.

D 3.8 - Monitorar possiveis violacdoes aos principios da integridade cientifica
decorrentes de ma fé ou negligéncia que, em geral, se apresentam sob a
forma de fabricacdo de resultados e registros; falsificacio ou manipulacao

de dados, procedimentos e resultados; e plagio.

D 3.9 - Estabelecer critérios de responsabilizacido para pesquisadores em razao
de desvios de conduta que atentem contra a disponibilidade, autenticidade,

integridade e fidedignidade dos dados.

6 A Comissao Permanente de Acesso a Informacoes (CPAAI/Fiocruz) desenvolveu um procedimento para normatizar
a atividade de classificacao e desclassificagao de informagoes na Fiocruz nos termos da lei 12.527/2011, além de orientar
sobre o tratamento de informacoes sigilosas segundo outras hipoteses legais.
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Principio 4 - Desenvolvimento de Capacidades e Sustentabilidade

A gestdo de dados com a finalidade de pesquisa visando ao acesso, compartilhamento
e abertura requer o desenvolvimento de capacidades e a contratagdo de novos perfis
profissionats, a exemplo do curador e do cientista de dados, e ainda, o estabelecimento

de carreiras estruturadas e sustentdveis.

Situagao

As primeiras demandas do processo de abertura de dados para a pesquisa vém sendo
atendidas por profissionais que tradicionalmente lidam com questoes da informagao,
tais como bibliotecarios, arquivistas, informadticos, estatisticos e cientistas da
informagdo. No entanto, a crescente abertura de dados, as novas formas de pesquisa
orientadas a dados (data-driven) a exploragdo de grandes volumes de dados (big

data), a e-science véem demandando novos perfis profissionais e carreiras especificas.

Diretrizes

D 4.1 - Internalizar as competéncias necessarias para adocao da Ciéncia Aberta

com foco na abertura de dados para pesquisa na Fiocruz.

D. 4.2 - Promover novos perfis profissionais e abrir novos postos de trabalho em
carreiras especificas para a implementacao da ciéncia de dados (data science)
e da Ciéncia Aberta. A Fiocruz, em parceria com outros atores da ciéncia
e tecnologia, deve atrair e reter especialistas em dados, desenvolvendo

carreiras estruturadas e sustentaveis.

D 4.3 - Assegurar a sustentabilidade financeira das agdes necessarias para

adocao da Ciéncia Aberta com foco na abertura de dados para pesquisa.
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Principio 5 - Ambiente de Pesquisa Digital Integrado e Sustentavel

O avango, democratizagdo e incremento da produtividade e do conhecimento
cientifico implica no desenvolvimento e na sustentabilidade de plataformas
digitais colaborativas. As novas praticas de produgdo de conhecimento demandam
infraestruturas voltadas ao compartilhamento e vinculagdo de grandes volumes de
dados — tanto administrativos como gerados a partir de pesquisas cientificas, e a

interagdo entre pesquisadores de diferentes instituigoes e campos de conhecimento.

Situacao

As tecnologias digitais, especialmente a internet, transformaram estruturalmente
todos os setores da sociedade. No entanto, o sistema dominante de producdo e
comunicagdo do conhecimento cientifico ainda as subutiliza, perdendo oportunidades
de promover colaboracdo aberta e valores como a transparéncia e a participacdo

soctal.

Diretrizes

D. 5.1 - Prover a estabilidade organizacional, fisica e econdémica necessaria
para o desenvolvimento sustentavel de plataforma digital propria de
deposito, processamento, integracao, acesso, compartilhamento, analise e

preservacao de dados, de maneira confiavel.

D. 5.2 - Adotar principios e protocolos internacionalmente reconhecidos e
necessarios para promover a integracao e interoperabilidade das bases de
dados que auxiliem o desenvolvimento de pesquisas de interesse publico,
na fronteira do conhecimento, a partir da analise de grande volume de

dados de multiplas fontes.

D. 5.3 - Favorecer a criacao de redes de colaboracao aberta entre pesquisadores

que utilizem ou transfiram os dados as infraestruturas existentes.

D. 5.4 - Utilizar a plataforma de pesquisa digital como ferramenta de gestao
e a avaliacdo da pesquisa integrando dados de financiamento, dados para

pesquisa e artigos cientificos.
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Principio 6 - Ciéncia cidada, democracia e desenvolvimento

A ciéncia estd a servigo da sociedade. A pesquisa cientifica deve construir e adotar os
meios para promover a participagdo cidada, vinculando-se as demandas coletivas, a
resolugdo de problemas, a geragdo de beneficios para a sociedade e o fortalecimento do
SUS.

