- B
| B @ !l-aug 4 —"

& o] ¢@'@W. s

Politica de gestao,
compartilhamento e abertura
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Contexto - Movimento da Ciencia Aberta
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Open : ¥
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Science

Open Peer i v Velocidade nas

Review

social

networks ( - > respostas cientificas;
educational
‘/...maior

resources

visibilidade!!!
“Ciéncia aberta é, por sua vez, um termo guarda-chuva,

gue envolve multiplos niveis e escopos de abertura”

(ABAGLI; APPEL; MACIEL, 2014)

https://www.fosteropenscience.eu/content/what-open-science-introduction



AS OPEN AS POSSIBLE, AS CLOSED AS NECESSARY

Grantees have the "9

Top three reasons for opt-out: intellectual
property rights

might jeopardise

privacy project's main

Dados abertos, compartilhados e
fechados




DEMANDAS POR DADOS

® Maior visibilidade
e impacto =>
citagoes dos dados

® Qualidade /
melhores praticas

® Possibilidade de
participacao em
novas redes
colaboragoes

Revistas Cientificas

® Transparéncia

® Etica e integridade
cientifica

" Facilita a
reprodutibilidade

® Aumenta a
visibilidade e a
reuso das
pesquisas
financiadas

® Maior impacto /
retorno financeiro

® promove politicas
publicas baseadas
em evidéncias
/dados

® Promocdo dos
direitos humanos
e da democracia

® Transferéncia mais
rapida de
conhecimento

® Promove o avanco
da ciéncia

® participagdo social

Exigéncia de compartilhar/disponibilizar

- Incentivo por compartilhar/disponibilizar

Exigéncia de Plano de gestao de dados

—

[ PGD




Cuidados éticos e de seguranca
com os dados de pesquisa

Podem ser percebidas tensoes entre
compartilhamento de dados e protecao

de dados, mas a maioria dos dados de -
pesquisa - mesmo dados sensiveis - pode " T.
ser compartilhados de forma ética e

legal se os pesquisadores empregarem
estratégias de consentimento

informado, anonimizacao e controle de
acesso aos dados.




Armazenamento, depdsito e
preservacao

Publicacao, compartilhamento
e abertura




Os formularios de revisao ética
devem conter perguntas sobre quais
sao os planos para o
armazenamento e o
compartilhamento de dados;

Os Comités de Etica precisam
solicitar a consulta ao plano de
gestao de dados;

Os formularios de consentimento
usados devem permitir o
compartilhamento de dados, ao
mesmo tempo proteger a
confidencialidade dos participantes;

Uma combinacao de obtencao de
consentimento para
compartilhamento de dados,
anonimizac¢ao de dados e controle
de acesso aos dados pode permitir o
compartilhamento ético e legal de
dados.

E importante distinguir entre dados
pessoais e dados de pesquisa em
geral;

Jo @ :,//,
%,

Consideracoes
relevantes quando
envolvem questoes

relacionadas ao

compartilhamento ou
publicacao de dados
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Sharing data to advance science
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Here are two model statements investigators may use in informed consents to describe protection of confidentiality that also allows data sharing. e'"'“-’lled the ap

Sample 1. Study staff will protect your personal information closely so no one will be able to connect your responses and any other information th:
state laws may require us to show information to university or government officials (or sponsors), who are responsible for monitoring the safety of
information {e.g. names, addresses) will be safeguarded and maintained under controlled conditions. You will not be identified in any publication

Sample 2. The information in this study will be used only for research purposes and in ways that will not reveal who you are. Federal or state law
information to university or government officials (or sponsors) who are responsible for monitoring the safety of this study. You will not be identif
study.

Known Concerns and Recommended Alternatives

Concern 1

Terms such as "anonymous" and "de-identified" are undefined and left open to interpretation. Some data are collected anonymous’
information is never obtained. De-identification may invelve more than removing direct identifiers. Indirect identifiers in the file m.__
isolate a subject that is unique on certain characteristics. Even using the "safe harbor” method of de-identification by removing 18 specified elem«..._  SeNice has pem
covered entity to affirm it has no "actual knowledge that the remaining information alone or in combination with other information can be used to possibly idenuy FH1E this docymay
the subject” (source [PDF 158KB] 7).

