\a 1 Programa de
q Pds-Graduagdo em
Ciéncia da Informacdo

IBICT - UFRJ

VANESSA DE ARRUDA JORGE

ABERTURA E COMPARTILHAMENTO DE DADOS PARA PESQUISA

NAS SITUACOES DE EMERGENCIA EM SAUDE PUBLICA: o caso
do virus Zika

Tese de Doutorado
Setembro de 2018




UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO DE JANEIRO — UFRJ
ESCOLA DE COMUNICACAO —ECO
INSTITUTO BRASILEIRO DE INFORMACAO EM CIENCIA E TECNOLOGIA — IBICT
PROGRAMA DE POS-GRADUCAO EM CIENCIA DA INFORMACAO — PPGCI

VANESSA DE ARRUDA JORGE

Abertura e compartilhamento de dados para pesquisa nas situagdes de emergéncia em saude

publica: o caso do virus zika

RIO DE JANEIRO
2018



UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO DE JANEIRO — UFRJ
ESCOLA DE COMUNICACAO —ECO
INSTITUTO BRASILEIRO DE INFORMACAO EM CIENCIA E TECNOLOGIA — IBICT
PROGRAMA DE POS-GRADUCAO EM CIENCIA DA INFORMACAO — PPGCI

VANESSA DE ARRUDA JORGE

Abertura e compartilhamento de dados para pesquisa nas situagdes de emergéncia em saude

publica: o caso do virus zika

Tese de Doutorado apresentada ao Programa de Pos-
Graduagao em Ciéncia da Informacgao, convénio do
Instituto Brasileiro de Informacao em Ciéncia e
Tecnologia e Universidade Federal do Rio de Janeiro /
Escola de Comunicagdo, como requisito parcial a obtencao
do titulo de Doutora em Ciéncia da Informacao.

Orientadora: Prof. Dra. Sarita Albagli

RIO DE JANEIRO
2018



J82a

Jorge, Vanessa de Arruda.

Abertura e compartilhamento de dados para pesquisa nas situacdes de emergéncia

em saude publica: o caso do virus Zika / Vanessa de Arruda Jorge. — Rio de Janeiro,
2018.

263 f.; 30 cm.

Tese (Doutorado em Ciéncia da Informagdo) - Universidade Federal do
Rio de Janeiro / Instituto Brasileiro de Informagao em Ciéncia e Tecnologia.
Orientadora: Prof.? Dr.? Sarita Albagli

1. Dados para pesquisa. 2. Abertura. 3. Compartilhamento. 4. Emergéncia em
saude Publica. 5. Virus Zika. I. Albagli, Sarita (Orient.). II. Universidade Federal do

Rio de Janeiro. III. Instituto Brasileiro de Informagdo em Ciéncia e Tecnologia. I'V.
Titulo.

CDU




Vanessa de Arruda Jorge

ABERTURA E COMPARTILHAMENTO DE DADOS PARA PESQUISA NAS
SITUACOES DE EMERGENCIA EM SAUDE PUBLICA: o caso do virus Zika

Tese de Doutorado apresentada ao Programa de Pos-
Graduacao em Ciéncia da Informacao, Convénio do
Instituto Brasileiro de Informagdo em Ciéncia e
Tecnologia e Universidade Federal do Rio de Janeiro /
Escola de Comunicagdo, como requisito parcial a obtencao
do titulo de Doutora em Ciéncia da Informagao.

Aprovada em:

Prof. Dra. Sarita Albagli (Orientadora)
Programa de P6s Graduacdo em Ciéncia da Informagdo (IBICT / UFRIJ)

Prof. Dra. Lena Vania Ribeiro Pinheiro

Programa de P6s Graduacao em Ciéncia da Informagdo (IBICT / UFRIJ)

Prof. Dra. Luana Farias Sales Marques

Programa de P6s Graduagdo em Ciéncia da Informacao (IBICT / UFRJ)

Prof. Dra. Paula Xavier dos Santos

Fundacao Osvaldo Cruz

Prof. Dr. Luis Fernando Sayao

Comissdo Nacional de Energia Nuclear



Para Rosane e Leonardo,
amor sincero, disponivel, cuidadoso e dedicado,

0 amor materno.



No oculto do ventre,
o feto se explica como o Homem:
em si mesmo enrolado

para caber no que ainda vai ser.

Corpo ansiando ser barco,
agua sonhando dormir,

colo em st mesmo encontrado.

Na espiral do feto,
o novelo do afecto
ensaia o seu primeiro infinito.

(Mia Couto, Tradutor de chuvas, 2011)



AGRADECIMENTOS

Agradeco a Deus, a natureza, a vida.

A minha orientadora, Sarita, que me apresentou a tematica da ciéncia aberta e me
propds o estudo dos dados de pesquisa abertos. Pelo apoio desde o inicio e, principalmente,
quando contei da gravidez durante o curso. Seu olhar, seus questionamentos e suas analises
sdao sempre muito inspiradores, mostrando novos caminhos e novas perspectivas.

Aos meus pais, Marcos e Rosane, pelo amor, educagao, valores, dedicagao, altruismo e
por tudo que ndo consegue se materializar em palavras. Obrigada por me dar o suporte
necessario para continuar estudando, principalmente com a chegada do Leo em nossas vidas.
Registro a minha felicidade e gratidao pela jornada de filha de pessoas tao especiais.

Ao meu filho, Leonardo, por tudo que me ensina todos os dias. Pelo novo olhar, novos
sentimentos, novos desafios, novos desejos, novos sorrisos € novos choros. Nao achei que
existisse algo tdo intenso assim. Obrigada pelo interesse no Zika, ja que vocé foi gerado e
chegou durante a epidemia no Brasil. Por vocé, busquei, questionei e sofri com medo do
virus.

Ao meu marido, Roberto, pelo amor, apoio, incentivo e paciéncia. Sua parceria foi
fundamental em tudo que aconteceu depois que nos encontramos.

Ao meu irmao, sobrinhas e avds por estarem comigo em todos os momentos, apoiando
minhas escolhas. A minha familia, pela alegria dos encontros e dos momentos juntos.

Aos professores que participaram das minhas bancas de qualificacdo e defesa, pela
disponibilidade, pelos questionamentos e pelas dicas valiosas para refletir sobre a tematica
aqui apresentada.

Aos pesquisadores que participaram das entrevistas, pela cooperacdo e,
principalmente, pelas aulas que tive sobre a emergéncia do Zika. Parabéns pelo trabalho sério
e responsavel que desenvolveram durante este percurso.

Aos amigos do INCQS, pelo incentivo. Destaco o auxilio do Sérgio no dia da
entrevista para o doutorado. Nunca esquecerei sua ajuda. Agradeco a Eleonora pela leitura e
acertos no texto.

Aos amigos do Grupo de Trabalho em Ciéncia Aberta da Fiocruz, assim como do
Grupo de Pesquisa em Ciéncia Aberta do IBICT/UFRIJ, pelas trocas, apoio e construgdes

coletivas.



