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RESUMO

O problema da presente pesquisa consiste em compreender 0s avancos, as potencialidades e desafios
da Ciéncia Aberta no Brasil, particularmente no &mbito do SUS. Trata-se de uma pesquisa qualitativa,
social, que contempla a revisédo da literatura que aborde o cenario da Ciéncia Aberta no Brasil, suas
principais potencialidades e desafios. Alem disso, a metodologia aplicada para o mapeamento de
dados consistiu em analise documental do Projeto Plataforma Zika, bem como a realizacdo de
entrevistas com informantes chaves atuantes no SUS. A pesquisa revela que no Brasil ainda h& poucas
e incipientes iniciativas para abertura de dados cientificos e governamentais, um pais com pouca
tradicdo democratica e de Estado fraco e frégil, sendo que ndo possui uma politica especifica capaz
de nortear o desenvolvimento da Ciéncia Aberta em territorio nacional. Todavia, a Fiocruz é uma das
precursoras sobre a Ciéncia Aberta na Salde em ambito nacional e internacional. Portanto, conclui-
se que esse cenario configura uma janela de oportunidade para uma agenda politica publica
embrionaria. Assim, o contexto indica uma preocupa¢do do governo brasileiro em fomentar a
concepcao de um marco legal com diretrizes destinadas a regulamentar o desenvolvimento da Ciéncia
Aberta no pais. Neste sentido, um dos principais desafios do Brasil € promover os arranjos técnico-
politicos capazes de garantir a priorizacdo de investimentos para o desenvolvimento institucional
(capacitagdes e aprimoramentos de equipe técnica de operacionalizacdo de préaticas cientificas) bem
como de infraestrutura e manutencao de ferramentas de operacionalizacdo de uma Ciéncia pautada
pela gestédo de dados abertos.

Palavras-Chave: Ciéncia Aberta. Dados governamentais abertos. Comunicagdo e Satde. Politica de
Dados Abertos. Fiocruz. Sistema Unico de Saude. Governo Aberto.



ABSTRACT

The problem of this research is to understand the advances, potentialities and challenges of Open
Science in Brazil, particularly within the SUS. This is a qualitative, social research that contemplates
the literature review that addresses the scenario of Open Science in Brazil, its main potentials and
challenges. In addition, the methodology applied for data mapping consisted of documentary analysis
of the Zika Platform Project, as well as interviews with key informants working at SUS. The research
reveals that in Brazil there are still few and incipient initiatives to open scientific and governmental
data, a country with little democratic tradition and weak and fragile state, and has no specific policy
to guide the development of Open Science in the territory. national. However, Fiocruz is one of the
forerunners of Open Science in Health at national and international levels. Therefore, it is concluded
that this scenario configures a window of opportunity for an embryonic public policy agenda. Thus,
the context indicates a concern of the Brazilian government to foster the conception of a legal
framework with guidelines designed to regulate the development of Open Science in the country. In
this sense, one of Brazil's main challenges is to promote the technical-political arrangements capable
of guaranteeing the prioritization of investments for institutional development (training and
enhancement of the technical team for the operationalization of scientific practices) as well as the
infrastructure and maintenance of operationalization tools of a Science guided by open data
management.

Keywords: Open Science. Government data open. Communication and Health. Open Data Policy.
Fiocruz. Unified Health System. Open Government.
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RESUMEN

El problema de esta investigacion es comprender los avances, las potencialidades y los desafios de Open
Science en Brasil, particularmente dentro del SUS. Esta es una investigacion social cualitativa que contempla
la revision de la literatura que aborda el escenario de la Ciencia Abierta en Brasil, sus principales potenciales
y desafios. Ademas, la metodologia aplicada para el mapeo de datos consistié en un analisis documental del
Proyecto de Plataforma Zika, asi como entrevistas con informantes clave que trabajan en el SUS. La
investigacion revela que en Brasil todavia hay pocas iniciativas incipientes para abrir datos cientificos y
gubernamentales, un pais con poca tradicion democrética y un estado débil y fragil, y no tiene una politica
especifica para guiar el desarrollo de Open Science en el territorio. nacional Sin embargo, Fiocruz es uno de
los precursores de Open Science in Health a nivel nacional e internacional. Por lo tanto, se concluye que este
escenario configura una ventana de oportunidad para una agenda embrionaria de politicas publicas. Por lo
tanto, el contexto indica una preocupacion del gobierno brasilefio para fomentar la concepcién de un marco
legal con pautas disefiadas para regular el desarrollo de la Ciencia Abierta en el pais. En este sentido, uno de
los principales desafios de Brasil es promover los arreglos técnico-politicos capaces de garantizar la
priorizacion de las inversiones para el desarrollo institucional (capacitacion y mejora del equipo técnico para
la operacionalizacién de las practicas cientificas), asi como la infraestructura y el mantenimiento de las
herramientas de operacionalizacion. de una ciencia guiada por la gestién de datos abiertos.

Palabras clave: Ciencia abierta. Datos gubernamentales abiertos. Comunicacion y salud Politica de datos
abiertos. Fiocruz Sistema Unico de Salud, Gobierno Abierto.
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1 INTRODUCAO

Em 2015, o Brasil declarou o primeiro surto do Zika virus que protagonizou um dos mais
recentes agravos emergenciais da satde publica no pais. A epidemia resultou no aumento de registros
de casos de recém-nascidos com Microcefalia, cuja maior incidéncia foi evidenciada na Regido

Nordeste, em Recife, capital do estado de Pernambuco.

Segundo a revista RADIS(1), em resposta a crise epidemiologica - em 05 de dezembro
de 2015 -, o Brasil langou o Plano Nacional de Enfrentamento a Microcefalia, que integrou esforgos
de diferentes ministérios e organismos governamentais federais em cooperacdo com estados e
municipios para o controle do rapido crescimento de casos da doenca. A Fiocruz teve participacao
ativa nesta integracdo de esforcos. A partir de suas pesquisas, foi identificada a correlacdo dos casos
de Microcefalia com infeccéo pelo Virus Zika. Isso favoreceu o esclarecimento quanto ao aumento
dos casos de mortalidade neonatal infantil desde a declaragcdo do surto epidémico da arbovirose
Zika(2).

A sindrome congénita do Virus Zika, juntamente com a Dengue e Chikungunya, séo
problema de salde publica emergentes no Brasil. Essas doencas sdo epidemiologicamente
classificadas como arboviroses e sdo transmitidas por meio do mosquito vetor Aedes aegypti. Ha
muitos desafios a serem enfrentados como desdobramento da epidemia do Zika Virus, especialmente
no tocante aos estudos longitudinais para identificar os agravos que podem decorrer da infec¢cdo do

Zika Virus em criancas e adultos(3).

Neste contexto, a Fiocruz produziu e mantém canais para disseminar as acdes de
comunicacgdo(1,2) no combate ao Virus Zika, sendo protagonista no desenvolvimento de pesquisas
para controle do vetor, na criacdo de kit diagnostico e no desenvolvimento de vacinas. Ademais, ha
o fomento e desenvolvimento de agdes para fortalecer redes cooperativas de pesquisa com enfoque
na promocao de estudos longitudinais que permitam mapear evidéncias para a formulagéo de politicas

publicas em saude(4).

A exemplo de agdes com enfoque na promocao da cooperagdo em rede, o diretor do

Instituto Oswaldo Cruz (I0C), Wilson Savino afirmou que os resultados de pesquisas relativas ao
Zika s6 foram possiveis a partir da cooperacdo entre o I0C e o Instituto Nacional de Infectologia
Evandro Chagas, da Fiocruz (INI/Fiocruz). Segundo Savino, “isso mostra que, se todos trabalharem
em conjunto, avancaremos de forma mais eficaz e rapida. Diante dessa emergéncia sanitaria de
17



importancia mundial, o trabalho cooperativo envolvendo cientistas do Brasil e do exterior serd

fundamental para darmos respostas as questoes cientificas ¢ a populagao”(2).

Para o pesquisador Mauricio Barreto, da Fiocruz Bahia, “com a evolugdo da ciéncia, €
preciso desenvolver novas medi¢des que capturem a complexidade da salde e os seus efeitos na
sociedade”(5). Neste contexto, a Ciéncia Aberta se mostra como um novo paradigma da producao
cientifica com enfoque colaborativo e democratico, e apresenta potenciais para otimizar resultados

de pesquisas em saude em virtude de possibilitar o reuso de dados cientificos(6).

Diante do cenério brasileiro decorrente do surto epidémico do Zika Virus, a comunidade
cientifica engajou-se na soma de esforcos com o objetivo de identificar respostas mais rapidas para
compreender a amplitude e as consequéncias do agravo de salde e, também, para aplicar um modelo
de vigilancia epidemioldgica capaz de controlar o avanco sistémico da Sindrome Congénita do Zika
Virus(4). Esse cenario fortaleceu e ampliou estudos e dialogos entre pesquisadores e gestores do SUS
acerca do paradigma da Ciéncia Aberta e do acesso aberto de dados governamentais em salde.
Todavia, estudos recentes da Fiocruz revelam que as iniciativas para abertura de dados com o objetivo
de fortalecer avangos da Ciéncia, denominada como open science e open data, ainda sdo incipientes
no Brasil(6).

Em ambito nacional,

No campo da pesquisa cientifica, o Instituto Brasileiro de Informagéo em Ciéncia e
Tecnologia (IBICT) — 6rgédo do Ministério da Ciéncia, Tecnologia, Inovagdes e
Comunicagdes (MCTIC) — & um dos precursores das iniciativas e a¢des voltadas para
0s dados abertos de pesquisa no Brasil. Em setembro de 2016, langcou o0 “Manifesto
de Acesso Aberto a Dados da Pesquisa Brasileira para Ciéncia Cidadi”
posicionando-se diante do movimento mundial de acesso aberto a informacéo e
dados cientificos. Segundo o proprio “Manifesto”, 0s dados de pesquisa transitam
em diferentes instancias, portanto apresentam recomendacdes especificas as
universidades e aos institutos de pesquisas, as sociedades cientificas e academias de
ciéncia, aos 6rgdos de fomento a pesquisa, aos editores de revistas ou periodicos
cientificos, aos cursos de p6s-graduacao e graduacdo nas areas de informacgéo, aos
gestores e executores de programas e projetos de dados de pesquisa e aos
pesquisadores(7).

Em meio a essa conjuntura, tanto da Ciéncia Aberta quanto do surto epidémico do Zika
Virus e da Microcefalia, numa iniciativa inovadora, a Fiocruz iniciou em 2015 estudos e pesquisas
para o desenvolvimento do projeto Plataforma de vigilancia a longo prazo para o Zika e a Microcefalia
no ambito do SUS. A pesquisa é financiada pela Secretaria de Vigilancia em Saude do Ministério da

Saude (SVS/MS) e compreende um projeto-piloto de instrumentalizacdo da Ciéncia Aberta por meio
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do Centro de Integracdo de Dados para Conhecimentos para a Saude (CIDACS) que integra as acdes
da Fiocruz Bahia.

Inaugurado em dezembro de 2016, “o CIDACS contribuira na producao de
conhecimentos cientificos inovadores para ampliar o entendimento dos determinantes e das politicas
sociais e ambientais sobre a salde da populacdo, além de apoiar tomadas de decis6es em politicas

publicas, em beneficio da sociedade”(8).

O CIDACS realiza pesquisas, desenvolve novas metodologias investigativas e promove
capacitacdo profissional e cientifica tendo por base projetos interdisciplinares fundados na integracdo
de grandes bases de dados (big data) com a finalidade de ampliar o entendimento dos problemas de
salde da populacdo, bem como apoiar tomadas de decisbes em politicas publicas em beneficio da
sociedade(6).

E por meio do CIDACS que, a partir de um supercomputador para processamento de um
grande volume de dados, a Fiocruz se estrutura para integrar e gerenciar as bases de dados cujo acesso
seja aberto por outras instituicdes que desejarem colaborar com o progresso da Ciéncia no Brasil e

com o fortalecimento do SUS(9).

Neste contexto, o projeto de desenvolvimento da Plataforma de Vigilancia a longo prazo
para o Zika e a microcefalia no &mbito do SUS é um dos projetos estruturantes do CIDACS, que

permitird “o desenvolvimento de ferramentas de apoio e analise para atengdo basica a saude”(10).

Os pesquisadores irdo dispor de infraestrutura inédita em termos de capacidade de
armazenamento, seguranca e analise de dados e sera permitido que se utilize grandes
bases de dados identificados, através de rigoroso sistema de protecdo das
informacdes pessoais. (...) Outro importante papel do Centro ocorrerd no campo
cientifico por meio da introducdo e operacionalizacdo do conceito de ciéncia aberta,
que busca tornar a pesquisa cientifica e a divulgagdo de dados abertos a todos os
setores da sociedade, com a l6gica de permitir que o conhecimento gerado seja
acessivel a instituicoes de ensino e de pesquisa, gestores publicos, profissionais de
salde e a sociedade, em geral(9).

Isso posto, a partir do estudo de experiéncias técnico-cientificas estruturadas por
iniciativa da Fiocruz com fomento do Ministério da Salde, o objetivo desta dissertacdo consiste em
compreender quais sdo as potencialidades e desafios da Ciéncia Aberta no contexto brasileiro,
enquanto modelo de governanca orientado para a abertura de dados governamentais no &mbito do
SUS. Nessa perspectiva, a relevancia social dessa pesquisa corresponde a capacidade de permitir a

reflexdo das contribuicdes desse paradigma da nova era da ciéncia pautada pelos principios da
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transparéncia e da democratizag¢do do processo de producdo e acesso ao conhecimento cientifico para

o fortalecimento e aprimoramento do SUS, especialmente, as Politicas Pablicas de Saude.

Vi.

As premissas da pesquisa postulam que:

O surto do Zika virus e da Microcefalia, em 2015, no Brasil incitou a comunidade
cientifica a buscar meios mais céleres de identificacdo de respostas as emergéncias

sanitarias para fins de formulacdo de politicas publicas em salde;

A Ciéncia aberta € um novo paradigma que emerge com a finalidade de produzir

contraponto aos modelos tradicionais de Ciéncia;

A partir da Ciéncia Aberta é possivel incentivar a transparéncia, abertura e reuso de

dados, em especial, no &mbito governamental;

A Fiocruz é uma das institui¢fes protagonistas do processo de estruturacdo da Ciéncia

Aberta no Brasil;

O Ministério da Saude necessita fortalecer processos e capacitar profissionais da satde
como estratégia de implementacéo e consolidacdo dos principios de transparéncia da
ciéncia aberta, especialmente, no ambito do fomento das pesquisas em Ciéncia,

Tecnologia e Inovacdo em Saude (CTIS); e,

O Brasil possui como desafio transpor paradigmas culturais da comunidade cientifica,
e a necessidade formulacdo e implementacdo de uma Politica Publica especifica para

a regulacdo da ciéncia aberta no pais.

1.1 OBJETIVOS

1.1.1 Objetivo Geral

Compreender os avangos, potencialidades e desafios da ciéncia aberta correspondentes a

realidade do Brasil no ambito do SUS.

1.1.2 Objetivo Especifico

Realizar estudos e pesquisas que permitam mapear dados, sistematizar informagdes sobre

a Ciéncia Aberta a fim de consolidar as contribui¢des identificadas em formato de um artigo capaz
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de refletir sobre os horizontes da literatura e de praticas empiricas da Fiocruz - em cooperagdo com 0
Ministério da Saude - correlatas aos avangos, potencialidades e desafios da Ciéncia Aberta no &mbito
do SUS.

1.2 Reviséo de Literatura e Justificativa

A realizacdo deste estudo fundamenta-se na necessidade de aprofundar conhecimentos
acerca dos principiais aspectos envolvidos no processo de abertura da ciéncia que consiste hum
movimento social promovido por parte da comunidade cientifica internacionalmente organizada com
0 objetivo de ampliar a visibilidade da ciéncia, tornando-a mais proxima da sociedade e de
democratizar 0 acesso a produgdo do conhecimento dentre a propria comunidade cientifica(11).

Nesta perspectiva, 0 pesquisador da Fiocruz, Mauricio Barreto, considera que a ciéncia
aberta possibilita a transformacao de dados de pesquisa e administrativos em conhecimentos técnico-
cientificos capazes de subsidiar tomadas de decisfes de gestores e a formulacdo de Politicas Publicas
em Saude. Ele acrescenta que “a integra¢ao dos dados pode ajudar a responder questdes cientificas e
gerenciais em tempo relativamente curto, a baixo custo e que pode superar os limites impostos por
outras abordagens” tradicionais de producéo cientifica(12).

O movimento da open science emerge de um contexto internacional de transformagéo
social ampliado a partir do advento do modelo de sociedade integrada por intermédio de redes sociais
cooperativas bastante caracteristicas da era da informagéo(11). Assim,

A Sociedade da Informagdo impulsionou novos modelos de comunicagdo e
informacao, além de influenciar profundamente a vida das pessoas, de segmentos da
sociedade civil e militar e areas da Ciéncia e Tecnologia, de diferentes maneiras e
intensidade. A Comunicacao Cientifica esta entre as disciplinas mais afetadas pelos
fendbmenos dessa nova era. (...) O acesso livre esta no centro das questdes porque
atinge diretamente o sistema tradicional de comunicacdo cientifica e, como um
desdobramento, a propriedade intelectual, criando impasses contemporaneos ainda
ndo compreendidos no seu amago e para cuja superagdo S&0 necessarios muitos
estudos e pesquisas(13).

Neste sentido, a relevancia da presente pesquisa considera a necessidade de amadurecer
conceitos e compreensdes quanto aos principais avangos, potencialidades e desafios da abertura do
processo de producdo de conhecimento cientifico no Brasil e de dados governamentais no ambito do

SUS.

A revisdo de literatura revela que

O Ministério da Salude é hoje, uma das instituicbes do governo federal que mais
disponibiliza os seus dados em formato aberto e a informacgéo em salide é também a
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que os brasileiros mais buscam. Para Augusto Hermann, do Ministério do
Planejamento, dados desatualizados, ilegiveis ou ndo e disponibilizados sdo alguns
dos principais obstaculos no uso dos dados abertos. Ele apontou que o governo
federal tem trabalhado na capacitagdo e promogao do uso dos dados abertos nédo s6
no setor publico, mas também no privado e recomenda que as instituices fortalecam
acoes de disponibilizacdo de dados abertos(12).