Situacao

Por muito tempo, os ideais de objetividade cientifica induziram a um afastamento
entre ciéncia e sociedade, criando a clivagem entre “aqueles que sabem’, os
especialistas profissionais, e “os que ndo sabem’, os chamados leigos. Esta
[fragmentagao fabricou uma hierarquia entre saberes, responsavel por descartar
conhecimentos relevantes e, sobretudo, complementares para a resolugao de problemas
que afligem a todos. O pesquisador ¢, antes de tudo, um cidaddo inserido em uma
sociedade na qual compartilha valores, dilemas e problemas sociais com outras pessoas.
Ele deve ser capaz de dialogar com individuos sem conhecimento especializado
formal, evitando trata-los como meros objetos de pesquisa, e sim como participes na

construgdo da pesquisa em satde.

Diretrizes

D 6.1 - Disponibilizar abertamente, sempre que possivel, os dados para
pesquisa produzidos na Fiocruz como uma estratégia complementar para
fortalecer a participacao social e o trabalho de incidéncia politica realizado
por movimentos sociais, grupos organizados da no campo da saude publica,

como por exemplo, as associagdes de pacientes.

D 6.2 -Promoverentre os pesquisadoresaadoc¢ao de estratégiasde comunicacao
publica da ciéncia que visem a compreensibilidade dos resultados de
pesquisa e o reuso de dados para pesquisa por publico mais amplo do que
os “pares”, tais como a sociedade civil organizada, a universidade, a industria

€ 0 governo.

D 6.3 — Estimular a ado¢ao de formatos, linguagens, canais de disseminacao
e difusao do conhecimento cientifico que priorizem seu entendimento por

pessoas sem especializacao formal.
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D 6.4 — Estimular a adocao de metodologias que favorecam a construcao
coletiva do conhecimento com a participacao da sociedade em todas as
etapas da pesquisa cientifica. Em outras palavras, na definicio de questoes
de pesquisa; elaboracao de hipoteses; desenvolvimento de métodos de
coleta de dados; coleta e analise de amostras; analise e interpretacao de
dados; formulacido de conclusoes; disseminacao de resultados e definicao

de novas propostas de pesquisa.

D 6.5 — Fomentar a articulacdo entre pesquisa cientifica, comunidades e
organizacoes, priorizando as demandas da sociedade para a melhoria da

sua qualidade de vida.

D 6.6 - Estabelecer os mecanismos necessarios para a participacao social nos
processos decisorios que determinam as prioridades e as politicas cientificas
de modo a fomentar a articulagdo entre pesquisa cientifica, as comunidades

e as organizacoes de forma democratica e transparente.

D 6.7 - Manter investimentos para a crescente adocao do acesso aberto aos

artigos, teses, dissertacoes e outras publicacdes produzidas na Fiocruz.
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Principio 7 - Avaliacao da Pesquisa e Impacto Societal

A Ciéncia Aberta requer a criac¢do e adog¢do de novas métricas de avaliagdo da
produgao cientifica que estimulem praticas de abertura e acesso ao conhecimento. Os
sistemas de incentivo, avaliag¢do e recompensa de pesquisa devem valorizar a abertura
de dados para pesquisa que possam gerar beneficios para a sociedade, alem do avango

no conhecimento.

Situagao

O modo dominante de fazer ciéncia estimula uma “cultura do segredo” na medida
em que a reputagdo profissional de pesquisador se alicer¢a na ideia de prioridade da
descoberta que o transforma em primeiro autor de artigos cientificos. Alem disso,
critérios quantitativos de avalia¢do como numero de publicagoes e de citagoes
estimulam uma logica produtivista que ndo necessariamente produz beneficios para
a sociedade. E essencial substituir a cultura da competicdo pela da colaboragdo,
reorientando os sistemas de recompensa e de comunicagdo da ciéncia na perspectiva

do conhecimento aberto.

Diretrizes

D. 71 - Implementar formas de avaliacao que valorizem o esforco empregado
pelos pesquisadores e grupos de pesquisa no acesso, compartilhamento e

abertura de dados.

D 7.2 - Adotar indicadores e estudos qualitativos que considerem, na avaliacao
da producao de pesquisa, melhoria da qualidade de vida da populacao, e da

atencao e gestao dos sistemas e servicos de saude.

D 7.3 - Realizar e divulgar avaliacoes periodicas sobre o impacto societal da

pesquisa alcancados por meio da abertura de dados.
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