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PARADIGMA DA CIENCIA
-Ha milhares de anos:

A ciéncia era empirica
descrevendo fenomenos naturais

-MNos dltimos 100 anos:

A ciéncia com um ramo tedrico
usando modelos, generalizagoes

=== -Mas ultimas decadas:

. &

v A ciéncia com um ramo computacional

7S ; s
7N simulando fendmenos complexos

-Hoje: exploragao de dados (eScience)

unifica teorig, expernmento e simulacdo
Dados capturados por instrumentos ou gerados

por simulador; Processado por software; Informacdo/
conhecimento armazenado em computador;

Cientistas analisam bases de dados/arquivos
I_J_E_.anl:lcr pestdo de dados e estatisticas.




CIENCIA ABERTA
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Den aCoess

Ciencia Aberta é o modo de fazer
ciéncia de forma colaborativa e
aberta. O caderno de laboratdrio,
os dados de pesquisa, o processo de
constru¢do da pesquisa e seus
resultados sdo disponibilizados
abertamente  para reuso e

reprodugdo.



Taxonomia da Ciéncia Aberta

Open Science

FOSTER

Open Science Taxonomy

Open Access

Open Data

Open Reproducible Research

Open Science Definition

Open Access Definition

Open Access Initiatives
Open Access Routes

Open Access Use and Reuse

QOpen Big Data

Open Data Defninition

Open Data jJoumals

Open Data Standards

QOpen Data Use and Reuse

Open Government Data

Gold Route
Green Route

Definition of Open Reproducible Research

Irreproducibility Studies
Open Lab/Notebooks

Open Science Workflows
Open Source in Open Sclence
Reproducibility Guidelines
Reproducibility Testing

Open Metrics and Impact

Open Science Evaluation

Open Science Guidelines

Open Peer Review

Organisational mandates

Open Science Policies
Open Science Projects

Open Science Tools

Subject policies
Open Repositories
Open Services
Open Workflow Tools

Altmetrics
Bibliometrics
Semantometrics
Wwebometrics

Funders policies
Governmental policles
Institutonal policies
Open Access policies
Open Data Policies

Fonte: FOSTER: https://www.fosteropenscience.eu

foster-taxonomy/open-data




CIENCIA ABERTA
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nature

neuroscience

ommentary ~ Published: 28 October 2014

Big data from small data: data-sharing in
he 'long tail' of neuroscience

Adam R Ferguson, Jessica L Nielson, Melissa H Cragin, Anita E Bandrowski & Maryann E Martone &
Nature Neuroscience 1T, 1442-1447 (2014) Download Citation £

Organized
big data

Data

' Long-tail data
Size




Qualquer dado utilizado
com a finalidade de
pesquisa



DADOS DE PESQUISA
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results




Dados de pesquisa

nature > scientific data a natureresearch journal
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SCIENTIFIC D AT Al o b e

Search ! E-alert Submit Login

[
Publish with Scientific Data

] . Scientific Data is a peer-reviewed, open-access journal for
NOUVEATY descriptions of scientifically valuable datasets
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BENEFiCIOS DO COMPARTILHAMENTO DE DADOS
DE PESQUISA

Melhora a reprodutlbllldade reutilizacao e acessibilidade de dados
/M/elhﬁra a qualldade dos dados e a interoperabilidade
,;‘_‘-i;';f: Melh(%ra/o desehho e a eficiéncia da pesquisa

Aumenta 0 Uso de dados

4\ \

S ~~..~"'-?"Ma§<|m|za a apllcae;ao cientifica de dados
. Amplla0 uso da contrlbuu;ao do participante

« Aborda lacunas no conhecimento sem inscrever mais pacientes em novos

estudos



O compartilhamento dos dados de
pesquisa foi associado a um
aumento de 69% nas citacoes,

independentemente do fator de
impacto do periddico, data de
publicacao e pais de origem do autor

> Piwowar, Day.e’

. Fridsma" T




COMPARTILHAMENTO DE DADOS DE
PESQUISA

\ Data Paper.— Artigo de dados
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A IMPORTANCIA DA GESTAO FAIR DOS DADOS DE PESQUISA