Ademais, ha pertinéncia socioldgica do tema, uma vez que é dever da ciéncia aprimorar
suas contribuicfes na ética de uma produgdo democratica de conhecimento cientifico e tecnoldgico a

servigo da vida(7).
Paralelo ao novo paradigma da ciéncia, o Brasil

enfrenta um complexo cenario epidemioldgico caracterizado pela circulacdo de
quatro virus que preocupam a saude publica: Zika, Chikungunya, Dengue e Febre
Amarela. Os quatro sdo arbovirores, transmitidas pelo mosquito Aedes Aegypti.
Entre os anos de 2015 e 2017, foram registrados no Brasil mais de 204 mil casos de
Zika e quase 292 mil de Chikungunya. Um niimero ainda maior ficou com a dengue,
com 2,8 milhGes. O Brasil concentrou 64% dos casos da doenca notificados em todo
o continente americano(14).

Por hora, a amplitude do agravo de salde publica - especificamente aos casos
comprovados de microcefalia em nascidos vivos decorrente da epidemia do Zika Virus no Brasil -,
exige da comunidade cientifica brasileira respostas cada vez mais rapidas a sociedade(4). Nessa
perspectiva, a abertura de dados governamentais em saude contribuird na proposicdo de novas

politicas publicas baseadas em evidéncias e no aprimoramento das politicas publicas em vigor.

A abertura dos dados cientificos € um dos principais preceitos da ciéncia aberta — tema
que tem sido abordado como prioridade no ambito internacional, com intensos debates sobre 0s
principios e padrdes para o acesso a dados(7). Portanto, compreende-se que a presente pesquisa
possui uma abordagem contemporanea porque investiga um novo modelo de governanga técnico-
cientifica capaz de promover o aprimoramento e fortalecimento do SUS. Logo, as contribuicdes da

literatura revelam o valor social da ciéncia aberta.

2 METODOLOGIA

A natureza do estudo € essencialmente qualitativa porque visa a compreender

contribui¢des sociais a respeito dos avangos, potencialidades e desafios da ciéncia aberta no Brasil a
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partir de uma revisdo de literatura, andlise documental de um projeto da Fiocruz e realizacdo de

entrevistas aplicadas a informantes chave (gestores e pesquisadores) do SUS.

Nesse sentido, na perspectiva de Minayo(15), uma pesquisa qualitativa reflete a
capacidade de conhecer as realidades ndo quantificaveis. Bosi & Mercado(16) compreendem a
pesquisa qualitativa como uma abordagem que objetiva estudar o conjunto de interagcfes sociais a fim
de atribuir significados e intencionalidades para as agdes e relagdes. Portanto, a busca por interpretar

os sentidos da acédo social € que guia a investigacdo qualitativa.

Barros et al.(17) refletem que “a ciéncia deve refletir sempre sobre sua propria
constituicdo histérico-social”, porque o homem ¢é produto do meio social ao qual esta inserido.
Portanto, as interagdes sociais sdo dotadas de significados e porqués que a pesquisa qualitativa busca

compreender.

Complementarmente, a pesquisa configura-se como tedrica (basica) e aplicada porque
visa a articular as principais contribuicdes da literatura com a realidade pratica da Fiocruz no processo
de abertura da ciéncia e de bases de dados governamentais em salide por meio do projeto de pesquisa
para o desenvolvimento da “Plataforma de Vigilancia a longo prazo para Zika e Microcefalia no
ambito do Sistema Unico de Saude (SUS)”.

O perfil tedrico do estudo é justificado em funcédo de a teoria possibilitar a coordenagédo
e a unificacdo do saber cientifico. Neste sentido, Rampazzo(18) conclui que a pesquisa tedrica é um
precioso instrumento de trabalho porque possibilita novas descobertas e analogias que em tempos
remotos eram ignoradas. Quanto a pesquisa aplicada, “o investigador € movido pela necessidade de
contribuir pra fins praticos mais ou menos imediatos, buscando solucdes para problemas

concretos”(19).

Cervo et al. (19) declaram que “o método concretiza-se como 0 conjunto das diversas
etapas ou passos que devem ser seguidos para a realizacao da pesquisa e que configuram as técnicas”.
Assim, relativamente a esses conceitos, o autor conclui que “as técnicas em uma ciéncia sao 0s meios
corretos de executar as operagdes de interesse de tal ciéncia. (...). O conjunto dessas técnicas gerais

constitui 0 método”.

Neste sentido, os métodos cientificos da investigacdo resumem-se em: exploratoria,

documental e bibliografica, especificamente, no ambito da abertura da ciéncia e de dados em saude.

Relativo a metodologia exploratoria, Cervo et al.(19) a conceituam como
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O passo inicial no processo da pesquisa pela experiéncia e um auxilio que traz a
formulacdo de hipdteses significativas para posteriores pesquisas. A pesquisa
exploratdria ndo requer a elaboracdo de hipdteses a serem testadas no trabalho,
restringindo-se a definir objetivos e buscar mais informagdes sobre determinado
assunto de estudo. Tais estudos tém por objetivo familiarizar-se com o fenémeno ou
obter uma nova percepcao dele e descobrir novas ideias(19).

Cervo et al. (19) fundamentam a relevancia do método da revisao bibliogréfica para a

pesquisa. Ele considera que

A pesquisa bibliografica procura explicar um problema a partir de referéncias
tedricas publicadas em artigos, livros, dissertacdes e teses (...) busca-se conhecer e
analisar as contribuicBes culturais ou cientificas do passado sobre determinado
assunto, tema ou problema(19).

Marconi & Lakatos(20) ponderam que a pesquisa pode se embasar em fontes primarias
(documental) e secundarias (bibliogréafica).

Os documentos de fonte primaria sdo aqueles de primeira mao, provenientes dos
proprios 0rgdos que realizam as observagdes. Englobam todos os materiais ainda
elaborados, escritos, ou ndo, que podem servir como fonte de informacéo para a
pesquisa cientifica (...) A pesquisa bibliogréafica ou de fontes secundarias (...) trata-
se de levantamento de toda a bibliografia ja publicada, em forma de livros, revistas,
publicagdes avulsas e imprensa escrita(20).

De modo geral, a metodologia desta pesquisa consiste em:

a) Realizar estudo de literatura por meio de pesquisa bibliografica sobre o as percepcdes
acerca das potencialidades e dos desafios da ciéncia e de dados abertos no Brasil,;

b) Analisar a experiéncia da Fiocruz na tentativa de abertura de dados governamentais
em saude, a partir do projeto da Plataforma de Vigilancia em Salde, a longo prazo, para
Zika e Microcefalia no ambito do SUS, a fim de compreender os avancos e desafios
correlatos aos processos de abertura da ciéncia, e, de dados em saude no Brasil; e,

c) Realizar entrevistas presenciais e a distancia (eletrénicas) - por meio de questionarios
com perguntas abertas - com profissionais estratégicos da saude no ambito da

institucionalizacdo do processo de abertura de dados e da ciéncia no SUS.

3. REFERENCIAIS TEORICOS

3.1 Ciéncia Aberta: conceitos, contribuicdes e dificuldades do novo paradigma de producdo e

disseminacdo do conhecimento cientifico
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A partir do inicio século XX a disseminacdo do conhecimento cientifico torna-se restrita
as esferas da comunidade cientifica. Todavia, em meados do mesmo século, a partir de movimentos
sociais, a sociedade se apropria de debates que objetivaram a reflexdo de alternativas para uma

construcao social mais democratica e transparente(11).

Em decorréncia desse contexto, emerge o modelo social globalizado que reforca o
empoderamento da sociedade no sentido de se apropriar de principios de governanca institucional

pautados pela transparéncia dos processos de gestao e acesso a informacao de interesse pablico(11).

Na perspectiva da era da transparéncia, principalmente no ambito governamental, o
paradigma da Open Science e da abertura de dados convergem a servico da integragéo da sociedade
num horizonte democratico de fazer cientifico. Todavia, estudos refletem sobre a existéncia de
“conflitos entre a prote¢do € o acesso ao conhecimento na comunicagdo cientifica”(13). Logo, 0s
processos de abertura da ciéncia dependem, antes de mais nada, de esfor¢os de reorganizacao do atual

modelo cientifico”(11).

Santos et al ponderam que,

No campo da gestdo publica, as politicas de abertura de dados coletados ou
armazenados por governos visam a transparéncia publica, ao acesso a informacao e
a participagdo social do cidaddo. Em alguns paises, a abertura de dados
governamentais esta diretamente associada a estratégia para o desenvolvimento
cientifico, econdmico e social(6).

O conceito de Ciéncia Aberta € amplo, todavia, pode ser sintetizado como 0 acesso
irrestrito as publicacdes cientificas e a abertura de dados de interesse da ciéncia e da sociedade. A

partir desse entendimento, a Fiocruz considera, como principais potencialidades da Open Science, a

capacidade de reprodutibilidade da pesquisa, maior transparéncia do financiamento
publico, aumento da velocidade de circulagdo da informagdo como insumo para o
progresso da ciéncia e reuso de dados em novas pesquisas, resultando numa ciéncia
de maior qualidade, com progressos mais rapidos e alinhados as necessidades das
sociedades(7).

No campo da Ciéncia, a abertura de dados configura uma “estratégia para o avanco de
uma ciéncia mais colaborativa, responsavel e articulada com a sustentabilidade social e econémica
dos paises”(6). Portanto, em decorréncia do movimento de acesso livre de dados, “o sistema
tradicional de comunicacao cientifica foi profundamente afetado, (...), como propriedade intelectual,
autoria coletiva, produtividade cientifica, citagdes, etc.”’(21). Desse modo, esse movimento de

democratizar a dissemina¢do do conhecimento cientifico a partir do acesso aberto de dados e
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informacdes contribui positivamente para a identificacdo de evidéncias cientificas capazes de orientar

a formulacdo, o monitoramento e a avaliacdo de politicas publicas(11).

Nesta trajetdria, a academia tem enfrentado “desafios que tem como pano de fundo o
crescente questionamento sobre o papel da ciéncia e sua efetiva contribuicéo para o desenvolvimento
de sociedades mais equitativas ¢ sustentaveis”(6). Com isso, € evidente que com o advento da
Sociedade do Conhecimento, seus novos paradigmas de acesso livre a informacédo cientifica e a
Ciéncia em Rede afetaram profundamente a comunidade cientifica a ponto de estimular a ampliacdo
de debates acerca de utilizacdo de softwares livres, arquivos abertos e, a questdo mais polémica, o

acesso aberto para a disseminagdo ampla e irrestrita de resultados de estudos cientificos(21).

Na esfera internacional, as manifestacdes em prol da Ciéncia Aberta - ou comumente
denominada como Open Science — tomam forca a partir da Budapest Open Access Initiative (BOAI),

em 2002, que teve como enfoque pautas sobre software e arquivos abertos(21).

Um estudo sobre 0 acesso aberto no mundo e na América Latina revela a contextualizagdo
de dois fatores que favoreceram o processo de abertura ao acesso de dados e informacGes
cientificas(22).

O primeiro é o descontentamento de pesquisadores com o modelo tradicional de
publicacao cientifica, que imp&e barreiras para o acesso daquilo que eles mesmos e
seus pares produziram. O segundo, por sua vez, é o surgimento de oportunidades
para a agilizagdo e dinamizagdo de processos de comunicacgao, proporcionadas por
tecnologias mais avangadas, que ja vinham sendo incorporadas ao universo da
comunicagdo cientifica desde o século anterior. A unido destes dois fatores — a
insatisfacdo dos pesquisadores e as novas tecnologias —foi cenario para o surgimento
das iniciativas de acesso aberto.(22)

No Brasil as iniciativas no &mbito da Ciéncia Aberta ainda séo incipientes e isoladas.
Todavia, a exemplo dos arrojos em esfera internacional, a comunidade cientifica
brasileira tem buscado formas de fortalecer as articulag@es interinstitucionais a fim
de ampliar sua capacidade de engajamento no processo de abertura de dados em
horizonte nacional.(7)

Historicamente, o pais inicia o seu processo de formalizacdo da abertura de dados de
dominio publico entre os anos de 2011 e 2012, quando entdo é formulada e instituida a Lei de Acesso
a Informagdo (LAI), Lei n® 12.527, de 18 de novembro de 2011. Todavia, Pinheiro(21) afirma que,
desde meados dos anos 2000, o Instituto Brasileiro de Ciéncia e Tecnologia (IBICT) tem participado
ativamente de discursfes e estratégias internacionais a exemplo do Ciclo de Conferéncias Luso-
Brasileiras de Acesso Aberto (ConfOA), seja na organizacdo, na Comissdo Cientifica ou na
apresentacao de trabalhos ou posteres, que alternadamente tém-se realizado no Brasil ou em Portugal.
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Em 2017, a 82 edigéo da ConfOA foi sediada pela Fiocruz, na cidade do Rio de Janeiro(6). Em 2018,
arealizacdo da 92 edi¢do da Conferéncia retornou a Portugal, na cidade de Lisboa, com o acolhimento
da ISCTE-IUL, uma prestigiada institui¢do publica de ensino universitario portuguesa. Esteve atuante

na organizacdo cientifica do evento, representando o Brasil, o IBICT(23).

Nesta perspectiva, a Fiocruz também participa e promove ativamente 0 movimento da
Ciéncia Aberta no Brasil. Desde 2011 possui iniciativas de promoc¢ao da democratizagdo do acesso

irrestrito ao conhecimento cientifico.

Em 2011 foi lancado seu Repositorio Institucional Arca, criado e mantido pelo
Instituto de Comunicacdo e Informacdo Cientifica e Tecnoldgica em Salde
(Icict/Fiocruz). Em 2014, foi aprovada sua Politica de Acesso Aberto ao
Conhecimento, instaurada com carater mandatorio para favorecer o acesso publico e
gratuito ao conhecimento que produz; preservar a memoria institucional; dar
visibilidade e disseminar a producdo intelectual; estabelecer diretrizes de registro
para sua publicacdo e apoiar 0 planejamento e a gestdo da pesquisa. Tanto o
Repositério Arca quanto a sua politica reafirmam o compromisso da Fiocruz com a
democratizagdo do conhecimento e do acesso & informagdo cientifica(7).

Além disso, a Fiocruz instituiu, em setembro de 2016(24), o

Observatorio de Ciéncia, Tecnologia e Inovacdo em Salde, que atua como
instrumento de monitoramento e avaliagdo da pesquisa realizada na Fiocruz na
perspectiva do impacto social, utilizando para isso novas métricas, indicadores e
estudos quali-quantitativos relacionados a Ciéncia Aberta(7).

Obijetivando estabelecer diretrizes para abertura e uso de dados em pesquisa, na perspectiva de sua
Politica de Acesso Aberto,

a Fiocruz instituiu em 2017 o Grupo de Trabalho em Ciéncia Aberta (GTCA),
vinculado a Vice-Presidéncia de Educacdo, Comunicacao e Informacédo, em parceria
com o Observatério em Ciéncia, Tecnologia e Inovacdo em Salde e com o Centro
de Integracdo de Dados e Conhecimentos para Salde (Cidacs). O GTCA vem
realizando pesquisas (...) sobre abertura e uso de dados na pesquisa em salde(7).

Em pesquisas recentes 0 GTCA, sobre a conjuntura brasileira em contraponto com

iniciativas em ambito internacional, é revelado que o pais ainda

(...) ndo possui uma politica publica explicita e orientadora da Ciéncia Aberta, seja
em nivel governamental ou de agéncias de fomento, como pode ser percebido no
cenario internacional, apesar de grandes esforgos na promocao do Governo Aberto
e do Acesso Aberto. Algumas acgdes isoladas no campo do acesso aberto as
publicacGes cientificas, a promogdo da abertura de dados governamentais e outras
iniciativas de “Governo Aberto” se encontram institucionalizadas em oOrgdos da
administracdo publica, universidades, fundacdes e institutos de pesquisas(6).

Sobre as contribui¢Ges da abertura da Ciéncia, Pinheiro revela que
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ndo apenas cientistas e pesquisadores sdo beneficiados pela maior visibilidade
de suas pesquisas, pelo prestigio, reconhecimento pelos pares e pelas
vantagens, como bolsas de estudos e prémios, como leitores e usuarios tém
ampliado a possibilidade de acessar literatura do mundo todo(21).

José Azevedo, da Universidade de Porto em Portugal, explanou sobre as mudancas na
forma como se produz ciéncia. Ele considera que o surgimento da Web 2.0 favoreceu a cultura da
convergéncia e da digitalizacdo. A exemplo de plataformas virtuais como Facebook e Youtube,
Azevedo afirma que as interagdes em redes sociais, a partir da producdo de informacgdes pelos
préprios usuarios, afetam a forma como se faz Ciéncia(25).

Neste sentido, o pesquisador afirma que o modo como se recolhem dados, se realiza
analise, e como se promove a divulgacéo de resultados da pesquisa sofreu mudangas. O contexto atual
da producdo cientifica valoriza a participacdo social que, por sua vez, configura os preceitos da
Ciéncia Cidada. Azevedo conclui que é atual a necessidade de se fazer ciéncia conectada com a vida
das pessoas para estimular que a cultura cientifica enriqueca a capacidade de os sujeitos intervirem

na sociedade(25).

Todavia, hé estudos que consideram a existéncia de forcas de poder para cada estrutura
de informac0es, de modo que elas séo capazes de hierarquizar instituicdes e pessoas a partir de uma
perspectiva descentralizada. Porém, as tecnologias como a internet estdo impulsionando as
organizagdes governamentais e de producédo cientifica a assumir uma forma compartilhada, o que
significa que qualquer interessado pode, potencialmente, se comunicar em rede a fim de obter acesso

aos dados de bases restritas(26).