Recommendations:
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LIVRO VERDE m daa de dados

Ciéncia Aberta e para pesquisa em satide

s pessoais, sensiveis ou sigilosos
e propriedade intelectual

Por onde
comecamos na

Dados Abertos: Mapeamentoe
Andlise de Politicas,
Infraestruturas e
Estratégias em
Perspectiva Nacional
e Internacional

Fiocruz (dados)?

Pesquisa inicial

I‘ ” ‘ |l||” Grupo de Trabalho de Ciéncla Aberta da Fiocruz  fy—f) e
o POl T u [




ESTRATEGIAS DA FIOCRUZ

Dados para pesquisa

Ferramentas e
infraestrutura
e Termo de e Curso EAD e Plano de Gestao e Identificacao de
Referéncia e Oficinas de Dados tipos de dados
e Consulta interna » Disciplina e Repositdrio de e Aspectos éticos e
e Publicacao transversal e [rrofeliess

e Fluxos
e Governanga
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Politica institucional
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07M12/2020 SEIFIOCRUZ - 0437852 - Portaria da Presidéncia
Ministério da Salde Boletim de Servigo Eletrdnico em 07/12/2020
FIOCRUZ
Fundagio Oswaldo Cruz
Portaria da Presidéncia
PORTARIA N2 5760, de 07 de dezembro de 2020
A Presidente da Fundagdo Oswaldo Cruz,
no uso das atribuicdes que lhe sdo
conferidas pelo Decreto de 03 de janeiro de ic
2017, da Presidéncia da Republica e pelo a de gest.,
Decreto n2 8.932, de 14 de dezembro de parti'h a0
2016 - Estatuto da Fiocruz, ura d an'Ien 0 e
dag,

RESOLVE:

1.0 - PROPOSITO

Instituir a "Politica de gestdo, compartilhamento e abertura de dados para pesquisa”, aprovada pelo Conselho
Deliberativo da Fiocruz em reunido de 24 de setembro de 2020.

https://www.arca.fiocruz.br/handle/icict/46408

/\;::)‘




13052021 SEIFIOCRLZ - 0750345 - Portaria da Presidéncia

Ministério da Saude Bolemn de Servio Flettuico wm 13052021 POII’ticaS de CiénCia aberta a
Fiocruz

FIOCRUZ
Fundagéo Oswaldo Cruz

PORTARIA N2 157, de 12 de maio de 2021

A Presidente da Fundaclo Oswaldo Cruz,
no uso das atribuigdes que lhe sdo
conferidas pelo Decreto de 03 de janeiro de
2017, da Presidéncia da Republica e pelo
Decreto n? 8.932, de 14 de dezembro de
2016 - Estatuto da Fiocruz,

RESOLVE:

1 - PROPOSITO

1. Instituir a governanga da Ciéncia Aberta na Fiocruz, de modo a sustentar a implementacdo das Rec u rsos Ed u Ca cio n a is

Politicas de Acesso Aberto ao Conhecimento, instituida pela Portaria n2 328/2014-FR 0750504 ,
retificada pela portaria n® 382/2014-PR 0750511, em 31 de margo de 2014, da Politica de gestio, b

compartilhamento e abertura de dados para pesquisa (0751929), instituida pela portaria n2 A e rtos
5760/2020-PR 0751932, em 07 de dezembro de 2020, e das diretrizes de Recursos Educacionais

Abertos vigentes. 20 1 9

2. Alterar o Capitulo 2, intitulado “Instdncias e Mecanismos de Governanca”, da Politica de Acesso
Aberto ao Conhecimento n? 329/2014-FR retificada pela portaria 382,/2014-PR, especificamente os
artigos 8 ao 13.

2 - OBJETIVO

Estabelecer as instdncias de governanca da Ciéncia Aberta na Fiocruz, responsaveis por propor agdes
estratégicas, taticas e operacionais para a implementacdo das politicas institucionais de Ciéncia Aberta.