RESUMO

JORGE, Vanessa de Arruda. Abertura e compartilhamento de dados para pesquisa nas
situacoes de emergéncia em saude publica: o caso do virus Zika. Rio de Janeiro, 2018. 263
f. Orientadora: Sarita Albagli. Tese (Doutorado em Ciéncia da Informacdo) — Escola de
Comunicac¢ao, Universidade Federal do Rio de Janeiro, Instituto Brasileiro de Informacao em

Ciéncia e Tecnologia, Rio de Janeiro, 2018.

Esta pesquisa teve por objetivo principal identificar e analisar as principais questdes em
debate sobre dados de pesquisa abertos e compartilhados em satde, particularmente na
situagdo de emergéncia em saude publica do caso do virus Zika. E uma pesquisa de natureza
qualitativa, com objetivo exploratorio, utilizando procedimentos de revisdo de literatura,
pesquisa documental, e entrevistas com especialistas. Contextualmente descreve o
funcionamento do campo cientifico e as disputas nele contidas, explorando os espagos para o
movimento da ciéncia aberta, ¢ especificamente na vertente que trata da abertura dos dados de
pesquisa. Reflete sobre principais conceitos mobilizados no debate sobre dados de pesquisa
abertos e compartilhados, relacionando-os com as particularidades que envolvem a area da
saude. Considerando elementos contidos nas dinamicas da pesquisa cientifica em saude,
analisa iniciativas e praticas desenvolvidas por agéncias e programas internacionais de
financiamento a pesquisa sobre aspectos politico-normativos que envolvem o
compartilhamento de dados de pesquisa, bem como de politicas editoriais de revistas
cientificas da area nessa questdo. Analisa o recente caso de emergéncia em saude publica
relacionado ao virus Zika, principalmente a partir de informacdes recebidas de pesquisadores
sobre as tematicas do acesso aos dados para pesquisa, do compartilhamento dos dados
produzidos, das infraestruturas e ferramentas de compartilhamento de dados por eles
conhecidas, da percep¢ao sobre a declaragao de emergéncia em saude publica e da percepgao
sobre o compartilhamento e / ou abertura de dados. Os resultados mostram que ainda ha
lacunas de conceitos, informagdes e pesquisas para diminuir barreiras e resisténcias sobre a
abertura de dados de pesquisa. A maioria das agéncias e programas de financiamento em
saude pesquisadas tem hoje politicas de compartilhamento ou gerenciamento de dados, que
incluem a necessidade do compartilhamento. Esta necessidade também ¢ percebida em
algumas revistas cientificas da area da saide, que possuem instrugdes para autores sobre o
compartilhamento dos dados. No caso virus Zika, relaciona as principais fontes de dados para

pesquisa e as condi¢cdes de acesso aos dados pesquisados; analisa as principais formas de



compartilhamento dos dados produzidos e situagdes que exigiam o compartilhamento como
condicdo para o relacionamento; identifica infraestruturas e ferramentas de dados, que
resultaram na sistematiza¢ao de 14 iniciativas de compartilhamento de dados de pesquisa que
envolvem o virus Zika; assinala as principais alteragdes das praticas de compartilhamento,
divulgacdo e publicagdo tradicional e experi€ncias que impactaram no processo de pesquisa;
reconhece os fatores que contribuem e aqueles que dificultam a pratica da abertura e
compartilhamento de dados na percepcdo dos pesquisadores. Conclui-se que o
compartilhamento ¢ a pratica mais utilizada nos ambientes pesquisados, percebendo a
necessidade de novas praticas que tenham como finalidade a abertura dos dados de pesquisa,
em seu sentido mais amplo. Existe a necessidade de uma agenda de novas pesquisas sobre
dados na 4rea da saude, refletindo sobre tipologias, fluxos e governangas, no cotidiano da

pesquisa e, principalmente, em situagdes de emergéncia em saude publica.

Palavras-chave: Dados para pesquisa. Abertura de dados. Compartilhamento de dados.

Emergéncia em satde publica. Virus Zika. Ciéncia da Informagao.



ABSTRACT

JORGE, Vanessa de Arruda. Abertura e compartilhamento de dados para pesquisa nas
situacoes de emergéncia em satde publica: o caso do virus Zika. Rio de Janeiro, 2018. 263
f. Orientadora: Sarita Albagli. Tese (Doutorado em Ciéncia da Informagdo) — Escola de
Comunicac¢ao, Universidade Federal do Rio de Janeiro, Instituto Brasileiro de Informacao em

Ciéncia e Tecnologia, Rio de Janeiro, 2018.

The objective of this research was to identify and analyze the main issues in discussion about
open and shared health research data, particularly in the public health emergency situation of
the Zika virus case. It is a research of qualitative nature, with exploratory purpose, using
procedures of literature review, documentary research, and interviews with specialists.
Contextually, it describes the functioning of the scientific field and the disputes contained
therein, opening spaces for the movement of open science, and specifically in the part that
deals with the opening of research data. It reflects on the main concepts mobilized in the
debate on open and shared research data, relating them to the particularities that involve the
health area. Considering elements contained in the dynamics of scientific research in health, it
analyzes initiatives and practices developed by international agencies and programs to finance
research on political and normative aspects that involve the sharing of research data, as well
as editorial policies of scientific journals in the area in question. It analyzes the recent public
health emergency related to the Zika virus, mainly from information received from
researchers on the issues of access to research data, sharing of produced data, infrastructures
and data sharing tools known to them, the perception about the public health emergency
declaration and the perception about the sharing and / or opening of data. The results show
there are still gaps in concepts, information and research to reduce barriers and resistance on
the opening of research data. Most health funding agencies and programs surveyed today have
policies for sharing or managing data, which include the need for sharing. This need is also
perceived in some health journals, which have instructions for authors about the sharing of
data. In the Zika virus case, relates main sources of data for research and the conditions of
access to data searched; analyzes the main forms of sharing produced data and situations that
required sharing as condition for the relationship; identifies infrastructures and data tools,
which resulted in systematization of 14 research data sharing initiatives involving the Zika

virus; points out the main changes in traditional sharing, dissemination and publication



practices and experiences that have impacted research process; recognizes the contributing
factors and those hinder the practice of opening and sharing data in the researchers'
perception. It is concluded that sharing data is the practice most used in the researched
environments, realizing the need for new practices aimed at opening research data in its
broadest sense. At last, concluded that there is a need for new research agenda about data in
the health area, reflecting typologies, flows and governance in the research routine especially

emergency situations in public health.

Keywords: Data for research. Open data. Sharing data. Public Health Emergency. Zika virus.