Ugarte observa que o progresso da Ciéncia decorre dos avancos tecnoldgicos e sociais
que tém propiciado o surgimento de novos paradigmas para a comunicacao e interacdo social para
fins cientificos. No entanto, o século XXI, com seus desafios, necessita compreender melhor o
comportamento de sistemas complexos para a construgdo de uma forma ampliada de pensamento

cientifico conectado em redes cientificas colaborativas e abertas(27).

Na ciéncia, 0 que subsidia os processos de disseminagdo do conhecimento € a
investigacao por informacdes a partir do mapeamento dados que, uma vez sistematizados, produzem
procedimentos metodologicos e registros de pesquisa capazes de alimentar novos ciclos de producgéo
do conhecimento(28). Nessa oOtica, Mendes et al.(28) concluem que a disseminacéo de informacdes

resulta de processos comunicativos.
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Relativo aos processos comunicativos, Mendes et al.(28) analisam as influéncias da
criacdo da internet na forma como pesquisadores produzem, disseminam e usam os resultados da
investigacao cientifica. A partir da Web 2.0 novos, padrées de comunicacao emergiriam a servigo da
comunidade cientifica. Por conseguinte, um novo movimento mundial a favor do acesso aberto a
informacdo cientifica tem promovido um importante papel na proposi¢cdo de novas formas de
comunicar os resultados de pesquisa. Os autores afirmam que isso € evidenciado com o “crescimento
de revistas cientificas de acesso aberto e repositorios digitais que disponibilizam textos completos e
livre de custos(28)”, tais como o repositorio digital da Biblioteca Virtual em Saude (BVS), por
exemplo. A plataforma concretiza a proposta de democratiza¢do da disseminacdo de conhecimento
cientifico por meio da consolida¢do de uma rede latino-americana colaborativa de pesquisa em salde,

fundamentada nos principios da Ciéncia Aberta.

Isso posto, Ugarte considera que a gestdo da comunicacdo cientifica irrestrita é capaz de
contribuir para o fortalecimento e aprimoramento das politicas publicas em saude, a partir de
evidéncias cientificas inferidas de bases de dados abertas e integradas. Deste modo, a gestdo da
comunicacdo cientifica aberta favorece progressos a ciéncia e configura-se em um mecanismo de

promocdo da saude(27).

3.2 Os paradigmas da Ciéncia Aberta e do Governo Aberto no Brasil: reflexdes de convergéncias no
ambito do SUS.

O paradigma do Governo Aberto se baseia em preceitos de transparéncia e acesso a
informacdo, o que demonstra o marco legal da administracdo publica aos direitos de obtencdo de
informacdes por parte dos cidad&os.

Nesse sentido, de acordo com estudos sistematicos da OEA, Cruz-Rubio(29) identifica
que os principios de um Governo Aberto consistem em trés eixos: transparéncia, Accountability e
Participacdo. Abaixo, € possivel verificar um diagrama que melhor representa tais principios.

A figura 1(29) apresenta os fundamentos que estruturam a base do Governo Aberto.
Observa-se gque reducdo de gastos € um dos principios em que vigora a necessidade de otimizacao
dos investimentos publicos promovendo responsabilidades e sansdes a partir de ordenamentos éticos.

Em seguida, ha o eixo de transparéncia em suas dimensdes colaborativas, proativas e reativa por meio
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da promocao do acesso a informag&o enquanto direito. Por Gltimo, temos os elementos de participacdo
e colaboracdo como estratégias de empoderamento, especialmente do controle social.

FIGURA 1: Fundamentos tedricos do modelo de Governo Aberto

Principios del GA

Rendicion
de cuentas

Transparencia

implicar / colaborar

delegar / empoderar

participacion / colaboracion

Fonte: Organizacgdo dos Estados Americanos (OEA), 2014.

O movimento internacional de inovacdo para a producdo da Ciéncia numa perspectiva
aberta se conflui com o novo modelo de governanca de dados governamentais porque ambos sdo
pautados pela transparéncia e otimizacdo de gastos publicos. No Brasil, em 2011, foi iniciado este
novo paradigma de gestdo governamental em formato aberto passou a ser efetivo a partir da
instituicdo do Plano Nacional de Dados Abertos e do Comité Interministerial do Governo Aberto

composto por 18 (dezoito) Ministérios e coordenado pela Casa Civil da Presidéncia da Republica(30).

Esse contexto brasileiro foi incitado pela Parceria para Governo Aberto — que em inglés
significa Open Government Partnership (OGP) - sob a coordenacdo do Ministério da Transparéncia

e Controladoria-Geral da Unido. Esse movimento é:
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Uma iniciativa internacional que pretende difundir e incentivar globalmente praticas
governamentais relacionadas a transparéncia dos governos, ao acesso a informacéo
publica e a participacdo social. A OGP foi lan¢ada em 20 de setembro de 2011, e 0
Brasil ¢ um dos oito paises fundadores da Parceria, sendo reconhecido como
protagonista no cendrio internacional no que diz respeito ao tema. (...) Como
membro da OGP, o Brasil ja implementou inimeras iniciativas de governo aberto,
que estdo em diferentes estagios de maturidade. Algumas representam mudancas
legais e administrativas que transformaram significativamente a gestdo publica do
pais nos altimos anos(31).

Na sequéncia de iniciativas governamentais, em 2016, a Presidéncia da Republica institui
a Politica de Dados Abertos do Poder Executivo federal, por meio do Decreto n°® 8.777, de 11 de maio
de 2016, com a finalidade de definir pardmetros normativos para a implementacdo da abertura de
dados publicos(32).

No ambito do Plano Nacional de Dados Abertos, o Ministério da Saude firmou
compromisso de elaborar seu 1° (primeiro) Plano de Dados Abertos (PDA) correspondente ao triénio
de 2016 a 2018.(33)

Este PDA contemplou a divulgacdo em formato aberto dos dados do conjunto de metas
do Plano Plurianual 2016-2019 e dos principais questionamentos do cidadao solicitados ao Servico
de InformacGes ao Cidadao (SIC). Além disso o documento também traz a melhoria da qualidade de
dados que ja estdo disponiveis na Sala de Apoio a Gestdo Estratégica (Sage). Ha 67 conjuntos de
dados relacionados a Infraestrutura Nacional de Dados Abertos (INDA). Dentre eles, ha informacdes
sobre: a violéncia doméstica, as Unidades Bésicas de Saude (UBS), as Unidades de Pronto
Atendimento (UPA) em funcionamento e em obras, o Servico de Atendimento Mdvel de Urgéncia
(SAMU) e a saude da populacdo negra(34).

A abertura de dados do governo federal pode incentivar a pesquisa cientifica
e a criacdo de novos negocios, gerando desenvolvimento socioeconémico
para o Brasil”, afirma Marcelo Pagotti, [anteriormente] secretario de
Tecnologia da Informacdo do Ministério do Planejamento, Desenvolvimento
e Gestdo (MP). (...) “Todos os 6rgaos devem elaborar o seu plano”, reforca o
secretario(34).

O Plano de acdo do MS esclarece que

A Politica de Dados Abertos (PDA) consiste na publicacéo e disseminagédo dos dados
e das informacdes publicas na Internet, organizados de tal maneira que permita sua
reutilizacdo em aplicativos digitais desenvolvidos pela sociedade. Essa divulgacéo
de dados proporciona ao cidaddo um melhor entendimento do Governo, além de
promover 0 acesso aos servigcos publicos, ao controle das contas publicas e a
participacdo no planejamento e desenvolvimento das politicas publicas(33).
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Relativo a governanca do PDA no ambito do MS,

A unidade responsavel pela gestdo do Plano Institucional é o Departamento de
Monitoramento e Avalicdo do SUS (DEMAS), da Secretaria-Executiva do
Ministério da Saude, ficando o monitoramento e acompanhamento de sua execucao
a cargo da autoridade responsavel pela LAI, em atencdo ao estabelecido no do art.
59, inciso V1, § 4° do Decreto n° 8.777, de 11 de maio de 2016(33).

Quantos aos aspectos legais instituidos pelo Decreto 8777/2016, é determinado que 0s
6rgdos e das entidades da administragdo publica federal devem incluir em seus Planos de Dados
Abertos mecanismos de priorizacdo na abertura de bases de dados, considerando seu potencial de

utilizacdo e de reutilizacdo dos dados, tanto pelo governo quanto pela sociedade civil(6).

Face ao exposto, pesquisadores da Fiocruz consideram que as iniciativas brasileiras para
0 governo aberto, acesso aberto e dados abertos sdo 0s primeiros passos rumo a Ciéncia Aberta, e que
esforcos nesse sentido vém gradativamente acontecendo. Todavia, a sua completa instituicdo esta
condicionada as articulac@es politicas com representantes de varios campos institucionais, tais como:

universidades, instituicbes de pesquisa, editoras cientificas e agéncias de fomento a pesquisa(6).

4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Considerando os objetivos especificos que compdem essa dissertagdo, os resultados e
discussbes da pesquisa serdo apresentados a seguir numa sistematizacdo estruturada na forma de

artigo cientifico.

A ERA DA TRANSPARENCIA NO BRASIL: UMA REFLEXAO DOS AVANCOS,
POTENCIALIDADES E DESAFIOS DA CIENCIA ABERTA NO SISTEMA UNICO DE
SAUDE (SUS)

THE ERA OF TRANSPARENCY IN BRAZIL: A REFLECTION OF THE ADVANCES,
POTENTIALITIES AND CHALLENGES OF OPEN SCIENCE IN THE UNIFIED HEALTH
SYSTEM (SUS)
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4.1 RESUMO

Objetivo: Compreender o cenario brasileiro quanto aos avangos, potencialidades e desafios
correspondentes ao processo de abertura da ciéncia e de dados no &mbito do SUS. Método: Para tanto
foi realizado: i) revisdo de literatura; ii) analise documental de um projeto de pesquisa - correlato ao
Zika Virus - em desenvolvimento pela Fiocruz sobre os preceitos da ciéncia aberta; e, iii) entrevistas
com atores chave da satde. Resultados: A democratizacdo do conhecimento e as redes de cooperacao
técnico-cientificas destacaram-se como os aspectos favoraveis. O acesso, a integracdo e a curadoria
de bases de dados e direitos de propriedade intelectual destacam-se dentre os desafios envolvidos. No
cenario nacional e internacional, o Brasil tem sido bem representado pela Fiocruz em virtude de sua
atuacdo cientifica e de governanca estratégica a partir da ativacdo de redes cooperativas sobretudo
com a participacdo de institui¢cbes internacionais em Portugal, Reino Unido dentre outros paises da
Unido Europeia. Portanto, no escopo loco regional, tanto a Politica de Acesso Aberto, quanto o Plano
de Dados Abertos da Fiocruz, atualmente, estdo postos como referéncias para o desenvolvimento
institucional de outros entes governamentais de interesses técnicos semelhantes, em especial, o
Ministério da Saude (MS) e o Ministério da Ciéncia, Tecnologia, Inovacdes e Comunicagoes
(CNPg/MCTIC) e seus orgdos vinculados. Consideracdes finais: Recomenda-se que as instituicdes
participantes dessa pesquisa fortalecam a celebracdo de cooperagdes técnicas para aprimorar 0
desenvolvimento institucional de entes governamentais quanto a promogao continua de um modelo
de governanca pautado pela transparéncia, sobretudo, no horizonte da ciéncia no Brasil. Além disso,
observou-se na pesquisa que ndo houve a identificacdo de evidéncias que correlacionem diretamente
a Agenda dos Objetivos de Desenvolvimento Sustentdvel (ODS) com o processo institucional
brasileiro de abertura da ciéncia e de dados em saude. Logo, é recomendavel que tais praticas sejam
repensadas numa perspectiva de integracao dessas agendas a fim de que o controle social e a reducéo
de vulnerabilidades na ciéncia possam ser potencializados.

Descritores: Transparéncia. Ciéncia Aberta. Dados Abertos. Governo Aberto. Zika virus. Redes
técnico-cientificas.

4.2 INTRODUCAO

A inovacdo na producdo da ciéncia € um movimento que avanca internacionalmente em
direcdo a uma mudanca de paradigmas que sobrepde cooperacéo e colaboragdo entre pesquisadores
acima do modelo de competicdo. Desde 2002, com a Declaracdo de Budapest Open Access Iniciative
(BOAL), paises assumiram o desafio de questionar o papel da ciéncia e sua efetiva contribuicdo para
transformacdes sociais. Essa foi a primeira iniciativa organizada no mundo que prop6s um conceito

e estratégias de promocao do acesso aberto no &mbito da Ciéncia(l).

Esse movimento foi motivado em reacdo a pratica comum de editoras de periodicos

cientificos por cobrar precos elevados para acesso ao conhecimento. Assim,(2)
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Abrem-se ai novas frentes, como os dados cientificos abertos, as ferramentas
cientificas abertas (software e hardware), os cadernos abertos de laboratério,
a educagao aberta e a ciéncia cidada. Mais do que um termo ‘guarda-chuva’,
a ciéncia aberta avanca no sentido de integrar essas varias frentes, ampliando
a questdo do acesso a informacao cientifica para focar também nas novas
formas de producdo, circulagdo e apropriacdo social da informacdo e do
conhecimento em ciéncia, tecnologia e inovacao.

O Brasil tem se engajado num movimento internacional de construcéo da Ciéncia Aberta.
No ambito da salde, a Fundacdo Oswaldo Cruz (Fiocruz) é protagonista na promocdo da
democratizacdo do conhecimento cientifico. Para pesquisadores da Fiocruz(1l), o movimento da
Ciéncia Aberta ultrapassa o desafio de compartilhamento e acesso a publicacdes e dados oriundos de
pesquisas com financiamento publico, compreendendo que na medida em que promove a abertura de
todo o processo cientifico e a translagdo do conhecimento, a ciéncia amplia o seu impacto social e
econdmico. Nesse sentido, a abertura de dados elementares para o desenvolvimento de pesquisas
estimula a transparéncia de informacdes e reforga 0 compromisso da responsabilidade social tanto da
comunidade cientifica quanto de entidades publicas e privadas envolvidas nesse processo

cooperativo.

Ainda sobre as contribui¢fes da abertura de dados e da nova era da Ciéncia, Costa &
Leite(3) explicam que esse processo amplia a eficiéncia cientifica porque estimula a capacidade de

acelerar a identificacdo de respostas a sociedade no que tange a situac6es adversas de distintas ordens.

H&a evidéncias que comprovam esse ponto de vista, especialmente, na esfera de
conhecimento da Salde Coletiva. Em 2015, com o surto da epidemia do Zika Virus no Brasil, a
comunidade cientifica brasileira, por meio de cooperacdo internacional, promoveu pesquisas em
satde com enfoque na Ciéncia Aberta. O objetivo dos esforcos cientificos foi identificar as razdes
que desencadearam o0 aumento expressivo de casos de nascidos vivos com microcefalia congénita e
outros agravos de salde, sobretudo neuroldgicos. Houve registros de casos em todo o pais, entretanto,
a Regido Nordeste foi a mais afetada, com destaque para a cidade de Recife e em toda a extenséo do
Estado de Pernambuco — PE(4).

Segundo dados do MS, “o Brasil ¢ hoje o pais mais afetado no mundo pela eclosdo da
epidemia do Zika virus, seguido pela Colombia”(5). A vista disso e diante da gravidade da doenca,
houve a necessidade de intensificacdo das medidas de mobilizacdo nacional para a investigagéo e a
prevencdo de novos casos. Assim 0 Governo Federal do Brasil langou, ainda em 2015, o Plano
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Nacional de Enfrentamento a Microcefalia, que envolveu diferentes ministérios e 6rgdos do Governo

Federal, em parceria com Estados e Municipios(6).

Foram dezoito meses de mobilizacdo do pais - de dezembro de 2015 a maio de 2017 —
com o protagonismo do Ministério da Salde em cooperacdo com instituicdes cientificas nacionais e
internacionais, com destaque da Fiocruz e da Organizacdo Mundial de Saude (OMS) por meio de
acdo ativa da Organizacdo Pan Americana da Saude (OPAS)(5,7).

Essa integracdo cientifica aberta produziu ganhos significativos para a ciéncia, que
identificou evidéncias que comprovaram a correlacao do Zika Virus como os casos de microcefalia e

outras anomalias em bebés cujas maes foram infectadas pelo virus durante a gravidez(7).

Santos(1) confirma que “o compartilhamento de experiéncias e protocolos entre
pesquisadores para analise conjunta, e a prioridade de publicacdo rapida em acesso aberto dos
resultados de pesquisas” foram determinantes na identificagdo de evidéncias cientificas que

orientaram as a¢des de vigilancia em saude durante o combate a epidemia.

Logo, o Ministério da Saude aplicou recursos financeiros no &mbito da Ciéncia,
Tecnologia e Inovacdo em Saude (CTIS) objetivando fomentar estudos e pesquisas de curto, médio
e longo prazo destinados a orientar o diagnoéstico e tratamento da doenca bem como a prevencgao e o

combate ao vetor transmissor do Zika Virus(5).

Neste contexto, em maio de 2016, a Fiocruz assumiu o desafio de desenvolver um projeto
estratégico e inovador financiado pela Secretaria de Vigilancia em Saude do Ministério da Saude
(SVS/MS). Trata-se do projeto de desenvolvimento da Plataforma de Vigilancia de longo prazo para
a Zika e microcefalia no ambito do SUS. Ele é coordenado pelo Centro de Integracdo de Dados e
Conhecimentos para Saide (CIDACS) - uma iniciativa da Fiocruz Bahia - que tem a missdo de
trabalhar com grandes bases de dados (Big data) objetivando a integragdo dessas bases para produzir
novos conhecimentos que permitam: a) ampliar o entendimento dos problemas de saude da
populacdo; b) contribuir em solucGes, e c) apoiar tomadas de decisdes em politicas pablicas, em

beneficio da sociedade(8).