3 - INSTANCIAS DA GOVERNANCA

abertura de dados para
3.1 Forum de Ciéncia Aberta da Fiocruz pesqulsa

E uma insténdia colegiada de cardter estratégico, executivo e permanente com o objetivo geral de

elaborar propostas e coordenar a execugio das estratégias de implantagdo da Ciéncia Aberta na Fiocruz, 2 02 O
em consonancia com as diretrizes das politicas institucionais aprovadas pelo Conselho Deliberativo e o

Congresso Interno.




Governanca das politicas de Ciéncia Aberta na Fiocruz

Comité Gestor
do Arca Dados

l. VPEIC

Il. VPPCB
IIl. GESTEC
IV. COGETIC
V. COC

VI. ICICT

—

Instancia colegiada de carater estratégico,
executivo e permanente

R Forum de
Camaras Ciéncia
Técnicas Aberta da
Fiocruz
> Y
Comité Conselho Comité
Gestor do Deliberativo = Gestor do
v Arca

Arca Dados

Nucleos de
Ciéncia
Aberta

Nucleo de Ciéncia Aberta na unidade

l. Vice-direcao de Pesquisa

Il. Vice-direcdao de Ensino ou
Coordenacao de Pds-graduacao

lll. Assessoria de pesquisa

IV. Secretaria académica

V. Biblioteca de referéncia da unidade
VI. Servico ou nucleo de gestao de
documentos da unidade

VII. Area de Tecnologia da Informac3o
VIII. Nucleo de Inovacao Tecnoldgica
(NIT)

IX. Periddico cientifico da Unidade

X. Comité de Etica em Pesquisa (CEP)
Xl. Curador(es) da unidade para o
Repositorio Institucional Arca Dados

?
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CAPACITACAO

. Prograrr_\Aa d_e Formacao Modular Q&%‘éﬁ%
sobre Ciéncia Aberta (curso EAD)*
Series do Programa
Promocao: VPEIC, Escola Corporativa, 0
Campus Virtual e Universidade do Minho.
. . . Fundamentos Marcos Pesquisa Educacao
*Cerca de 20.250 alunos inscritos até Junho/2021 ki Clbniclo Abasta Legais Aharta Aberta
0 0 et { e e e
| https://cutt.ly/OnYmBIm |
8 Cursor(roh) | ; aulas B Cursor(1oh) | 3 aulas B Curso 1 (10h) | 4 aulas B Curso1(1oh) |  aulas
O que é Ciéncia ’ Acesso Aberto Panorama da
Aberta? o mmz:ftw (Sote oo ] Educagdo Aberta
- Disciplinatransversal aos Programas 3 “W e —
de Pos-Graduacéo ‘
B Curso 2 (o) | 5 anlas B Curso2 (w0h) | 5 aulas
. . 8 Curso 2 (10h) | 7 aulas Dados Abert Dados Abert B Curso 2 (10h) | 4 aulas
OfereCIda a partlr de OUtUb ro 2021 Panorama Histérico da Dim‘tod::(cxsodos = pii Recursos Educacionais
Ciéncia Aberta Informagéo e Protegdo de ‘ Saiba mais |m Abertos
[Saibam ] RO | Saiba mais |
- Oficinas
A partir do langamento das ferramentas M e voca (“; ik N
Boer 120 e, Sy

BRASILERA Unrvervidade do Mindo
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Ferramentas
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Plano de Dados da Fiocruz

FIOCRUZ ‘ Plano de Gestao de Dados
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Sistema desenvolvido por: IC'CT Instituto de Comunicagdo e Informacdo ~
Cientifica e Tecnoléqica em Saude =




69 Installations

RepOSitériO - "’
Institucional de Dados B
para pesquisa da = ¥ &

Fiocruz - ARCA DADOS

D Leaflet | ® OpenStreetMap contributors © CARTO

Fonte:/https://dataverse.harvard.edu/

The

Dataverse

Project

)

n Descriptive Metadata

Dataverse® |

Dataverse

Container for your Datasets and/or Dataverses* Container for your data, documentation, and code.