Information Science.
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1 INTRODUCAO

Esta tese aborda questdes referentes aos registros e resultados do fazer cientifico. Os
dados de pesquisa podem ser considerados insumos e produto de processos de trabalho da
ciéncia e tecnologia, sendo definidos como os registros factuais (resultados numéricos,
documentos textuais, imagens e sons) usados como fonte primaria para a pesquisa cientifica e
que sao comumente aceitos pelos pesquisadores como necessarios para validar os resultados
do trabalho cientifico (OCDE, 2007, p. 13, traducao nossa). Sdo dados produzidos e
acumulados no processo de pesquisa para producao de conhecimento.

O uso das novas tecnologias de informagdo e comunicagdo (NTIC) no trabalho
cientifico impulsionou a produgao, a circulagdo e o acesso a dados, promovendo um processo
de dataficagdo na ciéncia. A quantidade e a diversidade de dados gerados na atividade
cientifica sdo tdo grandes que muitos deles ndo conseguem ser analisados ou utilizados em
uma Unica pesquisa. Entre outras questdes, essa impossibilidade serve como incentivo para
praticas de abertura dos dados de pesquisa para colaboracao entre pesquisadores e equipes de
pesquisa, reuso em novas pesquisas, reprodutibilidade de experimentos, verificagdo dos
resultados cientificos entre os pares. Nesta perspectiva, vislumbra-se “novos padroes de
socializagdo e trabalho cooperativo independente de barreiras geograficas e disciplinares”
(SAYAO; SALES, 2014, p. 80).

O debate em torno dos dados de pesquisa abertos e / ou compartilhados (a diferencga
entre os termos “abertos” e “compartilhados” serd uma das questdes tratadas ao longo da
pesquisa) € amplo, envolvendo questdes éticas, legais, técnicas e outras encontradas no dia a
dia do trabalho de qualquer pesquisador. Torna-se necessario reconhecer tais nuances, se
apropriar dos principais conceitos associados e correntes interpretativas, regulagdes e,
particularmente, conhecer e desenvolver argumentos sobre a importincia dos dados de
pesquisa abertos nas pesquisas relacionadas com emergéncias em saude publica. Em algumas
areas do conhecimento a ideia da abertura e/ ou compartilhamento ja ¢ consolidada, como nas
areas da computacdo, fisica e gendmica, que tém obtido grandes avancos na pesquisa.
Entretanto, estas a¢des ainda enfrentam grande resisténcia em outras areas.

O movimento pela abertura dos dados utilizados em pesquisa esta situado dentro de
um movimento mais amplo, o da ciéncia aberta, que pode ser considerado um “processo, algo
em construcdo, que mobiliza interesses e pontos de vista distintos (e, em alguns aspectos,
antagdnicos); € que também permite multiplas (e por vezes conflituosas) interpretacdes”

(ALBAGLI, 2015, p. 9). Observa-se um contexto de tensdes e disputas, no qual de um lado
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localizam-se os discursos sobre a socializagdo da informacdo ¢ conhecimento como forma de
acelerar e gerar a producao de novos conhecimentos, a partir da circulacdo dos dados e
informacdes; e, de outro lado, encontram-se os discursos sobre a necessidade da privatizagao
do conhecimento, visando a comercializagdo no mercado, sustentado pelo regime de protecao
de direitos de propriedade intelectual.

A discussdo sobre dados de pesquisa abertos estd no centro desse debate, podendo ser
defendida ou rejeitada de acordo com o ponto de vista analisado. Por um lado, ha diversas
iniciativas, experiéncias e praticas nas quais os dados de pesquisa ja estdo abertos ou
compartilhados, como nos repositorios digitais de dados, em publicagdes ampliadas
(enhanced publication), em artigos de dados ou mesmo em portais que se propdem a
disponibilizar dados de pesquisa. Por outro lado, hd ainda muita desconfianca e inseguranca
entre pesquisadores em torno da abertura dos dados de pesquisa. A sensibilidade e a
confidencialidade de alguns dados, como aqueles que afetam a privacidade e intimidade das
pessoas, mostram a necessidade de cuidado em processos de abertura. Além disso,
pesquisadores ainda se sentem receosos com uma série de questdes que envolvem a prioridade
da descoberta, o prestigio entre os pares (capital cientifico), e também as questdes que
envolvem o patenteamento de novos produtos.

Em termos de legislacdo brasileira, hd um grande incentivo para abertura das
informacdes e dados governamentais a partir da regulamentacao da Lei n® 12.527, de 18 de
novembro de 2011, conhecida como Lei de Acesso a Informacao — LAI (BRASIL, 2011b), do
Decreto n°® 8.777, de 11 de maio de 2016, que institui a politica de dados abertos do poder
executivo, além de outras normativas afins' (BRASIL, 2016b), nas quais o acesso € a regra e
o sigilo a excecdo, sendo possivel, por meio dos mecanismos instituidos por estas normativas,
acessar grande variedade de dados e informagdes de instituicdes integrantes da administracao
direta dos poderes Executivo, Legislativo, Judiciario e do Ministério Publico; além de
autarquias, fundagdes publicas, empresas publicas, sociedades de economia mista e demais
entidades controladas direta ou indiretamente pela unido, estados, distrito federal e
municipios. Entretanto, sobre a pesquisa cientifica, ha outras Leis e Decretos, que resguardam
o sigilo de informagdes e dados com potencial de patenteamento, como a Lei n® 9.279, de 14
de maio de 1996, que regula direitos e obrigagdes relativos a propriedade industrial (BRASIL,

1996), assim como a Lei n° 10.973, de 2 de dezembro de 2004, que dispde sobre incentivos a

' Citam-se como exemplos o Decreto n°® 7.724, de 16/05/2012 (BRASIL, 2012a), que regulamenta a Lei n°
12.527, de 18 de novembro de 2011 (BRASIL, 2011b), que dispde sobre o acesso a informagdes e a Instrucdo
Normativa n° 4, de 12 de abril de 2012, que institui a Infraestrutura Nacional de Dados Abertos — INDA
(BRASIL, 2012b).
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inovagdo e a pesquisa cientifica e tecnoldgica no ambiente produtivo e da outras providéncias
(BRASIL, 2004). Desta forma, o conhecimento da legislacdo vigente torna-se essencial para a
discussao sobre a abertura dos dados de pesquisa, desmitificando o assunto e incentivando a
pratica do compartilhamento entre os pesquisadores.

Outra questdo que precisa ser destacada para posterior reflexdo ¢ sobre a abertura e o
compartilhamento dos dados de uma pesquisa ja concluida e dos dados de uma pesquisa em
andamento. Verifica-se que, na maioria dos discursos em defesa da abertura dos dados de
pesquisa, estdo os argumentos do compartilhamento depois da conclusdo ou publicacao dos
resultados da pesquisa. Alguns editores de revistas cientificas advogam pela publicagdo dos
artigos junto com os dados que lhes deram origem. Entretanto, acredita-se que em uma
pesquisa, muitas vezes, colecionam-se mais dados do que aqueles utilizados para confecgao
de um artigo. Colocam-se entdo algumas questdes. Os dados ndo utilizados em um artigo,
porém coletados durante o processo da pesquisa, também nao seriam de extrema importancia
para geracao de novos conhecimentos? Em situagdes de emergéncia ou calamidade, a abertura
e o compartilhamento dos dados de pesquisa ndo seriam essenciais para diversas pesquisas
realizadas simultaneamente, em diferentes locais, com os propositos semelhantes de dar
resposta a essas questoes emergenciais? Por um lado, o acesso e o uso, de dados das pesquisas
nesses casos podem salvar vidas ou diminuir os riscos de desastres. Por outro lado, ha
também assimetrias geopoliticas que afetam e sdo afetadas pelo regime de abertura e
compartilhamento de dados de pesquisa e que precisam também ser consideradas.