Royal

Society
2012

Recomenda que as revistas cientificas
implementem progressivamente 0 ;

compartilhamento de dados de pesquisa como
requisito para a publicacao do artigos cientificos

N " - X
~H2020 programme: guidelines .
on FAIR data management in
-~ Horizon 2020, Version 3.0. 2016




Comissao
Européia

OBJETIVOS PRINCIPAIS ATE 2020:

“Todas as publicacdes cientificas em revistas
avaliadas por pares estarao acessiveis de forma
aberta”

“O compartilhamento de dados de pesquisa sera
o padrao para pesquisa cientifica ”.

HZOZQ_plsograrﬁme: guidelines
on FAIR data management in
Horizon 2020: Version 3.0.

2016 '




50 periddicos (ALSHEIKH-ALI et al, 2011)

em
biomedicina

22 periodicos com
B politica mandatoria
@y para dados de pesquisa

22 periodicos recomendam o
deposito dos dados de pesquisa

Pesquisa realizada em 10 artigos publicados em cada

periodico em 2009 (500 no total) revelou que

apenas 9% tinham efetivamente depositado os

dados brutos completos.
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PRINCIPIOS FAIR

ANTECEDENTES

* representantes da academia,
e agéncias de fomento a pesquisa,
» editores cientificos

* representantes da area industrial

Lorentz

Jointly Designing a Data FAIRPORT
EWorkshop: 13 - 16 January 201, Leiden, the Netherlands

y * APublic Private Partnership to
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Scientific | + Scott Lusher, NLeSC Amsterdam ! /"
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PRINCIPIOS FAIR
FORCE

The Future of Research Communications and e-Scholarship

ABOUT ~ COMMUNITY - CODE OF CONDUCT GROUPS RESOURCES ~ NEWS + BLOGS ~ EVENTS ~ PUBLICATIONS ~ MEDIA -

FORCE11

GUIDING PRINCIPLES FOR FINDABLE, ACCESSIBLE, INTEROPERABLE AND RE-USABLE DATA
PUBLISHING VERSION B1.0

FAIR PRINCIPLES
R = v]  SCIENTIFIC D AT AE-

N -

Comment  OPEN Published: 15 March 2016

The FAIR Guiding Principles for scientific
data management and stewardship

Mark D. Wilkinson, Michel Dumontier [...] Barend Mons =

Scientific Data 3, Article number: 160018 (2016) Download Citation +

@ An Addendum to this article was published on 19 March 2019



PRINCIPIOS

o o'

Reutilizavel

Localizdvel Repositério de dados
—
.‘
L= =y
Acessivel padronizados de A T8 @ Autdentlcaga,o,.
@ | comunicago e quando necessario
Interoperavel * Vocabularios Vocabularios

Licengas de uso

2
En

Proveniéncia

Padrdes da
comunidade
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PRINCIPIOS FAIR

A.1 (Meta) dados devem ser
recuperaveis pelos seus
identificadores usando protocolo
de comunicagao padronizado

Com o identificador persistente do conjunto de dados
e/ou de seus metadados, o usuario devera recupera-
los mais facilmente por meio de protocolos de
comunica¢ao padronizados. (ex: HTTP ou Ftp)

A.1.1 O protocolo deve ser aberto,
gratuito e universalmente
implementavel

Independentemente de licenciamento dos dados e dos
metadados, o protocolo de comunicacao usado para dar
acesso a eles deve ser aberto, gratuito e passivel de ser
implementado por qualquer interessado. (ex: HTTP ou Ftp)

A.1.2 O protocolo deve permitir

{ procedimentos de autenticagao e
{1 autorizacao, quando necessario

Dependendo das restricdes de acesso aos dados e/ou
metadados, um mecanismo de autenticacao e autorizagao
para o acesso deve ser liberado pelo protocolo de
comunicagao. (Ex: os repositdrios confidveis oferecem essa

opcao)




FAIR

PRINCIPIOS

.1 (Meta) dados devem ser
representados por meio de uma
linguagem formal, acessivel,
compartilhada e amplamente
aplicavel para a representagao
do conhecimento

Para que se possa representar dados e
metadados devem ser adotadas linguagens de
representacao do conhecimento que sejam
padronizadas, acessiveis e amplamente
aplicaveis. (Ex: RDF, XML, DICOM, etc.)