Relativo ao desenvolvimento da Plataforma, Santos(1) explica que o projeto visa ao
aprimoramento do conhecimento cientifico sobre a doenca e ao apoio na adogdo de medidas de saude
publica mais adequadas para o enfrentamento da triplice epidemia ocasionada pelos virus Zika,

dengue e chikungunya.” A pesquisadora(1) complementa que
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a Plataforma esta estruturada em 5 (cinco) eixos centrais que desenvolverao
solucBes integradas relacionadas a: estudos epidemioldgicos; prospeccéo de
pesquisas; desenvolvimento de redes de colaboragdo entre a sociedade,
instituicdes cientificas e tecnoldgicas; procedimentos de seguranca,
privacidade e curadoria dos dados; e preceitos de ciéncia e dados abertos. A
iniciativa contard com uma coorte de nascimentos para acompanhar o registro
de criangas nascidas no Brasil por um periodo de 30 anos. Serdo analisados
dados de morbidade e mortalidade, sociais e de servigos, a fim de aperfeigoar
0 conhecimento cientifico sobre as consequéncias do virus zika e sobre as
intervengdes para o combate a triplice epidemia. A “Plataforma de Vigilancia
de longo prazo para zika virus e microcefalia no ambito do SUS” ¢ um dos
projetos de pesquisa-piloto para experimentacdo e validacdo da abertura de
dados e outras praticas da Ciéncia Aberta, como forma de subsidiar a
formulacéo das diretrizes institucionais para a gestdo e a abertura de dados
cientificos, além da implantacdo de boas praticas da Ciéncia Aberta na
Fiocruz.
Face ao exposto, a partir da experiéncia da Fiocruz, este artigo objetiva: a) compreender,
a partir da literatura, quais sdo as potencialidades e os desafios significativos quanto ao
desenvolvimento da Ciéncia Aberta; b) analisar os avancos e desafios do desenvolvimento do projeto
“Plataforma de Vigilancia de longo prazo para a Zika e microcefalia no &mbito do SUS”, que agrega
0 protagonismo cientifico no Brasil a partir dos preceitos da Open Data; c) identificar os avancos e
desafios que profissionais da salde (pesquisadores e gestores) reconhecem em seus respectivos
processos de trabalho relacionados ao dominio da transparéncia de dados publicos e da producéo e
disseminacdo do conhecimento cientifico; e, d) verificar se ha consonancia entre os fundamentos da
literatura e as a¢fes embrionarias no Brasil quanto ao desenvolvimento da abertura da ciéncia e de

dados no ambito do SUS.

Isso posto, cabe esclarecer que o projeto ‘Plataforma Zika’ foi definido como relevante
para o presente estudo por se tratar de uma iniciativa da Fiocruz que possui suas contribuicdes
cientificas reconhecidas internacionalmente. Ademais, o projeto possui potencial de inovagédo para a
Ciéncia no Brasil, especialmente para a geracéo e difusdo democratica do conhecimento, sendo capaz
de produzir evidéncias cientificas apropriadas para subsidiar o processo de formulacdo de politicas
publicas em salde, sobretudo, para reabilitacdo da saude e qualidade de vida da populacdo acometida

com as enfermidades decorrentes do Zika Virus.
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4.3 METODO
A pesquisa é social, qualitativa e foi desenvolvida a partir de 3 (trés) eixos metodologicos,
a saber: a) revisao de literatura; b) revisdo documental; e, ) entrevista com pesquisadores e gestores

atuantes no ambito do SUS.

No tocante a apreciacdo dos requisitos éticos, por meio do protocolo n°
95959618.3.0000.8027, esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
Fiocruz Brasilia, em 08 de outubro de 2018, mediante parecer n® 2.939.438. Portanto, a pesquisa
segue as orientacGes dos cuidados éticos baseados na Resolucéo n® 466/12, que respeita o participante
da pesquisa em sua dignidade e autonomia, reconhecendo sua vulnerabilidade, assegurando sua
vontade de contribuir e permanecer, ou ndo, na pesquisa, por intermédio de manifestacdo expressa,

livre e esclarecida do presente Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

A revisdo de literatura foi realizada em 2018, a partir de busca ativa no Portal de
Periddicos da Coordenacédo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES) instituida no
Brasil pelo Ministério da Educacdo (MEC). Esse Portal virtual configura uma ferramenta digital
publica destinada a disseminacdo de conhecimento para a comunidade cientifica brasileira. Por essa
razdo ele foi definido como uma base de dados relevante em virtude de reunir a assinatura de contetdo
exclusivo produzido em &mbito nacional e internacional, e também, porque participa da iniciativa
global Open Access desde 2017(9).

Para estruturar a pesquisa foi aplicado o cruzamento de 3 (trés) descritores nos idiomas

portugués, inglés e espanhol, a saber: Ciéncia Aberta, Open Science, e, Ciencia Abierta.

Como resultado, foram identificados 14.134 (quatorze mil centos e trinta e quatro)
registros cientificos. Logo, foi necessaria utilizacdo de critérios de refinamento da busca a partir da
selecdo de publicacdes recentes - realizadas entre 2009 a 2018. Com isso, permaneceram 85 (oitenta
e cinco) evidéncias cientificas. Por fim, por meio do critério de excluséo que considerou a abordagem
insuficiente de informacdes acerca das potencialidades e os desafios do processo de abertura da
ciéncia e de dados de pesquisa, entdo, foi possivel selecionar 9 (nove) publicacdes cientificas para a
sistematizacdo do mapeamento de dados que compdem a reviséo de literatura deste artigo.

A seguir é apresentado o quadro 1 que demonstra o0 resumo dessas estratégias

metodoldgicas aplicadas na busca ativa realizada, em junho de 2018, na base de dados supracitada.
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QUADRO 1 - MAPEAMENTO DOS RESULTADOS DA BUSCA ATIVA PARA REVISAO DA LITERATURA

QUANTIDADE
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No que concerne & metodologia da revisdo documental, a partir da interlocucdo com
pesquisadores responsaveis pelo desenvolvimento do projeto “Plataforma de Vigilancia de longo
prazo para a Zika e microcefalia no ambito do SUS” (Plataforma Zika) foi obtido acesso por e-mail

a documentos institucionais do Grupo de Trabalho (GT) do referido projeto.

Esses documentos consistem numa sintese das compreensfes relativas aos avangos e
desafios envolvidos no desenvolvimento do projeto. Os registros documentais aos quais foi possivel
obter acesso foram produzidos a partir de mapeamentos realizados periodicamente pelo GT da
pesquisa para compartilhar entre o grupo os progressos obtidos e as adversidades de cada eixo do
projeto. Essas atualizagbes foram produzidas a partir das Oficinas de Trabalho realizadas pela Fiocruz
em Brasilia — DF e Salvador — BA entre dezembro de 2015 até novembro de 2018(10).

Embora o projeto Plataforma Zika esteja constituido por 5 (cinco) eixos distintos, para a
analise deste artigo, foram considerado os componentes técnicos apenas dos eixos 1 (um), 4 (quatro)
e 5 (cinco) que agregam o desenvolvimento de estudos e pesquisas correlacionados, respectivamente,
a: i) estudos epidemioldgicos a partir de bases de dados especificas da: Saude, Assisténcia Social e
Educacdo; ii) procedimentos de seguranca, privacidade e curadoria dos dados; e, iii) estudos e

pesquisas acerca dos preceitos da ciéncia e de dados abertos.

Os eixos 2 (dois) e 3 (trés) ndo integraram a andlise do presente artigo em virtude da

insuficiéncia de dados e informagfes que permitissem a realizacdo de anélises a contento.

Assim, a revisdo documental delimitou-se na compreensdo de quais foram os avangos
obtidos entre os anos de 2015 a 2018, bem como os atuais desafios acerca do desenvolvimento do
projeto “Plataforma Zika”, especialmente, a partir da abertura de dados governamentais para pesquisa

em saude sob a concepcao da Ciéncia Aberta.

Relativo ao 3° (terceiro) eixo metodoldgico, foram realizadas 3 (trés) entrevistas com
atores chaves, sendo profissionais da saude (pesquisadores e gestores) atuantes em estratégicas
governamentais de promocao da transparéncia da ciéncia e dados, especialmente, no horizonte
institucional da Fiocruz e do Ministério da Saude por serem entes publicos de destaque na promocao
de politicas publicas de satde no Brasil a partir de inovagdes no fomento, producdo e disseminacao

do conhecimento cientifico no pais.

As entrevistas foram realizadas presencialmente e a distancia (eletrénico) e foram

orientadas por um roteiro de questdes abertas adaptado conforme a atuacdo técnica de cada
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participante da pesquisa. O critério de sele¢do dos entrevistados foi baseado em suas atuagdes técnico-
politico-estratégico no que tange as agdes de promocdo da abertura da ciéncia e de dados

governamentais para e/ou da pesquisa no ambito do SUS.

Nesse sentido, o objetivo das entrevistas consistiu em identificar quais 0s
avancgos/oportunidades e desafios que esses profissionais reconhecem em seus respectivos processos
de trabalho.

Especificamente referente aos voluntarios entrevistados do MS, cabe destacar que houve
a disponibilidade de participacdo de 2 (duas) importantes areas técnicas que estdo envolvidas em
processos de inovagdo da gestdo publica de dados e pesquisas em saude, a saber: Departamento de
Monitoramento e Avaliagdo do SUS (DEMAS), vinculado a Secretaria Executiva, e, 0 Departamento
de Ciéncia e Tecnologia (DECIT) da Secretaria de Ciéncia, Tecnologia e Insumos Estratégicos
(SCTIE).

Além dessas areas estratégicas, houve a tentativa de acesso as experiéncias do
Departamento de Informéatica do SUS (DATASUS/SE/MS) e de pesquisadores de distintas unidades

da Fiocruz, entretanto, ndo foi obtido éxito nessas articulagdes.

4. 4 RESULTADOS E DISCUSSAO

A apresentacdo dos resultados apurados esta organizada a partir de 3 (trés) tdpicos
tematicos distintos, respectivamente correspondentes aos eixos metodoldgicos estruturantes da
pesquisa, a saber: Topico | - Sistematizacdo da revisdo de literatura realizada; Tépico Il —
Mapeamento de dados obtidos da revisao documental realizada; e, Topico Il — Sintese das entrevistas

realizadas.

4.4.1 Topico | - Ciéncia Aberta: potencialidades e desafios do processo de democratizacdo do saber

cientifico

O processo de globalizacdo impulsiona a humanidade a trilhar passos no horizonte da
inovagdo. As conexdes e interagdes humanas estdo mais aceleradas face ao advento da internet e de
tecnologias instrumentais, conhecida como a 42 Revolugdo. Esse contexto ascende o movimento da

Ciéncia Aberta, que busca responder ao desafio de geracdo de conhecimento num ambiente digital de
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informag@es abertas que difere do modelo tradicional de produc&o cientifica cujo privilégio de acesso
a informac0es se restringe a grupos de baixa conexao e que estdo na contramdo do movimento do
‘Crowdsourcing information’, que representa esse novo paradigma de colaboracdo coletiva
cientifica(11).

Portanto, a fim de compreender quais sdo as potencialidades e os desafios que se
correlacionam com o desenvolvimento da Ciéncia Aberta numa perspectiva globalizada, é
apresentado o quadro 2. Trata-se da sintese de evidéncias empiricas compartilhadas por meio de
recursos textuais publicados entre os anos de 2012 a 2017 por meio do Portal de Periodicos da
CAPES(2,3,11-17).
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QUADRO 2 - SISTEMATIZACAO DOS RESULTADOS QUALITATIVOS MAPEADOS NA BUSCA ATIVA REALIZADA NO PORTAL DE PERIODICOS CIENTIFICOS DA CAPES ACERCA DAS

POTENCIALIDADES E DESAFIOS DO PROCESSO DE ABERTURA DA CIENCIA E DE DADOS

TITULO ANO
Ne DA : AUTORES TIPO DA : POTENCIALIDADES DESAFIOS
+| PUBLICACAO ~| PUBLICACAC -
* Influéncia da Unifio Européia para o Acesso Aberto Européia (Programa Horizonte + Consolidar a transparéncia na difusdo do conhecimento;
Ciencia abierta, e- 2014-2020); + Assegurar o anonimato de dados pessoais;
ciencia v nuevas + Recursos colaborativos interconectados pela internet: + Infraestrutura de supercomputagio para, especialmente, laboratorios, universidades e
tecnologias: Ercilia Garcia + Analise de grandes volumes de dados; entes governamentais;
Desafios v . * Desenvolvimento de software livre; * Promover mudanca cultural quanto: mentalidade, formas de trabalho, resolugio de
1. antiguos Joﬁr?j:ez Artigo 2012 s Bstitnulo & cultura da e-Ciéneia; problemas tedricos, metodoldgicos e éticos;
problemas en la . + Ciéncia numa perspectiva interdisciplinar e mais globalizada; « Estabelecimento de protocolos para as praticas de ciéncia aberta.
investigacion Sintas * Desenvolver plataformas digitais abertas para dominio e acesso de informagdes
cualitativa en las cientificas.
ciencias sociales
+ Ciéncia 2.0: recursos tecnologico-informacionais (plataformas digitais de dados e * Democracia digital participativa;
informagdes abertas); * Sustentabilidade do desenvolvimento cientifico: equipes transdisciplinares;
+» Construgdo colaborativa a partir de redes abertas de produgéo, avaliagio e difuséo de |+ Direitos tradicionais a propriedade intelectual;
informag&o e conhecimento; « Conflitos de conceitos;
o + Inovagio em processos: transdisciplinariedade, diversidade organizacional entre equipes|* Livre circulacio de dados e conhecimento;
Controvérsias de pesquisa; * Mudanca cultural quanto & gestdo do conhecimento cientifico: da apropriacio privada
sobre Redes + Accountability: controle social da qualidade da producio do conhecimento cientifico (século XX) ao compartihamento (século 3XT);
Abertas de Christiana (revisdio por pares aberta); + Distribuigéo livre dos relatorios originais das pesquisas publicadas em periodicos
2.|Produgéo de Soares de Artigo 2014 + Ampliacio da eficiéncia de pesquisas financiadas com recursos publicos; académicos e cientificos;
Conhecim?nto e |Freitas + Principio do commalismo: propriedade comum do conhecimento; + Conflitos administrativos e juridico-normativos;
del Cn?mmucaqﬁo + Valores de transparéncia na produgio e disseminagio do conhecimento; + Consolidagiio de padrdes internacionais que norteem as préticas de acesso aberto no
Cientifica + Refittar o atual modelo de direitos autorais, e, problematizar o conceito de autor; mundo:
* Contribuigdes nas mudangas quanto a Lei brasileira n°12.853/2013 - regula os direitos |* Desigualdade de infraestruturas de tecnologia da informagéo e comunicagio (TICs);
autorais numa perspectiva coletiva e revoga a Lein® 9.610/1998; * Mudanga cultural de préticas cientificas;
* Reducio de custo na coleta de dados: reuso a partir do acesso aberto. * Relagtes de poder na comumidade cientifica
* Novo paradigma de colaboragéo: redes digitais de conhecimento; » Romper com o principio da autoridade;
Open * Desenvolvimento de processos em Big Data; * Desenvolvimento de governanga para curadoria digital;
Collaboration for + Governanca da antoridade versus criacio colaborativa de conhecimento; + Maximizar potencial de colaboracio entre grupos de interesse em solugdes sociais;
Social Problem + Inovacio tecnologica para a ciéncia encontrar solugdes aos problemas humanos; * Promocio e fortalecimento da transparéncia e accountability;
Solving: . ) * Desenvolvimento de plataformas digitais para viabilizar a disseminag&o do » Conflito entre valor comercial e acessibilidade do conhecimento;
3. Converging or Robin Mansell Artigo 2014 conhecimento e informagdes cientificas; * Promogio de acesso aberto garantindo a privacidade e a seguranca dos dados;
Diverging Norms +» Potencializa o dinamismo na ciéncia. + Inovar na regulagdo: dos direitos autorais, acesso a informac&o, e, curadoria e
of Governance seguranca de dados.