A érea da saude, escolhida como foco deste trabalho, além de fazer parte do universo
de atuacdo profissional desta autora, ¢ uma area sensivel e estratégica para a sociedade, ao
mesmo tempo com grande potencial de mercado e lucratividade, possibilitando uma série de
reflexdes ndo somente técnicas, mas sociais, economicas e politicas. De acordo com a
Declaracdo Universal dos Direitos Humanos e assegurado pela Constituicdo Federal, a saude
¢ um direito universal e fundamental do ser humano, sendo considerado como um “direito de
todos e dever do Estado” (BRASIL, 1988, art. 196). A atual legislacao brasileira amplia o
conceito de saude, considerando-a um resultado de varios fatores determinantes ¢
condicionantes, como alimentacdo, moradia, saneamento basico, meio ambiente, trabalho,
renda, educacdo, transporte, lazer, acesso a bens e servigos essenciais. E um conceito
abrangente, que envolve fatores sociais, politicos e econdomicos. Desta forma, verifica-se a
importancia dos estudos sobre a abertura de dados de pesquisa em saude devido a sua
abrangéncia e seu papel fundamental na vida dos individuos e da sociedade. Entretanto,

ressalta-se o desafio deste estudo, pois trata-se de um campo marcado por conflitos e disputas
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por ser amplo e envolver diferentes propostas como a area da saude publica, que ¢
considerada um direito humano, e do outro lado, a area farmacéutica, marcada por um
mercado lucrativo e com grandes investimentos em pesquisa com foco em patentes.

Este trabalho propde uma analise das possibilidades e principais formas de abertura,
compartilhamento e possivel reutilizagdo de dados de pesquisa em satde, bem como dos
obstaculos e desafios a essas praticas, particularmente nas pesquisas em emergéncias em
saude publica. As emergéncias em saude publica sdo situagdes que nacionalmente estdo
previstas pelo Decreto n® 7.616, de 17 de novembro de 2011, que dispde sobre a declaragado de
Emergéncia em Satde Publica de Importancia Nacional - ESPIN e institui a For¢a Nacional
do Sistema Unico de Saude - FN-SUS (BRASIL, 2011a), e no ambito internacional pelo
Regulamento Sanitario Internacional, aprovado em 2005 e que entrou em vigor em 2007
(ANVISA, 2009). Estas situacdes exigem respostas rapidas e coordenadas e as buscas por
solugdes nesses casos podem ganhar novos contornos a partir da cultura da ciéncia aberta e
dados de pesquisa abertos e compartilhados.

A preocupacdo com casos de emergéncias em saude publica traz a tona o debate sobre
a importancia e a urgéncia do aumento da velocidade da circulagdo dos dados de pesquisa e
consequente aumento de seu compartilhamento na ajuda e até mudanca da trajetéria de buscas
por solugdes a essas situacdes de risco. Pensar no acesso rapido aos dados em satide para estas
situagdes inclui pensar em criar uma cultura de pesquisa com base nos principios dos dados
abertos, que incluem formatos livres, completude e qualidade dos dados, além de outros
requisitos que possibilitem a interoperabilidade para o reuso dos dados. A saude ¢ um campo
complexo e coletar dados e informacdes em diferentes sistemas visando seu intercambio e
compartilhamento torna-se muitas vezes impossivel por falta de interoperabilidade dos dados.

Recentemente, o virus Zika foi considerado um caso de emergéncia em satide publica
nacional, declarado em Portaria do Ministério da Saude de n° 1.813, em 11 de novembro de
2015 (BRASIL, 2015b), e de importancia internacional, declarada pela Organizagdo Mundial
da Satde (OMS) em 1 de fevereiro de 2016, apds reunido de seu Comité de Emergéncia. O
caso Zika tornou-se internacionalmente emblematico, assim como ja haviam sido (ou vém
sendo) os casos de Influenza A (HIN1) pandémica, em 2009, e de Poliomielite Selvagem e
Ebola, ambos em 2014. Foram doengas de dimensdo e ameaga global, pois deixaram de ser
problema de um pais isoladamente. Cientistas do mundo inteiro tém buscado dados e
informagdes, principalmente no Brasil, sobre uma doenga que pode trazer consequéncias
devastadoras para uma geracdo de criangas que contrairam ainda na barriga da mae o virus,

podendo nascer com a microcefalia ou mesmo vir a desenvolver alguma outra patologia
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causada pelo virus Zika. A existéncia de praticas relacionadas com o compartilhamento de
dados poderia ter sido fundamental no periodo da gravidez destas gestantes, mas ainda podera
ser valiosa para essas vidas marcadas pelo virus e para as futuras gestantes e seus filhos.

Considera-se como hipdtese desta pesquisa que, no campo da saude, a ideia da
abertura ainda ¢ limitada e pouco difundida, mas o compartilhamento de dados de pesquisa
em projetos, programas € cooperacdes ja ¢ uma realidade da pesquisa em satude, pela natureza
da area. Nesta perspectiva, colocam-se as seguintes questoes: O movimento da ciéncia aberta,
a partir da sua vertente de abertura de dados, pode ser observado na area da saude e
principalmente no contexto da emergéncia em saude publica ocasionada pelo virus Zika?
Quais as motivagdes e tensdes cientificas, politicas, econdmicas e sociais para a abertura e/ou
o compartilhamento de dados de pesquisa em satde? Qual ¢ o lugar dos arcabougos
institucionais e regulacdes no desenvolvimento de praticas de compartilhamento de dados de
pesquisa em saude? Como se dio as dindmicas de abertura e/ou compartilhamento de dados
de pesquisa em saude?

Considerando as questdes e problematicas anteriormente colocadas, esta pesquisa tem
por objetivo principal identificar e analisar as principais questdes em debate sobre dados de
pesquisa abertos e compartilhados em saude, particularmente na situagdo de emergéncia em
saude publica do caso do Zika. Especificamente, propde-se: a) refletir sobre os principais
conceitos que atuam no debate sobre dados de pesquisa abertos e compartilhados, situando-os
no contexto do movimento de ciéncia aberta e relacionando-os com as particularidades que
envolvem a area da saude; b) analisar iniciativas e praticas nacionais e internacionais de dados
de pesquisa abertos e compartilhados, com foco na 4area da saude, considerando
principalmente os aspectos politico-normativos; c¢) verificar a existéncia das praticas de
abertura e compartilhamento no caso do virus Zika, analisando criticamente seus principais
potenciais e entraves.