.2 (Meta) dados devem
usar vocabularios de

acordo com o0s principios
FAIR

Dados e metadados devem possuir
referéncias a vocabuldrios e/ou ontologias
que os descrevem. Devemos garantir que

esses também sigam os principios FAIR.




Reutilizavel

q%
1

Padrdes da
oomunldads

PRINCIPIOS

FAIR

R1.1. (Meta) dados devem ser
disponibilizados com licengas
de uso claras e acessiveis

E fundamental que o responsavel pelos dados e
metadados defina explicitamente quem pode ter
acesso a eles, com que finalidade e sob quais
condicOes. Essas informagcdes sao definidas por
meio de licengas de uso.

R1.2. (Meta) dados devem estar
associados a sua proveniéncia

Especificar a proveniéncia (linhagem) dos dados é
importante ndo sé para que o pesquisador possa
avaliar a utilidade dos dados ou metadados, mas
também para que possa atribuir o devido crédito a
guem produziu ou editou esses dados.

R.1.3 (Meta) dados devem estar
alinhados com padroes
relevantes do seu dominio

Além de atender aos padrdes especificos da area de
cada comunidade deve-se dar atencdao as boas
praticas de arquivamento e compartilhamento
especificos da area de pesquisa.
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PRINCIPIOS FAIR




Graus de Abertura
dos Dados de pesquisa

N X = ‘/‘;,‘"\~ 7

Abertura de dados de pesquisa
Compartilhados de forma aberta

Compartilhados com embargo

Compartilhamento de dados
~ de pesquisa para um grupo de
pesquisa ou individuo

Compartilhados de forma restrita

Compartilhamento dos
metadados dos dados de
pesquisa

Compartilhados de forma fechada

Retencao dos dados de pesquisa



REPOSITORIOS DE DADOS - TIPOS DE ACESSO |

Fechado ®mEmbargado = Aberto m Restrito

Fonte:

re3data.org

04/07/2018  #GISTRY OF RSEARCH DATA REPOSITORIES
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DataCite

DADOS DE
PESQUISA

re3data.org

REGISTRY OF RESEARCH DATA REPOSITORIES
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International Data Citation

IDENTIFICADORES
S  PERSISTENTES

Guides and resources

AonEEoaEEs Related ANDS Guides

R the DS Guide

Digital Object Identifier (DOI) e itormaven

System for research data
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Data Journal

DIRETORIO:

= ' hitps://www.fcrd.fi/data-journal-directory/

FINNISH CO

DATA-ASIAIN KANSALLISK

Home About Events Data Citation

Data Journal Directory



Data Journal
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SCIENTIFIC DATA

/ = / https://www.nature.com/sdata
./1_-;\' : AN N ! \ :
> o ’\ / /,)\__\/
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GENOMICS

Data

Q3 Copernicus Publications L
The Innovative Open Access Publisher



~ TRABALHO EM REDE E FUNDAMENTAL

FA I Q FAIR Principles Implementation Networks News Resources AboutGOFAIR Q

Reusable
sing through Implementation Networks
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Manifesto da Rede
Brasileira de Implementacao
do Campo da Saude
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Manifesto da Rede V2N SHA
Brasileira de Implementagdo .- - .
do Campo da Saude ST

A Rede GO FAIR Brasil Salde se propde a trabalhar de forma articulada e colaborativa
com os seus membros, no cumprimento dos principios FAIR, no dominio da salde. O foco dessa
Rede estd na promocdo do compartilhamento e reuso dos dados em salde. As comunidades
de pesquisa na area da salde tem o apoio da GO FAIR Brasil Saude, por intermédio de sub-
redes que apoiem o desenvolvimento de infraestruturas de interoperabilidade, formatos
especificos de dados, adaptacdo e adogdo de padrdes de metadados, uso de vocabularios
controlados e ontologias das ciéncias da salide e fortalecimento da web semdntica em salde.