* Dataverses can now contain other Dataverses (this replaces Collections & Subnetworks)



https://dataverse.harvard.edu/

14.016 arquivos
disponibilizados
no Dataverse
se constituem em
documentos relacionados
aos 107.704 “conjuntos de
dados” de pesquisa

@ HARVARD

Dataverse

Search ~ About UserGuide Support SignUp Loglin

Harvard Dataverse > KWTRP Research Data Repository > Virus Epidemiology and Control (VEC) Dataverse >
Replication Data for: Whole genome sequencing and phylogenetic analysis of Human metapneumovirus strains from Kenya and
Zambia

N\ EKamau_HMPV_WGS_Readme.txt
Plain Text - 4.5 KB - Aug 5, 2019 - 0 Downloads
MDS5: 94e1f85ded6a0a8b4e99f460ba7de65f & Download
Dataset readme file

Documentation

Identity_graph_HMPVA_Ggene.csv

Comma Separated Values - 3.2 KB - Aug 5, 2019 - 0
Downloads

MD5: 85b9d82a093f56f425a618da56dbba64
Data L

Descriptive Metadata

B

Identity_graph_HMPVA_SHgene.csv

Comma Separated Values - 2.4 KB - Aug 5, 2019 -0
Downloads

MD5: 5eec8e812e0c9cddia81e7d31a7cf551

[

Data files
D\ Identity_graph_HMPVB_Ggene.csv Dataset
@ Comma Separated Values - 3.6 KB - Aug 5, 2019 -0 Documentation
O Downloads
MD5: 991131141a43d62276cd3083fd78a7d9 \__/
[ I\ Identity_graph_HMPVB_SHgene.csv
@ Comma Separated Values - 2.6 KB - Aug 5, 2019 - 0
o Downloads & Download |
MD5: c8a3d807c5e88443678bcf3b68291802 Accass
script_2Jul2019.R Public (897,1 1 2)
</>| R Syntax-3.0 KB - Aug 5, 2019 - 0 Downloads .
w / MD5: 64531365d416caaeaf95549d170fdedd Restricted (43,370) & Download

Replication code in R
@mercecrosas 17
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3 Fase 1 - Repositorio de dados
’

' »-* Compromisso 3 que tem como proposito “estabelecer mecanismos de governanca de

dados cientificos para o avan¢o da Ciéncia Aberta no Brasil”

GG PATRIA AMADA

Ministério da Salde
MINISTERIO D
CIENCIA, TECNOLOGIA, | % E ’ a
INOVACGBEICA(SMUNICACOES — :BsRASQ.I L n@ FIoCRUZ

Fundacio Oswalde Cruz
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Testes realizados - Fase 1

¥ o B

Cadastro e
Importacdo Links de Metadados Tamanho Perfis
drao dos
dos dados datasets pa
arquivos
o ] B
o
i
Segurang¢a Autenticac¢do institucional Interoperabilidade

via Shibbolett com Archivematica

e

Publicacdo, ¥ Remogao e
embargoe restricao de
acesso arquivos

A=

Coleta de dados
pelo OASISBR



Principais destaques

%Dataverse Search +  User Guide  Support  English ~+  LogIn

Dataverse de Teste para Validagao (FUNDACAO OSWALDO CRUZ)

FIOCRUZ > Dataverse de Teste para Validagao =

(TESTE DO DATAVERSE) Modelos matematicos aplicados a Sars-
CoV-2: Plataforma interativa para avaliacao de cenarios e modelos