Authority?
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QUADRO 2 - SISTEMATIZACAOQ DOS RESULTADOS QUALITATIVOS MAPEADOS NA BUSCA ATIVA REALIZADA NO PORTAL DE PERIODICOS CIENTIFICOS DA CAPES ACERCA DAS

POTENCIALIDADES E DESAFIOS DO PROCESSO DE ABERTURA DA CIENCIA E DE DADOS

TITULO ANO
N DA AUTORES TIPO DA POTENCIALIDADES DESAFIOS
1| PUBLICACAO . PUBLICACAC . .
* Novas politicas de fomento a ciéncia aberta (fundos publicos); * Acordos infernacionais para nortear as premissas da ciéncia aberta;
* Melhoria na qualidade da disseminacio dos resultados das pesquisas cientificas; * Melhorar a qualidade dos processos de produgio da ciéncia;
+ Ampliar as colaboragdes em pesquisas sociais; * Formulagdo de politicas de incentivo;
Fazer da ciéacia + Impacto socioecondmico das pesquisas publicas; * Desenvolvimento de competéncias para a gestdo de dados abertos (formago e
aberta uma Pascal Recursos * Incentivo internacional de paises quanto a infraestrutura e gestdo de dados infraestrutura);
4. realidade: relatério | Aventurier infernet 2015 governamentais abertos; + Melhoria no acesso de dados nacionais;
da OECD * Tecnologia da Informaco para o armazenamento, curadoria e acesso a dados de + Avancos na cooperacio global;
pesquisa; + Regulagéo yuridica do compartihamento de dados.
» Estimulo ao compartilhamento e reuso de dados e conhecimento cientifico.
* Mudangas no status quo da ciéncia tradicional; + Inovag#o no arcabougo normativo, legal, institucional e tecnologico;
* e-Science (ciéncia colaborativa); + Formulagdo de politica com enfoque na ciéncia aberta;
+ Avangos na conjuntura internacional; + HEstruturar dimensdes sustentaveis;
Ciéncia Aberta: | Adriana Carla * Promocio de parcerias institucionais e processos de educacfio continuada; * Modernizar o contexto brasileiro;
dimensdes para  |Siva de Olfveira: + Gerenciamento de um grande conjunto de dados (Big Data); + Harmonizagio de conflitos de interesses e pontos de vista e nmiltiplas interpretagdes e
hl um novo fazer Edilene Maia dE-l Artigo 2016 s Acelerar a producfo cientifica; conceitos;
cientifico Silva. * Dimimuir custos e contribuir mais com o desenvolvimento social; * Modemnizagio da gestio da propriedade intelectual e a exploragio comercial da ciéncia
* Reconfigurar relac@es a partir da colaboragio na comunidade cientffica. numa perspectiva social;
+ Aprimoramento da ciberinfraestrutura para a colaborago, compartihamento,
interatividade e convergéncia de dados de pesquisa.
* Repositorio de dados para reprodutibilidade (softwares publicos); » Evolucio nas praticas de revisio de artigos cientificos por pares;
B C + Aumento de citagGes, atengio da midiavisibilidade, potencial de colaboragio, + Regulagio dos direitos autorais e controle de reuso de dados com licengas de acesso
\?nld ) oportunidades de emprego e de novas formas de financiamento; aberto;
Mekiernan; . . . - . . .
. . Phiip E B- ) * Rigor e transparéncia na revisdo por pares; + Ampliacio de mecanismos de financiamento privado;
6 h;: opet sc;mce c T'tu- Boume: Adt 2016 » Integragfio colaborativa enfre pesquisadores; » Assegurar a confidencialidade das pesquisas;
.|helps researchers | C. Titus Brown; o 2 . . . e . L
d Start Buck ’ . » Publicagdes de baixo custo ou sem custo; + Ampliacio de evidéncias sobre a efetividade da ciéncia aberta.
succee uck; . e
Amve K a]l * Preservagdo e acessibilidade de contetido cientifico no futuro;
ve Kenall; o .
Bt al ) * Reutilizacdo posterior de dados.
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QUADRO 2 - SISTEMATIZACAO DOS RESULTADOS QUALITATIVOS MAPEADOS NA BUSCA ATIVA REALIZADA NO PORTAL DE PERIODICOS CIENTIFICOS DA CAPES ACERCA DAS

POTENCIALIDADES E DESAFIOS DO PROCESSO DE ABFRTURA DA CIENCIA E DE DADOS

TITULO ANO
N® DA 5 AUTORES TIPO DA 5 POTENCIALIDADES DESAFIOS
+| PuBLICACAO | = PUBLICACAC _, = =
+ Ferramentas tecnologicas (software/hardware) voltados a ciéncia aberta; * Solugdes a crise social planetaria;
+ Inovagdo: democratizagdo do acesso a educagdo e ciéncia aberta; + Inovagdo multidimensional: técnico, politico-legal e estrutural;
* Mudancas na producéo, circulacio e apropriacio social da informacio e do + Democracia e sustentabilidade;
conhecimento em Ciéncia, Tecnologia e Inovacéo (CT&I): maior visibilidade, acesso e |* Ampliacio da base social da ciéncia;
celeridade nos resultados; * Desenvolvimento de trabalho comunicativo, relacional e linguistico de aprendizado
Ciéncia aberta « Interdisciplinaridade no campo da educagéo e do trabalho; continuo, criativo e movador;
como instrumento + Recursos Educacionais Abertos (REA); + Estimulo governamental ao desenvolvimento de Recursos Educacionais Abertos (REA);
7.|de Sarita Albagh Artigo 2017 + Formac#o de valores da ciéncia aberta; * Promocéo e difisdo de culturas e ferramentas de compartihamento de conhecimento.
democratizacio » Representatividade da educacéo (formal e nfo formal) na producio e socializagio de
do saber conhecimento;
+ Reconhecimento e visibilidade a outros sujeitos e praticas de conhecimento e educagio;
* Desenvolvimento de competéncias para apropriacio e uso da informacio a partir de
novas tecnologias abertas.
*» Softwares livres e arquivos abertos; * Disponibilizar dados livremente;
* Questionar a produgio da ciéncia; * Proteger e preservar a privacidade de dados confidencias e pessoais;
+ Ciéncia colaborativa: celeridade; + Harmonizar principios para a comunicagdo aberta;
* Reformmlar conceitos de dados de pesquisa; + Facilitar o acesso e o uso de dados;
Principios e * Transparéncia e acessibilidade aos dados de pesquisa financiadas com recursos + Ferramentas para o compartilhamento e reuso de dados;
recomendagdes  |Michelli Costa; publicos; + Assegurar acesso de dados em dominio publico;
8.|basilares paraa |Femando César Artigo 2017 + Apoio de agéncias de fomento a pesquisa para o estimulo ao financiamento da ciéncia |+ Gerenciar conflito de interesses relativos as questdes: protecéo da propriedade
comunicacdo dos |Lima Leite. aberta (Exemplos: National Institutes of Health, e, Wellcome Trust); intelectual (gerencial. comercial, juridico, cultural, e politico).
dados de pesquisa * Formulac&o de um Plano de Gestdo de Dados Abertos: regras de manipulacéo e
compartilhamento dos dados de pesquisa;
+ Acordos de cooperagho internacionais para abertura da ciéncia;
+ Ciéncia da Informac&o para a gestdo de metadados (Big Data).
* Aumento de citagGes, atencio da midia e colaboragées potenciais; « Integracdo de iniciativas cientificas;
» Nowvas tecnologias para- armazenar. viabilizar acesso e reuso de dados de pesquisa; + Politicas e regulagéio de diferentes formas de financiamento;
Developing E]-ilﬂleth Kittrie; + Otimizagio das contribuigdes sociais por meio da celeridade em solugdes de problemas|+ Desenvolvimento de ferramentas digitais para dados abertos;
international open Alfdle Al em sande; + Inovagdo na regulacdo da propriedade intelectual e no modelo de negdcios no dmbito
science Atienza; + Inovacio a partir da construgio de parcerias; de pesquisas cientificas.
9.|collaborations: ROb,m Kiley: Artigo 2017 * Colaborages globais;
Funder reflections Dﬂ?’ld Carr: * Novos parametros para o financiamento de pesquisa;
on the Open Akl }TEC]I-:EI’IEIIE; * Democratizagdo da ciéncia.
Science Prize Vinay Pai
Etal

Fonte: Autores
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Em sintese, o quadro 2 demonstra que o processo de abertura da ciéncia favorece novas
formas de colaboracdo cientifica, especialmente, por meio de redes digitais de relacionamento. Nesse
sentido, a inovacdo tecnologica possibilita agregar as praticas de ciéncia aberta maior
responsabilidade social por favorecer a institucionalizacdo de principios da transparéncia e
accountability(11). Contudo, em virtude de ser uma inovagdo contemporanea, ha controvérsias na
literatura que destacam que ainda ndo ha publicacGes que demonstrem a efetividade das diversas
praticas de ciéncia aberta(16). Alem disso, o equilibrio na gestao de interesses, especialmente entre a
protecdo da propriedade intelectual e o valor social do conhecimento, séo conflagrac6es ideoldgicas

que demonstram a complexidade existente neste novo paradigma da ciéncia(3).

Nesse sentido, observa-se que, historicamente, 0 modo tradicional de produgédo de
conhecimento cientifico é caraterizado pela apropriacdo dos resultados da pesquisa por grandes
corporacdes(13). Portanto, a ciéncia aberta torna-se um importante movimento de aprimoramento das
préticas cientificas a partir do compartilhamento e reutilizagdo de dados e conhecimento técnico-
cientifico(14).

Tépico ll: A ciéncia aberta na pratica: experiéncia da Fiocruz a partir do projeto “Plataforma Zika”

A transicdo do paradigma tradicional da ciéncia € motivado pela liberdade de acesso ao
conhecimento(13). Tanto em dimensfes nacionais quanto internacionais, as atividades de abertura
das préticas cientificas podem ser caracterizadas singularmente como inovadores e embrionarias,
porque tiveram um incremento, em 2016, a partir de um acordo de cooperagédo internacional entre
paises denominados Statement on Data Sharing in Public Health Emergencies. Em suma, o objetivo
deste acordo foi estabelecer uma rede de colaboracdo destinada especificamente ao compartilhamento
(rdpido e gratuito) de dados de pesquisa para a enfrentamento de epidemias como o Zika Virus e 0
Ebola. Houve adesdes de 33 (trinta e trés) instituicdes internacionais signatarias que variam entre

orgédos governamentais, ONGs, centros de pesquisa e importantes editores cientificos, tais como(3):

i.  Academy of Medical Sciences — UK;
ii. Bill and Melinda Gates Foundation — USA,;
iii.  Canadian Institutes of Health Organization — CAN;
iv. Fundacdo Oswaldo Cruz (FIOCRUZ) — BRA,;
V. The Lancet — UK;
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Vi. National Institutes of Health — USA;
vii.  National Science Foundations — USA,
viii.  Science Journals — USA; e,

ix.  Wellcome Trust — UK.

A respeito da representatividade e engajamento dos signatérios do acordo de cooperagao

supracitado, Costa & Leite(3) analisam que

No nivel regional, a Europa predomina sobre as demais regides em
quantidade de iniciativas e adesdo as declaracdes de principios para a
comunicagdo dos dados de pesquisa. Ja os Estados Unidos ndo se destacam
em relacdo a quantidade de declaragdes internacionais, mas chama a atencédo
pela quantidade e qualidade de iniciativas desenvolvidas localmente, em
especial, na area das ciéncias da saude. Na América Latina, observou-se a
participacdo de apenas dois paises, o Brasil e 0 México. A inser¢do deu-se
pelo envolvimento de uma pesquisadora a articulacdo WGODS e pela adesédo
da Fundagé@o Oswaldo Cruz (Fiocruz) ao acordo de cooperagéo internacional
Statement on Data Sharing in Public Health Emergencies.

Face ao exposto, considerando o papel estratégico da Fiocruz no campo da Ciéncia,
Tecnologia e Inovacdes em Saude (CTIS), foi realizado um mapeamento dos avancos e desafios
relativos a sua experiéncia quanto aos ensaios de ciéncia aberta no Brasil a partir do desenvolvimento

do projeto ‘Plataforma Zika’, conforme quadro 3(10,18-23) a seguir.

O quadro 3 demonstra a complexidade da iniciativa inovadora da Fiocruz. Dentre 0s seus
avancos, ha destaque para a criacdo do CIDACS, na Bahia, as articulagdes institucionais técnico-
politicas que permitiram acesso as importantes bases de dados da salde e da assisténcia social para o
desenvolvimento da coorte de estudos longitudinais da populacdo acometida com o Zika Virus, e 0s
progressos dos estudos e pesquisas realizados pelo Grupo de Trabalho de Ciéncia Aberta (GTCA) da
Fiocruz. Em resumo, esses avancos revelam o potencial que ha em desenvolver redes cooperativas

de pesquisa, especialmente, em salde.

Por outro lado, os desafios ainda séo significativos e determinantes para garantir a
evolucdo do desenvolvimento da ‘Plataforma Zika’. Nesse sentido, destacam-se principalmente os
seguintes desafios a enfrentar: integracdo de base de dados; falhas na alimentacéo das bases de dados
acessiveis; obter acesso as outras bases de dados da saude, educacgdo e assisténcia social; realizar
capacitacbes de profissionais da salde, e o estabelecimento de novas redes de cooperacao

intragovernamentais a partir de inteligéncia coletiva.
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QUADRO 3 - SISTEMATIZA

CIENCIA E SEUS DADOS EM FORMATO ABERTO

PROJETO ESTUDO DE CASO: Plataforma de Vigildncia de Longo Prazo para a Zika e Microcefalia no Ambito do SUS

RESULTADOS ESPERADOS

AVANCOS
20162018

Eixo 1 - Coorte epidemiolégica da populacio acometida pelo Zika Virus e microcefalia com vistas ao acompanhamento sistematico Longitudinal

O DE INFORMACOES REFERENTE AO MAPEAMENTO DA ANALISE DOCUMENTAL SOBRE 0S8 AVANCOS E DESAFIOS DO DESENVOLVIMENTO DO PROJETO 'PLATAFORMA ZIKA', ESPECIALMENTE, NO TOCANTE A

DESAFIOS

Monitoramento, em forma de coorte
epidemiologica, da populagdo acometida pela
microcefalia utilizando o SINASC para estimar
frequéncia de eventos em satde (mortalidade,
morbidade) e, mais tarde, no desenvolvimento
cognitivo através do desempenho escolar.

+ Acesso ¢ andlise das seguintes bases de dados:
1) Saiide:

+ SINASC: dados mées de criancas que nasceram no periodo de periodo de 2001-2015;
* SIM: dados do periodo de 2001-2015;
+ ATH: dados do periodo de 2008-2015 (referente ao estado da Bahia);
+ Resp: dados referente ao periodo de 2015-2016; ¢,
+ SINAN nos formatos:

- Windows (periodo de 2001-2007);

- Net (periodo de2007-2015);

- DengueOnline (periodo de2013-2015).
2) Assisténcia Social
+ CadUnico (Cadastro Unico): dados referentes aos individuos que se cadastram no periodo de 2006-2015;
* Bolsa Familia: dados referente ao periodo de 2004-2015.

* Superar falhas ¢ inconsisténcias nos registros das bases de dados em analise;

» Realizar linkage das bases de dados analisadas em 2018, com destaque para o SINASC e CadUnico;
* Atualizacdo das bases de dados cujo acesso esta disponivel;

« Conclusdo e validagdo de POPs para gestdo das bases de dados;

* Bases de dados com formatos distintos;

+ Acesso as demais bases de dados relevantes para a estruturagéo da Coorte, a saber:

i) Saide:
- SISVAN; - SISPNCD:
- SIASUS; - SISAGUA;
- SIPNI; - SISPRENATAL;
- SISNEO; - CNES.

ii) Educacio:
- Cadastro Escolar (Educacenso, e, Pense).
i) Assisténcia Social:

-BPC; - CNEFE (IBGE):

Eixo 4 - Protocolo de acesso a informacdes de satide piiblica e pessoais (sigilosas, confidenciais e abertas

Defini¢do e implementacdo de modelo de
governanca, com énfase na seguranca da
informagdo e custodia dos dados.

+ Criagdo de web site CIDACS a partir de diretrizes da transparéncia publica;

+ Governanca de metadados (Big Data): desenvolvimento e execucdo de arquiteturas, diretrizes, boas praticas e procedimentos
para o gerenciamento do ciclo de vida dos dados;

+ Implantacdo de Politica de Seguranga da Informacdo e as Boas Praticas para a curadoria digital: regras para a protecdo e
tratamento de dados pessoais em saude, fluxos ¢ procedimentos para acesso a informagao sob custodia do CIDACS;

* Articulagdes técnico-politicas (participagdo em reunides e semindrios) com representates do Ministério da Satde:
DATASUS, CONJUR e gestores de informacdo de bases de dados;

+ Arquitetura de dados: desenvolvimento de modelos para armazenamento, consumo/acesso, integracdo de diferentes bases de
dados, sistemas de TI e aplicagdes;

+ Avaliacdo de ferramentas de: Linkage, tratamentos e extracdo de dados, software desenvolvidos e infraestrutura de servidores
de armazenamento de dados e servigos;

* Articulagdo para obter sessao de acesso as bases de dados de SISVAN e SIH-Brasil.

« Obter as bases de dados necessdrias para a estruturagio da Coorte;

« Estabelecer um mecanismos de obtencdo de dados de forma continua junto aos gestores da informacio;

« Conclusdo dos procedimentos de acesso aos dados no Cidacs (fluxos. protocolos, metadados, website) ;

* Definir politica de transparéncia da informacéo;

+ Fortalecer a articulagdo da Fiocruz com o Ministério da Satide para articular a cessdo das bases de dados ainda ndo obtidas;
« Promover a integragdo de distintas as bases de dados.

Eixo 5 - Base de Dados (BD) de evidéncia cientificas seguindo os preceitos de openscience e opendata

Desenvolvimento de Base de Dados de evidéncia
cientificas seguindo os preceitos de openscience e
opendata.

* Grupo de Trabalho de Ciéncia Aberta (GTCA);
+ Mapeamento do panorama da Ciéncia Aberta no ambito internacional;
+ Colaboragdo ¢ cooperagdo com o Ministério da Saude, especialmente, o Departamento de Monitoramento ¢ Avaliagdo em
Satude (DEMAS/MS);
* Visitas técnicas e cooperacdes internacionais: Portugal & Holanda;
+ Validagdo de estratégias de implantagdo da Ciéncia Aberta na Fiocruz e Cidacs;
+ Divulgacio do Termo de referéncia com diretrizes gerais para abertura de dados (Fiocruz e Cidacs).
+ Disseminacao do Conhecimento:
- Realizagdo de seminario sobre Privacidade e Tratamento de dados pessoais em Pesquisas e Gestdo em Saude
[Cidacs/TPEA];
- Publicagdo do Livro Verde: Ciéncia Aberta ¢ Dados Abertos: Mapeamento ¢ analise de politicas, infraestruturas ¢
estratégias em perspectiva nacional e internacional;
- Realizacdo de Oficina “Dados, ciéncia aberta: questdes legais para pesquisa” [Fiocruz/DEMAS];
- Apoio na realizagdo do Encontro Pré-CONFOA!: perspectivas juridicas da protecao dos dados sensiveis;
- Apoio na realizagdo da 8° CONFOA: Do acesso aberto a Ciéncia Aberta [ampliacdo do tema];
- Publicacdes de trabalhos do Confoa na RECIIS;
- Publicagdo de Editorial “Ciéncia aberta, Dados abertos: desafio e oportunidade” na Revista Trabalho, Educagdo e Satde;
- Submissdo para publicagdo do Artigo “GoFair e os principios Fair: o que representam para a expansio dos dados de
pesquisa no ambito da Ciéncia Aberta?”

« Promover ampla circulagdo do Termo de Referéncia sobre as Diretrizes da Ciéncia Aberta para a mobilizagdo de grupos
focais da comunidade cientifica para debate da proposta, visando seu aprimoramento. Sdo agentes estratégicos para a
mobilizagdo:

- lideres de projetos financiados por agéncias internacionais que exigem planos de dados;

- pesquisadores mais produtivos CNPq;

- coordenadores de INCTs;

- Camaras Técnicas de Pesquisa, Inovagdo, Educagdo, Informagdo e Comunicagio;

- Forum das Unidades Regionais da Fiocruz (FUR).