A realizacdo deste trabalho visa contribuir para avangar o conhecimento teorico e
empirico das questdes levantadas durante o desenvolvimento da pesquisa. Existe ainda uma
caréncia por estudos desta tematica e os resultados deste estudo podem esclarecer ou mesmo
sustentar novos questionamentos. As leituras, andlises de literatura e pesquisa empirica das
areas tratadas neste trabalho pretendem embasar a construcdo de argumentos e ideias e,
acredita-se, que seus resultados poderdo contribuir para subsidiar a proposi¢do ou a
atualizacdo de politicas de abertura dos dados de pesquisa na area da satide para instituigdes

de pesquisa que congreguem da perspectiva da democratizagdo do conhecimento,
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principalmente quando se trata de doencas que atingem populagdes mais vulneraveis, como
no caso do virus Zika.
Os procedimentos metodoldgicos utilizados na pesquisa estdo descritos e detalhados a

seguir.

1.1 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS DA PESQUISA

Visando dar maior transparéncia aos procedimentos adotados nesta pesquisa, sao
caracterizadas a natureza e técnicas de coleta e analise de dados utilizadas. Muitos autores que
estudam modos do fazer cientifico dedicam-se a definir e delimitar os diversos tipos de
pesquisa. Neste contexto, tendo como referéncia Gil (2008), considera-se que esta pesquisa é
de natureza qualitativa e tem objetivo exploratdrio, pois tem “como principal finalidade
desenvolver, esclarecer ¢ modificar conceitos e ideias, tendo em vista a formulacdo de
problemas mais precisos ou hipoteses pesquisaveis para estudos posteriores” (GIL, 2008, p.
27). Busca apresentar uma visdo da tematica abordada na pesquisa, a partir do processo de
revisdo da literatura, discussdo com especialistas e analise documental, inclusive de literatura
cinzenta.

Considerando o carater novo e atual do objeto estudado, foi necessario levantar dados
e ouvir profissionais engajados. Desta forma, para coleta de informagdes ja processadas ou
desenvolvidas por grupos envolvidos com o objeto de investigacdo desta pesquisa optou-se
por realizar, além da pesquisa bibliografica e pesquisa documental, um conjunto de

entrevistas com profissionais engajados na pesquisa sobre o virus Zika.

Figura 1 — Levantamento e coleta de dados para elaboracio do trabalho

Pesquisa Pesquisa

bibliografica documental

Fonte: Elaboragao propria

A pesquisa bibliografica foi realizada a partir de buscas em bases de dados de
publicagdes cientificas, com o objetivo de verificar a existéncia de estudos cientificos que
demonstrassem resultados de andlises sobre a abertura e compartilhamento de dados de
pesquisa em saude, de forma mais geral, e sobre emergéncias em saiude publica que

abordassem o caso do virus Zika. Envolveu uma pesquisa bibliografica interdisciplinar,
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principalmente nas areas da Ciéncia da Informacao e Ciéncias da Satde. Foram feitas buscas
em bases de dados internacionais como a Library and Information Science Abstracts (LISA),
Library, Information Science and Technology (LISTA), Web of Science ¢ Pubmed
(MEDLINE), além de livros, publica¢des periddicas e a rede mundial de internet. O material
foi selecionado por critérios de acessibilidade ou conveniéncia desta autora, mas sobretudo
pela conexdao com o objeto estudado. Conforme explica Gil (2008), este tipo de selecao ¢é
realizado em estudos exploratorios ou qualitativos, buscando desenvolver argumentos a partir
do material selecionado.

Ja a pesquisa documental, com foco em aspectos politico-normativos, compreendeu a
busca por relatorios, procedimentos, editais, politicas, diretrizes e outros documentos,
conhecidos como literatura cinzenta, e teve por objetivo verificar iniciativas e praticas
desenvolvidas por atores que realizam, incentivam ou participam de pesquisas em saude,
como financiadores, revistas cientificas, organismos internacionais e instituicdes cientificas,
buscando pistas sobre um posicionamento do agir na tematica do compartilhamento e abertura
de dados nas rotinas cientificas, mas também em situacdes de emergéncias em satide publica.
Essas pesquisas (bibliografica e documental) foram a base para a construcdo de arcabougo
tedrico-conceitual, como também para as reflexdes advindas do material de pesquisa obtido
nas entrevistas.

As entrevistas foram realizadas com profissionais selecionados a partir de critérios
pré-estabelecidos com atuagdo na pesquisa durante o caso do virus Zika no Brasil. Considera-

se que por meio da entrevista

os pesquisadores buscam obter informagdes, ou seja, coletar dados objetivos e
subjetivos. Os dados objetivos podem ser obtidos também através de fontes
secundarias tais como: censos, estatisticas, etc. Ja os dados subjetivos s6 poderdo ser
obtidos através da entrevista, pois que, eles se relacionam com os valores, as atitudes
e as opinides dos sujeitos entrevistados (BONI; QUARESMA, 2005, p. 72).

A ideia de realizar entrevistas com os profissionais que atuam ou atuaram como
pesquisadores no caso do virus Zika vem da necessidade de entender a realidade vivida e seus
pontos de vista sobre a temdtica aqui pesquisada, algo que ndo foi localizado nas pesquisas
bibliograficas e documentais. Verificou-se a existéncia de pouca literatura especifica sobre a
tematica, que se encontra em uma fase de expansao de estudos pelo mundo a fora. O objeto de
investigacao pode ser considerado de interesse recente e por isso um estudo baseado apenas
na literatura ndo traria elementos suficientes para reflexdo proposta nesta pesquisa. Desta

forma, o objetivo da entrevista foi identificar percepg¢des, pontos de vista, além de obter e
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confrontar informagdes a partir do contato com um grupo de profissionais que tiveram
pesquisas reconhecidas e publicadas, na forma de artigos cientificos durante o periodo da
emergéncia em saude publica, o que comprovaria seu envolvimento com a tematica abordada
na entrevista. Também se buscou pela coleta de possiveis fontes de informacgdes uteis, que
pudessem caracterizar um arcabouco de iniciativas e praticas desenvolvidas sobre o virus
Zika. Os detalhes de selecao dos entrevistados e método de analise e sistematizagdo dos

conteudos foram descritos no capitulo 4, itens 4.5.1 ¢ 4.5.2.

1.2 ESTRUTURA DA TESE

A tese estd organizada em capitulos, apresentados a seguir. Nesta Introdugdo, sdo
apresentados, de forma sucinta, as problematicas, os objetivos e as razdes para a elaboracao
da pesquisa. Também explica os procedimentos metodologicos adotados, que depois sdo
detalhados no decorrer do texto.