matematicos aplicadosa Sars-CoV-2

Citacao
— Oliveira, Juliane Fonseca de, 2021, "(TESTE DO DATAVERSE) Modelos matematicos aplicados a Sars-CoV-2: Access Dataset ~
|
— Plataforma interativa para avaliagao de cenarios e modelos matematicos aplicadosa Sars-CoV-2", https://doi.org/1 . SEEES
m—— | (.80458/0WDUCY, FIOCRUZ, V1 7
—— T e Learn about Data Sitation Standards Identlflcador perSIStente Dataset Metrics 9 Files Metadata Terms Versions
Versionamento 1 Download 9 Search this dataset... Q Find
Filter by
File Type: Al  Access: All+  File Tag: All =
Controledotipode 1t20f2Files
. . . ~ acesso =\ N1.2pdf
Files Metadata Terms Versions Todas as mformagoes do dataset =—| Adobe PDF - 287.2 KB - Jan 28, 2021 - 1 Download
- =——=| MD5: eBaib310a86ce1c3dc2745677d154a94
Dataset Summary Contributors Published Eﬁ N1_pdf
. . . f— Adobe PDF - 287.2 KB - Jan 28, 2021 - 0 Downloads
1.1 View Details Hataanderson Luiz Cabral dos Santos Jan 28, 2021 - = TR ]
1.0 This is the first published version. Hataanderson Luiz Cabral dos Santos Jan 28, 2021 =
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Projetos piloto




Tematicas dos

Pilotos




Preenchimento do Plano
de Gestao de Dados

(ICICT)

Avaliacao se dados tem
potencial de patentes

(GESTEC)

Inclusao de Termos de
uso e Licencgas

(GESTEC e VPEIC)

Identificacao e analise
dos tipos de dados de
pesquisa

(COCQ)

Infraestrutura
tecnologica e seguranga
da informacao

(COGETIC)

Levantamento da
conformidade em
aspectos éticos e
juridicos
(GESTEC e VPEIC)

Proposta de Plano de
Preservacao Digital para




% Dataverse

Fundagdo Oswaldo Cruz (FIOCRUZ)

ol Metrics 91 Downloads

Search « User Guide  Support  English ~  Vanessa de Arruda Jorge BN ~

ARCA DADOS

Fiocruz

& Contact (2 Share # Edit~

Criada em 25 de maio de 1900 - com o nome de Instituto Soroterapico Federal -, a Fundacdo Oswaldo Cruz (Fiocruz) nasceu com a missdo de combater os grandes problemas da
salde publica brasileira. Hoje, a instituicdo, vinculada ao Ministério da Salde, tem como missdo "promover a sadde e o desenvolvimento social, gerar e difundir conhecimenio

cientifico e tecnolégico, ser um agente da cidadania”.

¢ FIOCRUZ

BRASILIA
Fiocruz Brasilia

Search this dataverse. ..

¥ b Dataverses (22)
v = Datasets (668)
_| B Files (192 835)

Dataverse Category
Organization or Institution (11)
Research Project (4)
Laboratory (3)

Research Group (2)
Department (1)

Publication Year
2021 (12)
2020 (19)

NI T . ma_ sl

Instituto
Reneé Rachou @
FIOCRUZ MINAS Exandrs Chagss

Flocruz Minas

Instituto Nacional de Infectologia Instituto Oswaldo Cruz

Evandro Chagas (INI)

Q, Find | Advanced Search + Add Data ~
1 to 10 of 690 Results It sort~
Fiocruz Bahia (FUNDACAO OSWALDO CRUZ) 9

Apr 9, 2021

..
BRI A Fioeruz Bahia tem como missdo promaver a melhoria da qualidade de vida da populacio atravas da geracdo e difusdo de
conhecimento cientifico e tecnoldgico no estado da Bahia e no Brasil.

Fiocruz Amazénia (FUNDACAO OSWALDO CRUZ) g,
Apr 9, 2021

e O Instituto Lednidas & Maria Deane (ILMD/Fiocruz Amazdnia) € a unidade técnico-cientifica da Fundacdo Oswaldo Cruz no Amazonas.
Sediado em Manaus, sua miss@o & contribuir para a melhoria das condicbes de vida e saide das populaces amazénicas e para o

desenvolvimento cientifico e

Domingos Savio. Extrato de Entrevista - Memorias da Saude Mental 2
= Apr 8, 2021 - Sujeitos Historicos da Reforma Psiquiatrica no Brasil




Como solicitar este
apoio?

Envie um e-mail para
dadosabertos@fiocruz.br
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vanessa.jorge@fiocruz.br
cinco@fiocruz.br
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