« Estabelecer didlogo (agdes de advocacy) com atores politicos para fomentar contribuic¢des e cooperagdo em prol da Ciéncia
Aberta no Brasil, tais como:

- Ministério da Satde (DECIT/CONEP, SVS, DEMAS, DATASUS);

- Ministério da Ciéncia, Tecnologia, Inovacio e Comunicacdes (MCTI);

- Instituto Brasileiro de Informagao em Ciéncia ¢ Tecnologia (IBICT);

- Instituto Nacional da Propriedade Industrial (INPI);

* Monitorar e avaliar as diversas aplicagdes de Ciéncia Aberta identificadas;
« Realizar capacitacdo dos pesquisadores nas préticas selecionadas;

+ Disseminacdo do Livro Verde “Ciéncia Aberta e Dados Abertos™.

L/

Fonte: Autores.




4.4.3 Tépico l1l: Avancos e desafios da abertura da ciéncia e de dados governamentais em saude

no Brasil

O quadro 4 apresenta a sintese do mapeamento de informacdes obtidas por meio

das entrevistas com alguns informantes chaves a respeito de suas experiéncias preambulares a

partir de acdes correlatas a abertura da ciéncia e de dados governamentais no &mbito do SUS.

Quadro 4 - Sintese de entrevistas sobre:

"Os avancos ¢ desafios do Brasil no processo de abertura da ciéncia e de dados no Ambito do Sistema Unico de Saide (SUS)"

AMBITO DAS EXPERIENCIAS TE

Ministério da Saude /
Departamento de Monitoramento e Avaliacio do SUS
(MS/DEMAS)

» Desde 2016, ha a participagido do Mmistério da Saude (MS) nas agdes
integradas da Parceria de Governo Aberto (Open Government
Partnership - OGP ) referente ao compromisso n° 7 que visa a abertura
de dados em satude;

= Interlocugdo afinada com a Coniroladoria Geral da Unido (CGU) que
coordena as agdes da OGP no Brasil em ambito federal;

» Langamento, em 2016. do 1° Plano de Dados Abertos composto por 67
sessenta e sete) conjuntos de dados administrativos:

« Entre os 2016 a 2018. foi realizado a preparacio do 2° Plano de Dados
Abertos a partir de agdes de mobilizagdo do MS: coleta, classificagdo e
sistematizagiio das principais informagdes demandas pela sociedade civil
por meio do Servigo de Informagdes ao Cidaddo- SIC e ouvidonia do MS;
+ Lancamento DigSUS que consiste numa estratégia de incorporagéo da
sande digital (e-Sande) como uma dimensdo fundamental para o Sistema
Unico de Sande (SUS) com o objetivo de aumentar a qualidade & ampliar
o acesso a atengio a saude;

» Fortalecimento do DATASUS a partir da estratégia e-Saide.

DESAFIOS
» Estalebecimento de novas parcerias governamentais para a ntegragio de
esforgos, a exemplo, do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica -
IBGE:
« Publicizagio dos dados referente a Agenda 2030 dos Objetivo de
Desenvolvimento Sustentavel (ODS) a partir de plataforma digital para
disseminagio de conhecimento;
» Definigio e pactuagio de indicadores de desempenho da gestdo das
acGes que integram o Plano de Dados Abertos do MS:
« Langamento do Portal de colaboragéo participativa de dados abertos
com enfoque no fortalecimento do controle social na gestio publica;
= Migracio dos dados da SAGE em formato aberto até 2020;
» Desidentificacdo de dados em saide, e, integragéo de bases de dados;
+ Fortalecimento das agdes de estruturagio técnica e transmutagéo de
padrdes culturais:
« Inexisténcia de uma legislagdo especifica que regulamente a abertura de
dados para/de pesquisas;
» Fomento aos didlogos com enfoque da formulagéo de uma legislagéio
especifica que regule a abertura de dados sensiveis no ambito da sande;
+ Caréncia de paramentos em legislages especificas para além da
legislagdo sobre privacidade de dados).

Ministério da Sande /
Departamento de Ciéncia e Tecnologia
(MS/DECIT)

= Revisdo do modelo de financiamento de pesquisas sejas por meio de
editais ou por contratagdes diretas;
» Parceria com a Fundagdo Bill & Melinda Gates em 2018 para fomento
de pesquisa no ambito da ciéncia de dados em saide materno infatil cujas
bases de dados estdo sob tutela do CIDACS:
» Realizacio de aporte de recursos financeiros para o fortalecimento de
estratégias do CIDACS;
» Disponibilizagdo em formato aberto das bases de dados da primeira fase
do Estudo Longitudinal de Saide do Idoso (ELST):
» Projecdo de editais de fomento & pesquisa em 2019 a partir de parceria
com a Fundagio Bill & Melinda Gates € o CIDACS na perspectiva de
dados abertos;
» Fortalecer articulagdes técnico-politicas no prisma da abertura de dados
em saide com outras secretarias do Ministério da Saide que possuem a
posse de distintas e importantes bases de dados primdrios. tais como:
Secretaria Executiva (SE), Secretaria de Atencio a Sande (SAS).
Secretaria de Vigilancia Sanitaria (SVS);
» Fortalecimento de parceria com a Fiocruz a fim de avangar nas
discursées sobre o tema de modo a contribuir com as arficulagGes,
discursdes. e implementagdo de agdes quanto:

a) as qualificacdes no ambito da Secretaria de Ciéncia. Tecnologia e
Insumos estratégicos em Sande; e,

b) estimulo ao desenvolvimento das agdes do CIDACS.

= Delimitacio e fortalecimento de mudangas de culturais dos pesquisadores
que se consideram donos dos dados de pesquisas obtidos através de
mvestimento piblico;

+ Superagio de insegurancas quanto ao armazenamento € protegio de
dados de pesquisa;

« Avangos em capacitagdes;

= Incremento do modelo de ciéncia aberta para a divulgacio dos resultados
de pesquisa a partir das coortes do ciclo de vidas em estude como, por
exemplo. o Estudo Longitudinal de Adultos (ELSA):

« Apoiar a nova politica de governanga do Ministério da Saide. a partir de
2019, referente as questdes de compartihamento de risco por meio de
evidéncias cientifcas que podem ser potencializadas com o incremento da
disponibilizacéio de dados abertos.

Fundacio Oswaldo Cruz (Fiocruz)

» Consolidagio da Politica de Acesso Aberto ao conhecimento cientifico;
» Mapeamento de paises com experiéncias com ciencia aberta e dados
abertos para a pesquisa - Destaque para: Unifio Européia / Portugal /
Holanda / Inglaterra (ideran¢a no nmundo):

« Mapeamento de principios e diretrizes para abertura de dados para a
pesquisa;

» Parceria enire Fiocruz e Universidade do Minho (Portugal), e, Foster
(Unido Européia) para as agdes de capacitagdo;

+ Langamento do Portal Ciéncia Aberta:

« Publicagio do livro Marcos Regulatérios em Ciéncia Aberta:

+ Langamento do Portal da Ciéncia Aberta da Fiocruz;

= Awvancos na articulacéo técnico-politica com SCTIE/DECIT,
SVS/DEVIT, CONEP, DEMAS, CGU;

+ Fortalecimento de ag8es para socializagio/democratizagdo do
conhecimento. transparéncia_ celeridade dos impactos orfundos da
implementagdo de politicas publicas.

» Avangar em pesquisas uma vez gue o tema & muito novo;

» Definiciio dos requisitos para entrada e saida de dados que integraréio a
coorte de estudo longitudinal da Plataforma Zika;

+ Estabelecimento de articulago técnico-politicas com a CAPES.
Ministério da Educacio e Embrapa:

= Realizagdo de assessoria técnica ao MS no que tange a desenvolvimento
da ciéncia aberta;

» Apoiar o alinhamento nacional que articule uma politica de ciéncia aberta
e dados abertos:

 Principais desafios: financiamento. vontade politica_ Infraestrutura
tecnoldgica e de capital humano.

Fonte: Autores.
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Desde o inicio do século XXI, o Brasil tem incorporado mudancas institucionais
em seu arcabougo juridico e em seus instrumentos administrativos que tém produzido alteracoes
na gestdo publica do Estado(24). E nessa perspectiva, 0 pais passou a integrar movimentos
internacionais de estimulo a abertura de dados governamentais como estratégias de

transparéncia publica.

A Parceria de Governo Aberto - denominada em inglés como Open Government
Partneship (OGP) — é um exemplo recente. Seu proposito € estabelecer compromissos
concretos entre 0s governos membros para a promocao da transparéncia, 0 empoderamento dos
cidadaos, a luta contra a corrupgéo e a aplicacéo de tecnologias que fortalecem essa governanga
de abertura de dados governamentais(24).

Observou-se que a compreensdo de Governo Aberto ainda é frequentemente
confundida com dados abertos. Entretanto, dados abertos ndo garantem governo aberto. Eles
podem ser compreendidos como importantes catalizadores de mudancas politicas, econémicas
e culturais, todavia, para terem efetividade, dependem de outras politicas para expressarem seu
potencial transformador. Portanto, dados abertos constituem um conjunto consolidado de

principios que deve ser incorporado nos preceitos de Governo Aberto(25).

Neste prisma de abertura e transparéncia governamental, o quadro 4 mostra uma
sinergia entre 0 movimento da Ciéncia Aberta e a abertura de dados governamentais orientados

a partir de estimulos e diretrizes internacionais da OGP.

As experiéncias no ambito do MS revelam a importancia da abertura de dados num
formato desidentificado e anonimizado para apoiar a formulacdo, implementacéo,
monitoramento e avaliacdo da efetividade de politicas pablicas em salde. Gestores observam
que a desidentificacdo de dados em salde requer cautela e preparacdo de estratégias de gestdo
das bases de dados, pois muitos conjuntos de dados ndo estdo preparados para a abertura sem
comprometer o sigilo e a privacidade de individuos. Foi observado que o MS possui cerca de
600 (seiscentas) bases de dados singulares sendo administradas por gestores de distintas areas

técnicas cuja tutela da curadoria lhe séo exclusivas.

Neste contexto, 0o DATASUS apoia essas areas técnicas enquanto unidade de apoio
no suporte operacional da gestdo das bases de dados, de modo que ele ndo possui a posse e,
portanto, nem a permissdo de abertura dos dados em saude sem o consentimento das respectivas

unidades técnicas gestoras, tais como SVS, SAS dentre as outras Secretarias do Ministério.
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Assim, o tratamento e a curadoria de dados sdo compreendidos como processos fundamentais

para reestruturagéo de modo a garantir a adaptacao do conjunto de dados para o formato aberto.
Por esse ponto de vista, Saydo & Sales(26) consideram que

As infraestruturas de gestéo de colegdes de dados de pesquisa precisam
estar ancoradas em uma politica formal que defina os procedimentos do
fluxo da curadoria: procedimentos praticos, formatos, metadados,
arquivamento, preservacdo e seguranca, licencas e, sobretudo, o
tratamento que deve ser conferido ao compartilhamento de dados
sensiveis, pessoais, confidenciais , de informacdes de interesse
comercial ou que serdo importantes nos processos de patenteamento,
além das questdes associadas a protecdo de direitos de propriedade
intelectual.(...) O conceito de reuso € determinante nessa questdo. A
possibilidade de as cole¢fes de dados de pesquisa serem analisadas e
reinterpretadas em outros contextos for dos limites cientificos, (...) e
processo de inovacdo € plenamente viavel. Isto é especialmente
importante e tecnologicamente factivel quando caminhamos de uma
web de documentos para uma web de dados, em que as tecnologias
digitais se associam as tecnologias semanticas e criam ambientes de
informacdo mais inteligentes, contextualizados e convergentes,
baseados em sistemas de informacéo interoperaveis.

Além disso, é cada vez mais comum a exigéncia pelas instituicdes de pesquisa e
pelas agéncias de fomento que os pesquisadores formalizem um Plano de Gestdo de Dados de
Pesquisa. Esse documento é importante por registar os compromissos cientificos sobre como
as questdes éticas e de privacidade e os procedimentos para garantir a seguranca dos dados,
especialmente dos dados sensiveis, na fase de compartilhamento na qual serdo enderecados.
Nesse sentido, estratégias de anonimizacdo e de criptografia, no caso de transmissdes por rede
dos datasets das areas de salde que identificam pacientes € um exemplo da importancia do

papel dos pesquisadores, especialmente, nesse contexto ético da gestao de dados abertos(26).

Quanto a esfera do reuso dados, observa-se que o modelo de curadoria necessita ser
mais sofisticado e com perspectivas mais abertas. E preciso compreender que os dados de
pesquisa sdo, em grande parte, gerados/coletados com recursos publicos. Portanto, séo
disseminados baseados em licencas que ndo permitem o uso comercial. Em decorréncia disso,
h& uma preocupacao forte com questdes éticas, de privacidade e de propriedade intelectual que
indicam um cenario da nova ciéncia composto por debates significativos a respeito dessas

questoes.
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A vista disso, a transmutagao dos padrdes culturais de gestdo das bases de dados do
MS tem contribuido gradativamente para a democratizacdo do acesso aos dados de saude no
Brasil. Para isso, se faz necessario romper com a concepcao de propriedade privada para dados
publicos. Por hora, a formalizacdo de mecanismos de autoria e de recompensa por parte das
instituicbes de pesquisa, agéncias de fomento e editores cientificos é uma ferramenta que
estimula o compartilhamento de dados de pesquisa, corroborando, assim, com as praticas de

ciéncia aberta(26).

Complementar a isso, as entrevistas demonstraram que a Fiocruz tem
potencializado o desenvolvimento de acbes colaborativas e cooperativas na direcdo de
implementacédo e consolidacdo de uma Politica e um Plano de Gestdo de Dados de Pesquisa.
Deste modo, embora ainda embrionaria, trata-se de experiéncias exitosas de referéncia aos entes
governamentais cuja a pauta de abertura da ciéncia e de dados publicos é congruente, tais como:
Ministério da Saude e Ministério da Ciéncia, Tecnologia, Inovagdes e Comunicacdes (MCTI),
com destaque aos seus dois orgdos vinculados: Conselho Nacional de Desenvolvimento
Cientifico e Tecnologico (CNPQ); e, Instituto Brasileiro de Informagdo em Ciéncia e
Tecnologia (IBICT).

4.5 CONSIDERACOES FINAIS

A compreensdo e as préaticas de ciéncia aberta ainda estdo numa etapa pioneira em
todo mundo, todavia, com um desenvolvimento mais acelerado no ambito dos paises europeus,
com destaque para Portugal e Reino Unido. Nas américas, na regido norte, ha atuacdo de
destaque das instituicdes cientificas dos Estados Unidos e, ao sul, temos o Brasil atuando em
articulacdes técnico-politicas por meio, principalmente, da Fiocruz em contexto nacional e

internacional.

Nesse processo de inovacdo da ciéncia, € evidente que o intercAmbio de
conhecimentos e praticas exitosas sdo as estratégias mais eficientes para alavancar o
desenvolvimento e fortalecimento brasileiro no que tange a abertura da ciéncia e de dados
publicos, especialmente, aqueles de suporte primario & aplicacdo de pesquisas. Portanto, o
contexto atual do Brasil é favoravel para estreitar relacfes intra e intergovernamentais com o
objetivo de fomentar a construgdo de uma Politica Publica com énfase nessa pauta que ainda

ndo possui arcabouco legislativo especifico. E, relativo a essa caréncia de doutrina juridica,
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observou-se com a pesquisa que as incertezas e desafios se intensificam, em especial, quanto a
gestdo de curadoria, seguranca e privacidade de dados e aspectos afetos a propriedade

intelectual de conhecimento produzido com financiamento publico.

Por outro lado, embora incipientes, as iniciativas de estruturacdo de uma ciéncia
aberta efetiva tém se fortalecido no territério brasileiro, principalmente, apds o advento do
principio da transparéncia publica disseminado inicialmente pelo Estados Unidos a paises com
0 proposito de combater a corrupcgdo institucional no @mbito governamental. Por meio de
incentivos das Parcerias para 0 Governo Aberto (OGP), érgédos publicos como o Ministério da
Saude e Fiocruz tém somados esfor¢os para construcdo e atualizacdo periddica de seus Planos
de Dados Abertos em Salde. Tal fato se revelou como importantes evidéncias que embora
embrionarias, sdo praticas que tém a perspectiva de consolidacdo e aprimoramento a longo
prazo. E, relativo a esses aspectos, observou-se que ambas as instituicbes enfrentam desafios
quanto a gestdo integrada de bases de dados que, embora distintas entre si, quando sobrepostas
a linkage se complementam e se revelam valiosos instrumentos que agregam evidéncias
cientificas para as pesquisas em salde e, consequentemente, possibilitam o advento de novas
respostas as lacunas de conhecimento impostas pelas emergéncias de salde e, também,

corroboram para a formulacao de politicas publicas no &mbito do SUS.

No que se refere os resultados da pesquisa, relativo a revisdo de literatura, esta
evidente que ha contradicBes de entendimentos daqui que, até 0 momento presente, entende-se
por potencialidades e desafios no campo da abertura da ciéncia e dados de e para a pesquisa em
salde. Todavia, conclui-se que as referéncias nacionais e internacionais apontam para uma
mesma dire¢do: progressos significativos quanto as contribuigdes internacionais resultantes de
acordo de cooperacdo internacionais destinados a disseminacdo e aprimoramento dos principios
de governanca do Estados e da comunidade cientifica. Logo, a inovagdo desta governanca a
partir da transparéncia de dados e processos, democratizacdo do acesso ao conhecimento e
reuso de dados publicos mostraram-se como a base de edificacdo de praticas cientificas sob a
égide da ciéncia aberta.

Analisando as iniciativas de: a) criagdo do CIDACS pela Fiocruz; e, b) as
cooperacdes técnicas entre a Fiocruz e 0 MS, observa-se a materializagdo de uma inteligéncia

cooperativa que caminha a servico de um compromisso social que visa potencializar as
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respostas dos Estados aos problemas de salde da populacdo brasileira a partir de efetivas

evidéncias cientificas.