O capitulo 2, com titulo “Abertura dos dados utilizados para pesquisa: analises a partir
do campo cientifico”, traz o contexto teodrico em que se enquadra a pesquisa, trabalhando a
partir do conceito de campo cientifico e da ciéncia aberta, questionando espagos para
mudangas de uma cultura cientifica. Também estabeleceu as bases conceituais construidas a
partir da revisao bibliografica realizada, na qual realiza-se uma reflexao critica de conceitos e
defini¢des dos dados para pesquisa abertos e compartilhados, mostrando nuances entre termos
e expressoes necessarias para o desenvolvimento e entendimentos da pesquisa. Elencou
desafios e barreiras para abertura e compartilhamento na perspectiva do pesquisador,
apresentando a gestdo dos dados de pesquisa como ponto chave para abertura e
compartilhamento.

No capitulo 3, intitulado “Compartilhamento de dados para pesquisa no contexto da
satde: mapeando agdes e iniciativas”, aborda-se a questdo da abertura e compartilhamento de
dados a partir da importancia da pesquisa em saude para o desenvolvimento do pais,
utilizando a abordagem do Complexo Econdmico-Industrial da Satude. Analisam-se iniciativas
de programas de financiamento e revistas cientificas, considerando o papel politico-normativo
que eles exercem em suas atividades, vislumbrando possiveis incentivos para abertura e
compartilhamento de dados. O texto € construido com base na revisdo bibliografica e na
pesquisa documental nos sitios das institui¢des elencadas.

O capitulo 4, nomeado “Emergéncias em saude publica: o caso da sindrome congénita

do Zika”, apresenta os resultados das pesquisas sobre o compartilhamento de dados em
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emergéncia em saude publica, com foco no caso virus Zika, elaborado a partir das entrevistas
realizadas, sendo analisadas em associacgdo a base teorica ¢ documental construida nos outros
capitulos. Também sdo reunidas as iniciativas nas quais se compartilham dados sobre o Zika
coletados durante pesquisa.

Para finalizar, apresentam-se as Consideragdes Finais da pesquisa, com reflexdes
sobre as possiblidades de abertura e compartilhamentos de dados de pesquisa em satde e, no
caso Zika, encerrando com a enumeragdo das questdes ainda em aberto e que devem ser

abordadas em trabalhos futuros.
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2 ABERTURA DOS DADOS UTILIZADOS PARA PESQUISA: ANALISES A
PARTIR DO CAMPO CIENTIFICO

Os temas que envolvem o funcionamento do campo cientifico € o movimento da
ciéncia aberta foram mobilizados neste capitulo, discutindo esse movimento como uma
possivel retomada de sua esséncia ou como uma reacdo a uma cultura instalada de
manutengdo de capital cientifico. Neste contexto, introduziu-se a no¢ao dos dados nas praticas
cientificas, que evoluem e abrem espago para e-Science. Apresenta conceitos de dados de e /
ou para pesquisa, analisando a complexidade do objeto quando relacionado com a area da
saude. Refletindo sobre uma pratica de abertura de dados, diferencia termos abertos e
compartilhados associados aos dados, mostrando niveis de abertura dos dados de pesquisa.
Ressalta a importancia da gestdo e usos no contexto digital, passando por uma reflexdo sobre

as percepgdes de pesquisadores sobre a abertura dos dados.

2.1 0 CAMPO CIENTIFICO, A CIENCIA ABERTA E ESPACOS PARA MUDANCAS

Este trabalho aborda contetidos que envolvem a abertura e o compartilhamento de
dados de pesquisa em saude. Nesta perspectiva, entender e caracterizar o contexto do objeto
de pesquisa ¢ essencial, também para entendimentos de acdes e praticas instituidas em um
universo, aqui chamado de campo cientifico. A existéncia e o funcionamento do campo
cientifico fazem parte da teoria de Pierre Bourdieu (1983, 2004a, 2004b), que fornece
elementos e conceitos estruturados para andlises que incluem ambiente, atores, normativas e
cultura dos processos de producao cientifica, dotados por regras proprias.

Trata-se de um universo em que estdo inseridos os agentes e institui¢des, que formam
um mundo social mais ou menos especifico. Bourdieu (2004a) considera que o campo
cientitifico ¢ dotado de leis proprias e relativamente autdnomo, cercado por disputas, jogos e
interesses, que tem como finalidade a autoridade e o capital cientifico. Este capital pode ser
considerado uma

uma espécie particular do capital simbolico (o qual, sabe-se, ¢ sempre fundado sobre
atos de conhecimento e reconhecimento) que consiste no reconhecimento (ou no

crédito) atribuido pelo conjunto de pares-concorrentes no interior do campo
cientifico (BOURDIEU, 2004a, p. 26).

Para Bourdieu, o interesse por um objeto de pesquisa ndo esta relacionado somente

com aquilo que o pesquisador considera importante para sociedade, mas também com o que
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tem maior chance de reconhecimento por seus pares e por outros interessados (interesse
intrinseco e extrinseco), que gera maior prestigio. Além disso, Bourdieu (1983) pondera que

as questoes inseridas em discussao no campo cientifico, foram “aceitas” pelo proprio campo.

Mesmo que tenham sido financiadas ou trazidas para o campo a partir de demanda
externa, se estdo sendo discutidas em um campo € porque ja estdo dentro do escopo
de questdes que podem ser admitidas por um campo, seja por interesse de
reconhecimento da autoridade cientifica ou pela busca de acimulo de capital
cientifico JORGE; ALBAGLI, 2017, p. 213-214).

A nocao da disputa pela admissdao ou nao de tematicas ¢ importante nos estudos sobre
objetos de pesquisa do campo cientifico. Na pesquisa cientifica em saiude, por exemplo, ha
questdes que ndo sdo de interesse de grandes grupos de pesquisa, seja pela pouca repercussiao
dos estudos ou pelo pouco retorno financeiro para os grandes conglomerados industriais de
farmacos e imunobioldgicos, mesmo, muitas vezes, com grande apelo pelos problemas e
doengas que acometem os diversos grupos de individuos da sociedade, entre eles os pobres
sem recursos e acesso a tratamentos, com grande necessidade de estudos.

Assim, se a tematica da ciéncia aberta esta sendo discutida no campo € porque ela foi
aceita no proprio campo, que por motivos diversos, foi incorporada pelos jogos de
reconhecimentos dos atores do campo. Refletir sobre a ciéncia aberta também significa refletir
sobre o proprio modus operandi do campo cientifico. E fato que o campo cientifico esta
situado dentro de um contexto geral, ou pode ser entendido como um microcosmo dentro de
um espago social mais amplo conforme linguagem adotada por Bourdieu. Desta forma,
considera-se que assuntos de ordem mais geral como a politica € a economia, por exemplo,
promovem reflexos no interior dos campos, inclusive no campo cientifico. E esses reflexos
podem ser absorvidos por atores do campo que o transformam em disputas e lutas tedricas e
técnicas, embasando possiveis mudangas. Analisando a questdo a partir da teoria de Bourdieu,

as mudangas no campo cientifico acontecem quando

o interesse privado que cada agente singular tem em combater e dominar seus
concorrentes para obter deles o reconhecimento estd munido de todo um conjunto de
instrumentos que conferem plena eficacia a sua inten¢ao polémica dando-lhe todo o
alcance universal de uma censura metédica (BOURDIEU, 1983, p. 144).