14 eficiencia




=3 Informacao Geral

Documentacao e
Armazenamento

Viviane Veiga
Patricia Henning
Jefferson Lima
Simone Dib
Erick Penedo

Compartilhamento
Preservacao

Final

;‘A

Adaptado de: https://libguides.ru.nl/datamanagementEN/dm



‘ 1 INFORMAGCAO ADMINISTRATIVA

2 DESCRICAO DOS DADOS COLETADOS OU DA REUTILIZACAO
DE DADOS EXISTENTES

a) Como os dados serdo coletados, produzidos ou como os
dados existentes serdo reutilizados?2

b) Quais os tipos, formatos e volume de dados que serdo
coletados ou produzidos?

Como outras questoes legais, tais como direitos de propriedade
intelectual serdo gerenciadas? Qual legislagdo se aplica?

Como as possiveis questdes éticas e os coddigos de conduta a
seguir serdo levadas em consideracdo?

COMPARTILHAMENTO DE DADOS E PRESERVACAO A LONGO
PRAZO

Como e quando os dados serdo compartiihados? Existem
possiveis restricoes ao compartihamento de dados ou
motivos para embargo?

a)

b) Como os dados para preservacdo serdo selecionados e
onde os dados serdo preservados a longo prazo (por
exemplo, em um repositdrio de dados)?

serdo

Quais métodos ou ferramentas de software

necessdarios para acessar e usar os dados?

d) Como serd assegurado o registro de um identificador Unico
e persistente (como um DOl - Digital Object Identifier) para

cada conjunto de dados?

7. RESPONSABILIDADES E RECURSOS FINANCEIROS PARA
GERENCIAMENTO DOS DADOS

Quem serd o responsdvel pela gestdo dos dados?
Fornecer o nome, cargo e instituicdo.

3 DOCUMENTACAO E QUALIDADE DOS DADOS
a) Quais metadados e documentos acompanhardo os
dados? (por exemplo, a metodologia de coleta e a forma
de organizagdo dos dados)
b) Quais medidas de controle de qualidade dos dados serdo
utilizadas?
4 ARMAZENAMENTO E BACKUP DURANTE O PROCESSO DE
PESQUISA
a) Como os dados e metadados serdo armazenados € como
serdo feitas as copias de seguranca durante a pesquisa?
b) Como aseguranca dos dados e a protecdo dos dados sensiveis
serdo tratadas durante a pesquisa?
5 REQUISITOS LEGAIS, ETICOS E DE CODIGOS DE CONDUTA
a) Se forem tratados dados pessoais, como serd assegurado o
cumprimento da legislacdo relativa aos dados pessocis e a
protecdo dos dados?

b) Quais recursos (ex.. financeiros e de tempo) serdo
dedicados a gestdo de dados e & garantia que eles sejam

FAIR (localiz&vel, acessivel, interoperdvel, reutilizével)2



Planos de'gestao de dados

Principais Templates

European Commission (EC)

Science Europe (SE)

European Research Council (ERC)

Consortium of European Social Science Data Archive
(CESSDA)

Netherlands Organisation for Scientific Research (NOW)
The Netherlands Organisation for Health Research and
Development (ZonMW)

Data Archiving and Networked Servies (DANS)
Wellcome Trust (WT)

Digital Curation Centre (DCC)

University of Twente (UT)

National Institute of Health (NIH)
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DOCUMENTOS FIOCRUZ