Conquanto, a consolidacdo da ciéncia aberta requer a mudanca de paradigmas,
especialmente, culturais no @mbito institucional da comunidade cientifica. Isso denota que o
processo se dara de forma progressiva marcada por intensivas resisténcias, entretanto, mesmo
com tais desafios, é positiva essa nova era da transparéncia no Brasil, uma vez que a abertura
da ciéncia de dados possibilita otimizar esfor¢os coletivos para o desenvolvimento e

aprimoramento de Politicas Publicas em Salde.

Um ultimo aspecto relevante a ser destacado é o papel da internet e das tecnologias
de informacdo e comunicacdo. Esta claro que a Ciéncia Aberta converge para o modelo
revolucionario do e-Science, que permite a democratizacdo do acesso a dados e ao
conhecimento cientifico a partir de plataformas digitais. Ha muitos avancos e possibilidades de
inovacdo que caminham passo a passo as praticas da Ciéncia Aberta. Portanto, embora haja
desafios considerdveis, o caminho que o Brasil estd trilhando, no @mbito da Salde, € de
progressos positivos. Passo a passo, quadros estratégicos de profissionais da satde estdo sendo

capacitados por meio da Fiocruz para atuar nessa agenda.

Recomenda-se que as instituicdes participantes dessa pesquisa fortalecam a
celebragdo de cooperagdes técnicas para aprimorar o desenvolvimento institucional de entes
governamentais quanto a promocao continua de um modelo de governanca pautado pela
transparéncia, sobretudo, no horizonte da ciéncia no Brasil. Além disso, observou-se na
pesquisa que ndo houve a identificacdo de evidéncias que correlacionem diretamente a Agenda
dos Obijetivos de Desenvolvimento Sustentavel (ODS) com o processo institucional brasileiro
de abertura da ciéncia e de dados em saude. Logo, é recomendavel que tais praticas sejam
repensadas numa perspectiva de integracdo dessas agendas a fim de que o controle social e a

reducdo de vulnerabilidades na ciéncia possam ser potencializados.
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4. CONCLUSAO

A revisao de literatura revela que o novo paradigma da Ciéncia Aberta apresenta
um contraponto ao modelo tradicional de producéo e disseminagdo do conhecimento ao passo
que exprime potencial de ganhos ao progresso da ciéncia quanto ao desenvolvimento da
tecnologia e da inovacdo em saude.

A abertura de dados governamentais se mostra como um desafio a ser superado no
Brasil, uma vez que ainda sdo incipientes as iniciativas do governo brasileiro. Todavia, s&o
iniciativas que tém fomentado o dialogo de instituicGes de pesquisa e gestdo da Ciéncia,
Tecnologia e Inovacdo em Saude, em especial, a Fiocruz e Ministério da Saude.

No contexto brasileiro, a Fiocruz mostra-se como uma entidade fundamental para
a disseminacdo de preceitos da Ciéncia Aberta e na descoberta de solucdes para as arbovirores
a partir do desenvolvimento de pesquisas que produzem evidéncias cientificas para a
formulacdo, monitoramento e avaliacdo de politicas publicas em salde.

Nesse sentido, no que tange ao desenvolvimento do projeto Plataforma Zika, é
possivel inferir que a instituicdo do CIDACS reforga o potencial da Ciéncia Aberta orientada
pela gestdo da Ciéncia de Dados. Trata-se de uma iniciativa audaciosa e com potencial singular
de inovacdo para a Saude. Esse projeto da Fiocruz requer investimentos e suporte de
desenvolvimento tecnoldgico. Portanto, face ao exposto, é compreendido que o estreitamento
de relagdes técnico-politicas com o0 MS, a fim de estabelecer novas parcerias interinstitucionais,
e estratégia capaz de garantir fomento para a consolidacdo de préaticas de integracdo de dados e
conhecimentos em satde. Contudo, por hora, ainda ha desafios correlatos a arranjos politicos
determinantes para o sucesso deste projeto a longo prazo.

Além disso, especificamente sobre a Plataforma Zika, entendendo-a como um
projeto piloto para ensaios da abertura de dados em salde, cabe destacar que no periodo de
2016-2018 foram identificados progressos significativos que motivam a acreditar que seus
estudos longitudinais, quando estruturadas as bases de dados necessarias, bem como a
concluséo dos protocolos de curadoria e seguranca de dados do CIDACS, entéo, corroborarédo
com evidéncias cientificas singulares capazes de orientar a formulacdo de politicas publicas de
salde e assisténcia social para a populacdo acometida com o Zika virus e que, agora, sofre com

distintas anomalias na saude.



No processo de abertura de dados governamentais em satde, o Ministério da Satde
tem papel de destaque e, portanto, é necessario avancar e fortalecer o desenvolvimento de
processos de gestdo institucional na perspectiva das diretrizes do governo aberto.

Esta evidente que a Ciéncia Aberta e 0 modelo de governanca do governo aberto
refletem um novo campo de conhecimento de relevancia social, pois estimulam o modelo de
participacdo social na producdo da ciéncia e na gestdo de politicas publicas. Portanto, o
movimento de transparéncia da ciéncia favorece o empoderamento da sociedade civil ao que
tange os processos cientificos de producdo e disseminacdo do conhecimento. Ademais, as
aberturas de dados possibilitam, além da otimizacdo dos custos de pesquisas cientificas,
contribuicdes singulares para solugdes de salde publica, a exemplo das a¢des de vigilancia e
gestdo das arbovirores cujos surtos se intensificaram no Brasil desde 2015 até a atualidade.

A epidemia do Zika Virus, que singularmente resultou em casos de microcefalia
em nascidos Vvivos, ativou dialogos abertos e cooperativos da comunidade cientifica no Brasil,
sobretudo na Fiocruz. Portanto, esse cendario produz uma demanda social imperativa quanto a
formulacéo de politicas publicas. Ha evidéncias de muitas incertezas acerca dos efeitos, a longo
prazo, da doenca, o que provoca o Estado brasileiro a se fortalecer e se preparar para promover
assisténcia social tanto as criangas acometidas com o virus quanto as suas respectivas familias.

Outrossim, o Brasil avanca na consolidacdo de estratégias de gestdo aberta,
colaborativa e integrada. Esse novo modelo de governanga do Governo Aberto se estabelece de
modo revolucionario ao passo que promove gradativamente efeitos singulares de transmutacéo
de paradigmas culturais tanto em instituicdes governamentais quanto académicas de producao
de conhecimento cientifico.

A luz desse processo é a chama da inovacéo que tem alimentado e movido o mundo.
E, esse progresso paulatino se materializa com o advento da revolucéo tecnolédgica da Web 2.0
que permite a humanidade interagir virtualmente com maior velocidade por meio de redes
sociais de distintas finalidades. Assim, por meio desse processo de globalizacdo da inovacao
eclodiram ferramentas de tecnologia da informacdo que favorecem a conformacéo de redes
sociotécnicas intra-institucionais, interinstitucionais e extra institucional que validam o poder
das redes cooperativas na direcdo do fortalecimento do controle social, da transparéncia e da
democratizagcdo do conhecimento.

No ambito do SUS, essa realidade néo se difere, ao passo que conduz o Ministério

da Saude a estabelecer novos parametros de governanca pautados na abertura de dados a servigo
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da populacgdo brasileira. Da mesma forma se destaca a Fiocruz pelo seu papel técnico-cientifico-
politico singular tanto no territorio brasileiro quanto no contexto internacional. Portanto, o
Brasil encontra-se num patamar de didlogo e empoderamento frente ao movimento da Ciéncia
Aberta. E incontestavel que ainda ha muitos desafios para enfrentamento, entretanto, para um
pais com historico de sucessivas restrigdes aos investimentos na esfera da Ciéncia, Tecnologia
e Inovacdo é passivel de conclusdo que, mesmo assim, o Brasil caminha numa perspectiva
positiva nessa agenda de abertura da ciéncia e de dados em saude. Os progressos futuros
carecerao, sobretudo de arranjos politicos que valorizem a priorizacao de investimentos para o
desenvolvimento institucional (capacitacbes e aprimoramentos de equipe técnica de
operacionalizacdo de préaticas cientificas) bem como de infraestrutura e manutencdo de
ferramentas de operacionalizacdo de uma Ciéncia pautada pela gestdo de dados abertos.

Por oportuno, considerando a necessidade de se pensar em novos arranjos politicos,
é avaliado como pertinente integrar a pauta da Ciéncia Aberta com a Agenda técnico-politica
dos Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel, com destaque para os seguintes objetivos
dentre os 17 (dezessete) metas estabelecidas pela Organizacao das Nagdes Unidas (ONU) que
compdem a referida agenda: ODS 3 — Salde e Bem-Estar; ODS 9 — Industria, Inovacéo e
Infraestrutura; e, ODS 17 — Parcerias e Meios de Implementagéo.

Assim, considerando as propositivas iniciais dessa pesquisa, conclui-se que o cenario
brasileiro configura uma janela de oportunidade para uma agenda politica pablica embrionaria,
uma vez que ainda ha incipientes iniciativas para abertura de dados cientificos e
governamentais. O Brasil € um pais com pouca tradicdo democratica e de Estado fraco, e isso
contribui para a inexisténcia de uma politica especifica capaz de nortear o desenvolvimento da
Ciéncia Aberta em territorio nacional. Assim, apos o Decreto 8.777/2016 — que regula a gestao
de dados abertos -, 0 contexto indica uma preocupacdo do governo brasileiro em fomentar a
concepcao de um marco legal com diretrizes habilitadas a regulamentar o desenvolvimento da
Ciéncia Aberta. E, nessa agenda politica, a Fiocruz possui capacidades singulares de
articulacGes interinstitucionais capazes de estimular e alavancar a construcdo desta futura
Politica de Estado que ampare as préaticas cientificas em formato aberto e transparente.

Para além dos resultados objetivos esperados no inicio da pesquisa, foi possivel a
obtenc&o de resultados praticos a partir da participacdo em dois encontros cientificos, sendo um

deles internacional, cuja finalidade foi a intercdmbio de conhecimentos, a saber:
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e 54° CONGRESSO DA SOCIEDADE BRASILIERA DE MEDICINA
TROPICAL (MedTrop), realizado entre os dias 02 a 05 de setembro de 2018,
em Olinda — PE/BR;

e 92 CONFERENCIA INTERNACIONAL LUSO-BRASILEIRA SOBRE
ACESSO ABERTO (CONFOA), realizada entre os dias 02 a 04 de outubro em

Lisboa — Portugal.

Relativo ao 54° MedTrop, concluo que a experiéncia enriqueceu 0s conhecimentos
acerca dos desafios que pautam as doengas tropicais, especialmente, no que tange as
arboviroses. As atividades cientificas do congresso permitiram consolidar a compreensdo dos
riscos sociais que decorrem do zika virus, que é um problema de saude publica da sociedade
brasileira que afeta em maior grau populacGes em situacao de vulnerabilidade social. Em geral,
a sindrome congénita do Zika virus teve maior incidéncia em criancas cujas familias possuem
baixa renda e residem em regibes cujas acBes de vigilancia em salde necessitam de
fortalecimento.

Por hora, a prevencdo consiste em: a) combater a proliferacdo do vetor da doenca,
0 mosquito Aedes Aegypti; b) incentivar o uso de repelentes; e, ¢) monitorar o estado de saude
de gestantes durante o periodo do pré-natal. 1sso mostra um cenario ainda fragil que requer
maior zelo do Estado brasileiro nas acbes de vigilancia e gestdo da salde bem como na
ampliacdo de investimentos em pesquisas cientificas que capacitem a comunidade cientifica do
pais a agregar novas investigacGes que corroborem a inovacdo de protocolos de prevencéo,
combate e tratamento das arboviroses. Em especial, ha evidéncias que fortalecem uma agenda
politico-social capaz de promover a formulacdo de politicas publicas que permitam a garantia
de direitos tanto a salde, quanto a assisténcia social das criangcas acometidas com o Zika virus
e sua respectiva familia, especialmente, as maes que sdo o principal ente familiar para quem
recaemos cuidados especiais as criancgas afetadas com as doencas decorrentes do virus em tela.

Nesse sentido, por meio da participagdo da 92 CONFOA, ficou claro que a abertura
da ciéncia se coaduna positivamente com esse cenario de busca por respostas rapidas a
problemas de diversas ordens e, dentre elas, as emergéncias de satde, como foi 0 caso do Zika
virus no Brasil, desde 2015. A incidéncia das arboviroses é sazonal, todavia, recorrente todos

0s anos nos estados brasileiros. Portanto, as lacunas correspondentes as a¢fes de vigilancia da

60



salde coletiva da populacdo brasileira podem ser mais eficientes por meio de préticas
inovadoras na perspectiva da ciéncia aberta.

Assim, concluo que o cenario brasileiro possui mais desafios do que avangos,
todavia, as perspectivas a longo prazo sao as melhores uma vez que se traduzirdo em conquistas

sociais para a populacéo brasileira.
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GLOSSARIO

BOLSA FAMILIA
E um programa de assisténcia social que contribui para 0 combate a pobreza e a desigualdade
no Brasil a partir da complementacédo de renda.

CADASTRO ESCOLAR (EDUCACENSO)

E uma radiografia detalhada do sistema educacional brasileiro. A ferramenta permite obter
dados individualizados de cada estudante, professor, turma e escola do pais, tanto das redes
publicas (federal, estaduais e municipais) quanto da rede privada.

CADASTRO ESCOLAR (PENSE)

E uma pesquisa realizada com escolares adolescentes, desde 2009, em parceria com o Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) e com o apoio do Ministério da Educacdo (MEC).
O objetivo da pesquisa é subsidiar o monitoramento de fatores de risco e protecdo a salide em
escolares do Brasil.

CADASTRO UNICO (CADU) )
Cadastro Unico para Programas Sociais do Governo Federal (Cadastro Unico) é um
instrumento que identifica e caracteriza as familias de baixa renda.

RESP

Registro de Eventos em Satde Pdblica. E destinado para o monitoramento integrado de
vigilancia e atencdo a salde de condicGes relacionadas as infeccGes durante a gestacgdo,
identificadas no pré-natal, parto e puericultura.

SIHSUS / Sistema AIH

Sistema de Informac@es hospitalares do SUS. Sua finalidade é registrar todos os atendimentos
provenientes de internacdes hospitalares que foram financiadas pelo SUS, e a partir deste
processamento, gerar relatorios para que o0s gestores possam fazer os pagamentos dos
estabelecimentos de saude.

SISPRENATAL
Sistema para o acompanhamento adequado das gestantes inseridas no Programa de
Humanizacgdo no Pré-Natal e Nascimento (PHPN) do Sistema Unico de Saude).

SINAN
Sistema de Informacédo de Agravos de Notificacdo do Ministério da Saude

SINASC
Sistema de Informac6es sobre Nascidos Vivos do Ministério da Saude
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

TERMOS DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO
Vocé esta sendo convidadx a participar como entrevistadx da pesquisa do mestrado profissional
do Programa de Pds-Graduacdo de Politicas Publicas em Saude da Escola Fiocruz de Governo
da FIOCRUZ Brasilia, intitulada “A Ciéncia Aberta no Brasil: a experiéncia da Fundagéo
Oswaldo Cruz (Fiocruz) na tentativa de abertura de dados governamentais no ambito do
Sistema Unico de Satde Brasileiro (SUS)”, sob a responsabilidade da mestranda da Fundagao
Oswaldo Cruz: Fernanda dos Santos Rodrigues.
O estudo pretende compreender as potencialidades e desafios da Ciéncia Aberta, no Brasil,
como modelo de governanca para a abertura de dados governamentais no ambito do SUS a
partir da experiéncia da Fiocruz por meio do desenvolvimento do projeto de pesquisa para a
estruturacdo da Plataforma de vigilancia a longo prazo para o Zika e Microcefalia no &mbito do
SUS.
As contribuicbes da literatura revelam o valor social da Ciéncia Aberta, portanto, o
desenvolvimento da pesquisa esta divida em trés etapas. A primeira etapa constitui no estudo
da literatura acerca de conceitos, contribuicdes e dificuldades do novo paradigma de producéo
e disseminacdo do conhecimento cientifico. Para além disso, ha outros dois estudos em
progresso que objetivam o mapeamento das potencialidades e desafios procedentes do processo
de abertura da ciéncia e de dados governamentais no ambito do SUS. Partindo dessa
abordagem, a segunda etapa da pesquisa consiste na sistematizacéo das contribuicdes da revisao
de literatura acerca do tema, e, a terceira etapa compreende a aplicacdo do um questionario para
a pesquisa de campo que visa mapear a perspectiva dos pesquisadores da Fiocruz e gestores do
Ministério da salde a respeito da referida proposicéo tematica.
O desenvolvimento da pesquisa permitira contribuicGes de relevancia social, pois sistematizara
resultados em prol do aprimoramento e fortalecimento do SUS a luz da formulagéo,
monitoramento e avaliacéo de politicas publicas em satde baseadas em evidéncias por meio de
um modelo de comunicacao cientifica, e, de governanca do Estado brasileiro norteados pelo

principio da transparéncia de informagdes a sociedade.

1. BRASIL GF, Transparéncia. M da, Controladoria Geral da Unido. Parceria para Governo
Aberto (OGP) [Internet]. 2018 [citado 29 de junho de 2018]. p. 1-2. Available at:
http://www.governoaberto.cgu.gov.br/ .
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A sua participacdo nessa pesquisa é voluntéria, e, sua contribui¢do consiste em responder o
questionario, que se apresenta a seguir, de acordo com seus conhecimentos teoricos e praticos
acerca do movimento da Ciéncia Aberta e do modelo de governanca apoiado pelo Brasil a partir
da Open Government Partnership (OGP), uma iniciativa internacional para difundir e
incentivar globalmente o paradigma do Governo Aberto. 1

O questionario foi elaborado a partir de contribuicdes identificadas na revisdo de literatura que
fundamenta teoricamente a pesquisa.