Se o campo funcionou ou funciona de acordo com determinadas regras, estas foram
adotadas apds o reconhecimento de um grupo dominante sobre o seu funcionamento e sua
efetividade. Se novas propostas de funcionamento surgem, aqueles que trazem a proposta

devem ter em mente a existéncia da disputa e se abastecer de argumentos teoricos e cientificos
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para sua analise e reconhecimento pelo grupo dominante em vigor. O campo trabalharé
sempre em busca da sua autonomia frente as pressoes externas e, por isso, muitas vezes se
adapta visando a garantia desta autonomia.

Assim, Jorge e Albagli (2017) refletem, apoiadas nos argumentos de Bourdieu, que

considerando que mudangas podem ocorrer por fazer parte de um mecanismo de
funcionamento do campo e por uma critica da tradigdo por ela mesma, as praticas da
ciéncia aberta podem ser resultados destes fatores, através de um processo de
reflexdo critico no ambito do proprio campo cientifico, visando & sua manutengao
(JORGE; ALBAGLI, 2017, p. 217)

O movimento por uma ciéncia aberta assume uma postura critica frente a algumas
praticas em funcionamento no campo cientifico, entre elas a ampliagdo do acesso e uso dos
resultados de estudos cientificos, que incluem o acesso aberto as publicagdes, mas também
aos dados de pesquisa, com argumentos da transparéncia, reprodutibilidade e reuso de dados
em novas pesquisas. A ciéncia tem importante papel na sociedade para desenvolvimento de
solugdes que garantam melhoria nas condigdes de vida para todos. Neste contexto, o campo
cientifico, com toda autonomia necessaria para admissdo de seus objetos, encontra-se em
processo de disputas e lutas sobre o seu funcionamento, nas quais os diversos atores que
compdem o campo defendem suas posigdes, tentando torna-las dominantes para o campo.

O entendimento das origens, correntes e principais praticas do movimento da ciéncia
aberta ¢ necessario para a criagdo e o fortalecimento de argumentos na disputa em pauta no
campo cientifico, podendo assim identificar suas potencialidades, assim como as fragilidades
e deficiéncia, entendendo que o embasamento tedrico € o caminho para o €xito nas lutas

cientificas.

2.1.1 Origens do movimento da ciéncia aberta

O século XX ¢ marcado pelo antagonismo entre a nocdo do sigilo e da transparéncia
na ciéncia. Conforme explica Jacobetty (2010), naquele século houve a expansdo do
conhecimento cientifico impulsionado a partir da Segunda Guerra Mundial, cujas inovagdes e
descobertas faziam parte de um contexto de segredo militar. A partir da segunda metade do
século XX, a afirmacdo de direitos de cidadania ¢ a difusdo dos movimentos sociais
(incluindo os ambientalistas) ampliaram a preocupacao com usos da ciéncia e tecnologia,

exigindo transparéncia e didlogo com a sociedade.
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Ao mesmo tempo, observou-se a crescente privatizacdo do conhecimento, como
atestam as pressdes para o patenteamento das invencdes (inclusive no ambito das
universidades a partir da Bayh-Dole Act, na década de 1980, nos Estados Unidos), sobretudo
em algumas areas, como a farmacéutica (ALBAGLI, 2012). Em contrapartida, ampliaram-se
as possibilidades de producdo colaborativa em ciéncia, tendo como marco o projeto de
mapeamento do genoma humano que evidenciou transformacdes nos modos de produgdo,
distribuicao e utiliza¢ao do conhecimento cientifico (JACOBETTY, 2010).

Atualmente, o movimento da ciéncia aberta ganha espaco com discursos sobre novas
formas e novas possibilidades de compartilhamento e abertura de informagdes e dados
gerados nas pesquisas cientificas. Entretanto, a ideia de ci€ncia aberta ndo ¢ recente. De
acordo com David (2008), trata-se de uma retomada no campo daquilo que permeou os
discursos no final do século XVII e inicio do século XVIII, principalmente com a criacdo das
academias cientificas, tais como a Académie Royale des Sciences e a Royal Society. A ideia de
que uma teoria cientifica, para se afirmar, necessitava ser comunicada a seus pares para livre
critica, e incentivava a disseminagdo do conhecimento produzido por seus membros.

Posteriormente, os estudos de Robert Merton sobre o ethos cientifico também sdo
referéncia para as perspectivas da ciéncia moderna que convergem para a ciéncia aberta, com
base em normas de comportamento conhecida como CUDOS (Communalism, Universalism,
Disinterestedness and Organised Scepticism), formuladas por Merton em 1942. O comunismo
estd relacionado a propriedade comum do conhecimento. Os produtos cientificos sdo
resultados da cooperagdo social e sdo atribuidos a um esfor¢o coletivo, ndo constituindo um
produto privado ou individual. O universalismo trata da importancia da contribuicao cientifica
sem as barreiras de culturas pessoais, como raga, género ou nacionalidade. Esta relacionado
com a disponibilidade do produto cientifico para avaliacdo por critérios impessoais €
universais. No imperativo do desinteresse, o cientista deve ser isento de interesses particulares
e pessoais para contribuicdo do avango cientifico para humanidade. Por Gltimo, o ceticismo
organizado trata-se da critica rigida e estruturada aos resultados da pesquisa cientifica. O
conhecimento deve ser submetido a avaliacdo sob critérios logicos e empiricos, antes de
julgamentos ou preconceitos (MERTON, 1973). Essas normas de comportamento da ciéncia
serviriam como uma espécie de contrato entre cientistas e sociedade, na expectativa de que a
ciéncia desempenhasse um papel importante no desenvolvimento econdmico e social, e
principalmente na sua capacidade de melhorar as condi¢des de vida das populagdes.

Segundo David (2014), o acesso aberto aos dados e informagdes sobre os novos

métodos de investigacdo e descobertas pode auxiliar no desenvolvimento de novas técnicas e
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inovagdes organizacionais destinadas a ampliar e melhorar a infraestrutura das comunicacdes
cientificas e académicas. Neste sentido, as diversas praticas da ci€ncia aberta podem servir de
base para atualizagdo de politicas e regulamentagdes em pesquisa e desenvolvimento, com a
cautela necessdria para que estas agdes ndo se transformem em taticas mais restritas de
regimes de direitos de propriedade intelectual. Para David (2014), a natureza e a filosofia de
uma ciéncia aberta, e também seus resultados, devem ser reconhecidos, protegidos e apoiados
adequadamente, visando a vitalidade e beneficio social da ciéncia. Em suma, este ¢ um jogo
que envolve diversos atores, desde o nivel individual até o organizacional e institucional,
como empresas, universidades, organismos de fomentos, entre outros, um jogo que estd em
plena disputa ndo somente no campo cientifico, mas também nas suas interagdes com outros

segmentos e interesses sociais (ALBAGLI, 2015).