-
Marecos le macionais em

face da abertura de dados
para pesquisa em saide

fados pessoais, sensiveis ou sigilosos

e propriedade intelectual



Termo de referéncia
Gestao e Abertura de Dados para Pesquisa na Fiocruz

Pr|n0|p|o 1 Jni;eresse Publico

//

o \ | 7N
L_.-;:j\ Da{s com finalidade de pesquisa, principalmente aquela
¥
N ‘Lnanélada com recursos publicos, sao bens produzidos em nome

do |r}teresse publlco devendo ser disponibilizados de forma
"aberta no tempo oportuno e de maneira responsavel,
conS|derando as politicas estratégicas da pesquisa cientifica

nacional, 0s interesses institucionais e as normas éticas e legais

vigentes



Termo de referéncia
Gestao e Abertura de Dados para Pesquisa na Fiocruz

Pri_n'cipip/é,-(Gestéq € Abertura de Dados para Pesquisa

e
— .V I ' \ )\
LR A estao de dados é mais do que’uma tarefa operacional que
Vine <

apma a Organlzagao e documentacao de pesquisa. Ela € uma

, at|v1gtade que conS|dera 0S aspectos técnicos e legais, define a
'abertura ou S|g|Io dos dados, mas, sobretudo, se vincula a
estrategla da instituicdo de modo a garantir as condi¢cdes ao
desenvolvimento cientifico e tecnologico e a promocéao de

melhorias tangiveis na qualidade de vida da sociedade



Termo de referéncia
Gestao e Abertura de Dados para Pesquisa na Fiocruz

.\ Principio 3 - Marcos regulatérios

=
s /) ‘\ / . ~
'\‘ Os dlreltos autorais € a propriedade intelectual sobre os dados
2 - ‘gentlflcos e bancos de dados gerados no processo de pesquisa na

Flocruz serao reconhemdos e protegidos. Em principio, a abertura
deve ser a mais ampla possivel, observados os limites legais e
éticos‘que incidam sobre dados pessoais, sensiveis ou sigilosos.
As restricOes de acesso devem ser claras e publicas dentro de

prazos determinados com base em legislacéao especifica.



Termo de referéncia
Gestao e Abertura de Dados para Pesquisa na Fiocruz

Pr|n0|p|o 4 Desenvolwmento de Capacidades e
S/u/en/a.bllldade |
S X\ S L " '.\“

A"gestao de: dados com a finalidade de pesquisa visando ao

4 acesso compartllhamento e abertura requer o desenvolvimento de
’bapamdades ea contratacdo de novos perfis profissionais, a
exemplo do curador e do cientista de dados, e ainda, o

estabelecimento de carreiras estruturadas e sustentaveis



Termo de referéncia
Gestao e Abertura de Dados para Pesquisa na Fiocruz

PrlnC|p|o 5— Amblente de Pesquisa Digital Integrado e

Sustentavel

\\/ % " \ / . ;\
\ VO avanc;e democratlzagao e incremento da produtividade e do

\1\ '.

\tbnhemmento C|ent|f|co implica no desenvolvimento e na

sustentabmdade de plataformas digitais colaborativas. As novas
praticas de producéo de conhecimento demandam infraestruturas
voltad‘as ao compartilhamento e vinculacéo de grandes volumes de
dados — tanto administrativos como gerados a partir de pesquisas
cientificas, e a interacao entre pesquisadores de diferentes

Instituicoes e campos de conhecimento



Termo de referéncia
Gestao e Abertura de Dados para Pesquisa na Fiocruz

Principio 6 — Ciéncia cidada, democracia e desenvolvimento

1" =

A f;/x(:la esta a servu;o da sociedade. A pesquisa cientifica
'-f'"’\ deve c

- ;Qdad”é \nnculando se as demandas coletivas, a resolucao de

StI’UII’ e adotar 0S meios para promover a part|C|pagao

prob}emas a geragao de beneficios para a sociedade e 0

fortalemmento do SUS



Termo de referéncia
Gestao e Abertura de Dados para Pesquisa na Fiocruz

Pr|n0|p|o 7 Avalla(;ao da Pesquisa e Impacto Societal

//
L::{‘\ A |enC|a Aberta requer a criacao e adogao de novas meétricas

- ‘ﬁve av“allac;ao da; produgao cientifica que estimulem préaticas de

aberj:ura & acesso a0 conhecimento. Os sistemas de incentivo,
'avallagao e recompensa de pesquisa devem valorizar a abertura
de dados para pesquisa que possam gerar beneficios para a
sociedade, além do avanco

Nno conhecimento.
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