Tudo o que for registrado a partir de suas respostas ficara em segredo e ndo seré divulgado o
nome de nenhum participante, sendo assegurado sigilo e privacidade. A sua participacdo na
pesquisa ndo trara desconforto para sua pessoa ou prejuizos em relacdo as suas atividades
profissionais, pois 0s riscos que podem ocorrer a partir da pesquisa sdéo minimos. Todavia, vocé
tem o direito de solicitar eventuais esclarecimentos sobre a pesquisa e pode se recusar a
participar ou até desistir de participar, se assim desejar.

A pesquisa segue as orientacdes dos cuidados éeticos baseados na com a Resolucdo n°® 466/12,
que respeita o participante da pesquisa em sua dignidade e autonomia, reconhecendo sua
vulnerabilidade, assegurando sua vontade de contribuir e permanecer, ou ndo, na pesquisa, por
intermédio de manifestacdo expressa, livre e esclarecida do presente Termo de Consentimento.
Os dados coletados na etapa de pesquisa de campo serdo mantidos e armazenados pela
instituicdo responsavel pela pesquisa, em sigilo, durante cinco anos e posteriormente serdo
destruidos com seguranca. As entrevistas serdo conservadas em arquivos digitais, mas somente
a equipe de pesquisa terd acesso as mesmas. A disseminacao dos resultados serd de forma
agregada, ndo sendo divulgada qualquer informacéo sobre a identificacdo do entrevistado.

EQUIPE DA PESQUISA
Pesquisador orientador: Prof. Dr. André Luiz Dutra Fenner
Pesquisadora orientanda: Fernanda dos Santos Rodrigues

RESPONSAVEL PELA COLETA DE DADOS
Fernanda dos Santos Rodrigues

E-mail: fezzona@outlook.com

Celular: +55( 61) 99999.3037
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APENDICE B — QUESTIONARIO DEMAS/SE/MS

Mapeamento de perspectivas (potencialidades e desafios) acerca do movimento de Governo Aberto e Ciéncia Aberta no
dambito do SUS.

ROTEIRO DE ENTREVISTA

A partir de suas vivéncias profissionals no ambito do SUS, por gentileza, no momento da entrevista responder as perguntas abaixo.
Por gentileza, atencdo ao seu de acordo e assinatura no TCLE, anexo, neste roteiro de entrevista.
Obrigadal

1. Enquanto profissional técnico atuante nos processos institucionais do DEMAS/SEf/MS, como vocé compreende o conceito

de Ciéncia Aberta e sua correlacdo com o novo paradigma de um Governo Aberto a partir da abertura de dados
governamentais, especialmente, no dmbito do 5US5?

2. Na sua opnido, quais sdo os principais desafios da abertura da ciéncia e de dados governamentais no dmbito do SUS?
Cite ao menos 5 desafios.

3. Na sua opnido, quais sdo as principais potencialidades da Ciéncia a partir da abertura de dados governamentais no dmbito
dosus?
Cite ao menos 5 potencialidades.

4. A partir de suas experiéncias profissionais, expresse como vocé visualiza o processo institucional do Ministério da Salde na

abertura de dados da saude.

5. A partir de suas experiéncias profissionais, quais sdo as estratégicas principais que podem auxilar o Ministério da Sadde na
abertura de dados epidemiolégicos no dmbito do SUS?

6. Relativo ao desenvolvimento da Plataforma de vigildncia a longo prazo para Zika e microcefalia no dmbito do SUS, no seu
ponto de vista, quais sdo os principais desafios e oportunidades do projeto?

Comentdrios, sugestoes e criticas
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APENDICE C - QUESTIONARIO DECIT/SCTIE/MS

Mapeamento de perspectivas (potencialidades e desafios) acerca do movimento de Governo Aberto e Ciéncia Aberta no
dmbito do SUS.

ROTEIRO DE ENTREVISTA

A partir de suas vivéncias profissionals no &mbito do 5U5, por gentileza, no momento da entrevista responder as perguntas abaixo.
Por gentileza, atenc3o ao seu de acordo e assinatura no TCLE, anexa, neste roteiro de entrevista.
Obrigada!

1. Enquanto profissional da salide atuante nos processos institucionais do DECIT/SCTIE/MS, como vocé compreende o conceitol
de Ciéncia Aberta e sua correlacdo com o novo paradigma de um Governo Aberto a partir da abertura de dados
governamentais, especialmente, no mbito do SUS?

2. Na sua opnido, quais sdo os principais desafios da abertura da ciéncia e de dados governamentais no dmbito do SUS?
Cite ao menos 5 desafios.

3. Na sua opnido, guais sdo as _principais potencialidades da Ciéncia a partir da abertura de dados governamentais no dmbito
do SUS ?
Cite ao menos 5 potencialidades.

4. A partir de suas experiéncias profissionais, expresse guais as perspectivas do processo institucional do Ministério da Sadde,
especialmente do DECIT/SCTIE/MS, no que tange ao fomento ds pesquisas estruturadas a partir do prisma da Ciéncia Aberta.
Hd alguma a¢do em desenvolvimento? Se ndo, por gentileza, compartilhe o por qué.

5. Comente sobre estratégicas que podem contribuir para que o DECIT/SCTIE/MS realize {efou) amplie o fomento a Ciéncia
Aberta?

6. Como vocé compreende o papel da Fiocruz acerca do desenvolvimento de estratégias gue fortalecem a Ciéncia Aberta em
Saide no Brasil?
Como o DECIT/SCTIE/MS poderia corroborar com esse processo institucional de trabalho?

Comentdrios, sugestbes e criticas
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APENDICE D - QUESTIONARIO FIOCRUZ

Mapeamento de perspectivas (potencialidades e desafios) acerca do movimento de Governo Aberto e Ciéncia Aberta no
dmbito do SUS.

ROTEIRO DE ENTREVISTA

A partir de suas vivéncias profissionals no ambito do 5US, por gentileza, no momento da entrevista responder as perguntas abaixo.
Por gentileza, atencéo ao seu de acordo e assinatura no TCLE, anexo, neste roteiro de entrevista.
Obrigada!

1. Como vocé compreende o conceito de Ciéncia Aberta e sua correlagio com o novo paradigma de um Governo Aberto a
partir da abertura de dados governamentais, especialmente, no 3mbito do SUS? De que forma vocé visualiza as possibilidades
de cooperacio entre si?

2. Na sua opnido, quais s3o os principais desafios da abertura da ciéncia e de dados governamentais no ambito do SUS?
Cite ao menos 5 desafios.

3. Na sua opnido, quais s3o as principais potencialidades da Ciéncia a partir da abertura de dados governamentais no dmbito
do 5Us?
Cite ao menos 5 potencialidades.

4, Expresse como voce visualiza o processo institucional do Ministério da Saide na abertura de dados que corroborem para o
desenvolvimento de pesquisas em salde pela Fiocruz?

5. No seu ponto de vista, quais sdo as estratégicas principais que podem auxilar o Ministério da Saude na abertura de dados
emsaide para a pesquisa no dmbito do SUS?

6. Relativo ao desenvovlimento da Plataforma de vigildncia a longo prazo para Zika e microcefalia no dmbito do SUS, com base
nas experiéncias desde o inicio do projeto, comente quais sdo os principais desafios e potencialidades do projeto?

Comentadrios, sugesties e criticas
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APENDICE E — POSTER APRESENTADO NO 54° CONGRESSO DA SOCIEDADE
BRASILIERA DE MEDICINA TROPICAL (MEDTROP), EM OLINDA/PE — BRASIL

5
&

S MEDTROP

54° CONGRESSO DA SOCIEDADE BRASILEIRA
DE MEDICINA TROPICAL

51205 S0trrabes JOUE Cautre de Comvarnybos de Pomnasdiuc | Ohads 1Y

A CIENCIA ABERTA NO BRASIL- A EXPERIENCIA DA FUNDACAO CSWALDO CRUZ (HOCRUZ) NA TENTATVA DE ABERTURA DE DADOS

&ndre fennen@fiocruz. br
fernandas.rodrigues@saude.gov.br

fezz k. com

(61)3329-4708/ 3315-3492 / 99999-3037

GOVERNAMENTAIS NO AMBITO DO SISTEVIA UNICO DE SAUDE BRASILERO (SUS)

FERNANDA DOS SANTOS RODRIGUES; ANDRE LUIZ DUTRA FENNER
FUNDA(}AO OSWALDO CRUZ (FIOCRUZ)

INTRODUGAO

Em dez=mbro de 2015, apos o Governo Brasileiro langar o Plano
Nacional de Enfretamente 3 Microcefalis, 3 Fundagc3o Oswaldo
Cruz Fiocruz) mobilizou gestores, especizlistas & profissionais da
s3Ude pars fortalecer aatenc30 & o cuidadoa salde das criangas
acometidas por ma-formacdo congenits decomrents do Zika
Virus. Assim nasce o projeto de pesquisa "Plstaforma de
Vigilanciz a longo prazo para Zike & Microcefalia no ambito do
SUS” que objetiva subsidiar a formulacdo de politicas publicas, 3
partir de estudos longitudinsis fundamentados em ums Coorte
de dados epidemiolozicos extraidos de distintos sistemas de
informacdo do Ministério da Salde. Para tanto, & necessaria a
abertura de dados em salde pare que tenhamos uma cigncia
abentz & resolutive pars os problemas que acometem 3
populacio. A inicistive da Fiocruz configura uma experigncia
inovadora paraSUS.

OBJETIVO

o objetivo dess3 pesquisa consiste em compreender as
potencizlidades & desafios da Cigncia Aberts, no Brasil, como
modelo de govemange pare 3 asberturs de dados
governamentzis no 2mbito do SUS, = partir d= experiéncia da
Fiocruz no enfrentamento 3 microcefalia congénita relacionada
s epidemiado Ziks Virus

METODOLOGIA

Tratz=e de pesquisa qualitative, tedrics basica e aplicada.
Estruturslments & caracterizmda como explorstdria, descritiva,
documentsl, estudo de caso, pesquiss participants € pesquisa-
a¢30. Arevis3o da literstura € orientada porartigos que refletem
o cenario da Ciénciz Aberts & da abertus de dados
governamentzis ds salde = fim de identificar suss principsis
contribuicbes & desafios para a formulagio de politicas plblicas
em saude. A pesquiss de campo resultara de entravistas com
pesquissdores e gestores da saude com o intuito de inferir os
principais desafios identificados 3 partir das suas experiéncias
praticas.

RESULTADOS

Em sums, ha evidéncias sobre 3 rapida circulacdo do zika vinus no Brasil que
produziu desafios ao SUS. Nesse sentido 25 pesquisas em salde t2m papel de
destaque porque subsidiam 3 formulaco de politicas publicas. A revisio de
literatura aponta a abertura da ciénciz & de dados como sstratégias inovadoras
no ambito governamental. Todavia, preliminarmente, 2 pesquisa revelz que no
Brasil zindz ha poucas e incipientss iniciativas para sberturs de dados centificos
e govemamentais. Os principais precursores deste campo de conhecimeanto s30
o Instituto Brasileiro de Informac3o em Ciénciz e Tecnologiz (IBICT) & 2 Fiocruz
que tém estimulado didlogos colaborativos e disseminado conhecimento a
partir de expernéncias internacionais. Paraleloa isso ha os esforcos do Ministério
dz Salde em promover 3 sberturs gadativa de dados em salde 3 partir do
compromisso firmado pelo Brasil frente 30 Open Government Partnership — 0GP
{Parceria para Governo Aberto). Nesse sentido um novo Plano de Abertura
Dados em Salde estd sendo estruturado pelo MS para o triénio de 2019-
2021. a partr de pesguia interna a fim de mapear quais as bases de
dados que sdo passiveis de abertura a curto prazo & quais necessitam
de tratamento de dados antes de serem abertas

Principios del GA

Rendicién Transparencia

de cuentas

participacion / colaboracion

CONCLUSAO

A partir dos resultados preliminares dz pesquiss exploratona da literaturs,
concluise que esse cenario configura uma janelz de oportunidzde pars uma
agends politica plblica embrionaria. Neste sentido, um dos principais desafios
da pesquisa & 3 sistematizacio do processo institucional que norteia a sbertura
de dados govemamentsis no ambito do SUS,
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APENDICE F — CERTIFICADO DE AUTORIA DE TRABALHO SUBMETIDO A COMISSAQO CIENTIFICA DO 54° MEDTROP
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54= CONGRESS0 DA SOCIEDADE BRASILEIRA
DE MEDICINA TROPICAL

02 a 05 Setembro 2018

Centro de Convengies de Permambuco
Olinda PE

Certificamos que o trabalho A CIENCIA ABERTA NO BRASIL: A EXPERIENCIA DA FUNDAGAO OSWALDO
CRUZ (FIOCRUZ) NA TENTATIVA DE ABERTURA DE DADOS GOVERNAMENTAIS NO AMBITO DO
SISTEMA UNICO DE SAUDE BRASILEIRO (SUS) cujos autores sdo. FERNANDA DOS SANTOS
RODRIGUES, ANDRE LUIZ DUTRA FENNER foi apresentado no 54° CONGRESSO DA SOCIEDADE
BRASILEIRA DE MEDICINA TROPICAL — MEDTROP 2018, realizado no periodo de 02 a 05 de setembro de
2018, no Centro de Convencgdes de Pemambuco, Olinda — PE, na modalidade E-POSTER.
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APENDICE G — POSTER APRESENTADO NA 92 CONFERENCIA INTERNACIONAL
LUSO-BRASILEIRA SOBRE ACESSO ABERTO (CONFOA), EM LISBOA — PORTUGAL

@opdf

A CIENCIA ABERTA NO BRASIL: A EXPERIENCIA DA FUNDAGAO

Fundegia de Apaio &
Posquisa do Disento Faderal

Ministério da Saude

FIOCRUZ
Fundagéo Oswaldo Cruz

FERNANDA DOS SANTOS RODRIGUES - Autora

OSWALDO CRUZ (FIOCRUZ) NA TENTATIVA DE ABERTURA DE

DADOS GOVERNAMENTAIS NO AMBITO DO SISTEMA UNICO DE
SAUDE BRASILEIRO (SUS)

Mestranda; Programa de Pés- Graduagéao em Politicas Publicas em Satde [Mestrado Profissional] / Escola Fiocruz de Governo — Fiocruz Brasilia

CONTATOS: fernandas.rodrigues@saude.qov.br ~ /  fezzona@outlook.com |

ANDRE LUIZ DUTRA FENNER - Coautor

+55 613315-3492 / +556199999-3037

Professor Doutor; Programa de Pos- Graduagéo em Politicas Publicas em Saude / Escola Fiocruz de Governo — Fiocruz Brasilia

CONTATOS: andre fenner@fiocruz.br ~ / +55 61 3329-4708

Introducao

Em dezembro de 2015, apoés o Governo Brasileiro langar o Plano Nacional de
Enfretamento a Microcefalia, a Fundagao Oswaldo Cruz (Fiocruz) mobilizou gestores,
especialistas e profissionais da salde para fortalecer a atengéo e o cuidado a salde das
criangas acometidas por ma-formagéo congénita decorrente do Zika Virus. Assim nasce
o projeto de pesquisa “Plataforma de Vigilancia a longo prazo para Zika e Microcefalia
no ambito do SUS” que objetiva subsidiar a formulago de politicas publicas, a partir de
estudos longitudinais fundamentados em uma Coorte de dados epidemiologicos
extraidos de distintos sistemas de informagéo do Ministério da Saude. Para tanto, &
necessdria a abertura de dados em salde para que tenhamos uma ciéncia aberta e
resolutiva para os problemas que acometem a populagdo. A iniciativa da Fiocruz

configura uma experiéncia inovadora para SUS

Objetivo

o objetivo dessa pesquisa consiste em compreender as potencialidades e desafios da
Ciéncia Aberta, no Brasil, como modelo de governanga para a abertura de dados
governamentais no dmbito do SUS, a partir da experiéncia da Fiocruz no enfrentamento a

microcefalia congénita relacionada a epidemia do Zika Virus

Metodologia

Pesquisa Social Qualitativa

Estruturalmente é:
* Exploratéria;

* Descritiva; Tebrica Bésica
*Documental; ° e

* Estudo de caso; Aplicada

* Pesquisa participante; e,
* Pesquisa-acdo.

Aplica revisdo da literatura e
pesquisa de campo a partir de
entrevistas com pesquisadores
e gestores do SUS no Brasil

Resultados

Em suma, ha evidéncias sobre a rapida circulagdo do zika virus no Brasil que produziu
desafios ao SUS. Nesse sentido as pesquisas em saude tém papel de destaque porque
subsidiam a formulag&@o de politicas publicas. A revis@o de literatura aponta a abertura da
ciéncia e de dados como estratégias inovadoras no ambito governamental. Todavia,
preliminarmente, a pesquisa revela que no Brasil ainda ha poucas e incipientes iniciativas
para abertura de dados cientificos e governamentais. Os principais precursores deste
campo de conhecimento sdo o Instituto Brasileiro de Informagédo em Ciéncia e Tecnologia
(IBICT) e a Fiocruz que tém estimulado dialogos colaborativos e disseminado conhecimento

a partir de experiéncias internacionais.

Paralelo a isso ha os esforgos do Ministério da Satide em promover a abertura
gradativa de dados em salde a partir do compromisso firmado pelo Brasil frente
ao Open Govemment Partnership — OGP (Parceria para Govemno Aberto).
Nesse sentido um novo Plano de Abertura Dados em Salde estd sendo
estruturado pelo MS para o triénio de 2019-2021. a partir de pesquisa interna a
fim de mapear quais as bases de dados que s&o passiveis de abertura a curto
prazo e quais necessitam de tratamento de dados antes de serem abertas.

Principios del GA

Rendicién Transparencia

de cuentas

delegar / empoderar

.’

participacién /
Conceito de Governo Aberto, OEA, 2015.

Consideragoes Finais

A partir dos resultados preliminares da pesquisa exploratéria da literatura, infere-se
que o cendrio brasileiro configura uma janela de oportunidade para uma agenda
politica publica embrionaria. Neste sentido, um dos principais desafios da pesquisa
é a sistematizagdo do processo institucional que norteia a abertura de dados
governamentais no ambito do SUS, especialmente, no Ministério da Salide quanto
ao novo Plano de Dados Abertos (PDA) do biénio 2019-2020.
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