2.1.2 As principais correntes interpretativas e tipos de acio

A proposta da ciéncia aberta envolve a atuagdo e o engajamento de diversos grupos
que buscam a colaborag¢do, o compartilhamento e o acesso aos conteidos que promovem a
pesquisa cientifica em um nivel mais amplo, de modo contrario as pesquisas fechadas, nas
quais poucos tém acesso aos dados gerados no decorrer da investigacdo, fortalecendo a
cultura da privatizacdo de conhecimentos. Conforme explicam Albagli, Clinio e Raychtock,
“ai estdo incluidas desde a disponibilizacdo gratuita dos resultados da pesquisa (acesso
aberto), até a valorizacgdo e a participagao direta de ndo cientistas e ndo especialistas no fazer
ciéncia, tais como “leigos” e ‘“amadores” (ciéncia cidadd)” (ALBAGLI; CLINIO;
RAYCHTOCK, 2014, p. 435). A proposta ¢ que, quanto mais colaboradores em uma
pesquisa, mais informagdes e conhecimentos sdo gerados, possibilitando novos usos destes
conhecimentos.

Desta forma, surgem estudos sobre estes grupos e suas agdes. Segundo Fecher e
Friesike (2013), citados por Albagli, Clinio e Raychtock (2014), existem diversas correntes
interpretativas para o movimento da ciéncia aberta, entre elas encontram-se a corrente ligada a
escola democratica (democratic school), a escola publica (public school), a escola pragmatica
(pragmatic school), a escola da infraestrutura (insfrastructure school) e a escola das métricas
(measurement school). A escola democratica entende que o acesso ao conhecimento ¢ um
direito humano. Defende a abertura da ciéncia, principalmente quando a pesquisa cientifica
contar com financiamento publico. A escola publica defende a inclusdo e comunicagdo das

pesquisas cientificas para um publico mais amplo, além daquele chamado de especialistas. A
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escola pragmatica se aproxima das ideias ligadas a inovagdo aberta e entende “que o processo
cientifico pode ser otimizado pela incorporacdo do conhecimento externo e a colaboracio
através de ferramentas on-line - o que permitiria acesso a diversos tipos de conhecimentos e
expertises” (ALBAGLI; CLINIO; RAYCHTOCK, 2014, p. 437). A escola da infraestrutura
trabalha as novas possibilidades e desafios de infraestrutura tecnolégica necessaria as praticas
emergentes da ciéncia aberta e, por fim, a escola das métricas foca em métricas alternativas
em relagdo as tradicionais, as chamadas altmetrias, que servem para mensurar a produgdo
cientifica, além de incentivar novos formatos de publicagdo. Considera-se que as vertentes
interpretativas da escola democratica e da escola publica se aproximam das ideias que serdo
desenvolvidas neste trabalho, como podera ser visto mais adiante.

Em relagdo aos principais tipos de agdo, a ci€ncia aberta pode ser considerada o
movimento gerado a partir de outros movimentos, que se comunicam e muitas vezes se
complementam por meio de praticas diferentes, tais como o acesso livre a publica¢des, dados
de pesquisa abertos, ferramentas cientificas abertas, hardware cientifico aberto, cadernos
cientificos abertos e wikipesquisa, ciéncia cidada, educacdo aberta. Uma tentativa de
esquematizar esse movimento pode ser observada na arvore taxondmica do projeto Foster, na

figura 2, que tem o foco no acesso aberto.

Figura 2 — Arvore taxonémica da ciéncia aberta
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Fonte: Pagina web do projeto Foster”

Dentre essas frentes, o acesso livre a publicagdes cientificas, os cadernos cientificos

abertos e a ciéncia cidada sdo as que se relacionam mais diretamente com a temadtica deste

* https://www.fosteropenscience.eu/foster-taxonomy/open-science
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trabalho, os dados de pesquisa abertos. O acesso aberto as publicagdes cientificas ganhou
forca em diversos paises a partir da Iniciativa de Budapeste (Budapest Open Access Initiative
- Boai), em 2002, seguida das declaracdes de Bethesda e de Berlim, em 2003. Este pode ser
considerado um dos primeiros movimentos da ciéncia aberta. O acesso aberto a publicacdes
cientificas ¢ uma pratica bastante difundida no mundo e cresce anualmente, por meio das
politicas de acesso aberto as informagdes, aos periddicos cientificos de acesso aberto e aos
repositorios institucionais. Varios estudos apontam que uma das principais vantagens das
politicas de acesso aberto ¢ dar maior visibilidade as pesquisas e aos pesquisadores
(KURAMOTO, 2008). A discussdo sobre acesso aberto esta sendo ampliada, avancando para
outros niveis, como por exemplo sobre uma nova geragdo de repositérios. Ja ndo se considera
0 acesso ao artigo suficiente, ja se discute o acesso aos dados que fundamentam o artigo.
Desta forma, repositorios institucionais ou mesmo os repositorios de dados estdo sendo
pensados sob uma nova perspectiva.

Consideram-se os cadernos cientificos abertos uma iniciativa bastante inovadora e
com propostas de extrema importancia para a pesquisa aberta ¢ para a questdo dos dados de
pesquisa abertos. Os estudos e realizagdes do professor e pesquisador Jean-Claude Bradley
sdo referéncias no que o pesquisador chamou de Open Notebook Science. De acordo com

Clinio (2015), a proposta de caderno aberto de Bradley nao deve

ser reduzida a uma inovagdo incremental da tradicional ferramenta de registro da
atividade cientifica e tampouco confundida com os blogs cientificos, que divulgam a
ciéncia para publico mais amplo, muitas vezes operando uma espécie de traducio da
linguagem hermética de pesquisadores para outra, acessivel a ndo especialistas
(CLINIO, 2015, p. 279)

Os cadernos abertos sdo experiéncias mais amplas e ndo necessariamente tornam
publicas apenas as pesquisas de sucesso, pelo contrario, divulgam também as pesquisas
“fracassadas”, mostrando assim a necessidade de novos caminhos dentro de uma determinada
pesquisa. No caderno de pesquisa aberto, estdo descritos todos os passos, procedimentos e
resultados de uma pesquisa, bem como os dados brutos da pesquisa, podendo ser considerado

um tipo de pratica de dados de pesquisa abertos. Conforme explica Bradley,

ha uma enorme quantidade de informagao util sobre reagdes ou tentativas de reagdes
que nunca ¢ compartilhada. Independentemente da obtengdo ou ndo de uma reagdo
“bem sucedida”, se sua execu¢do ¢ cuidadosamente registrada, ela pode fornecer
informagdes valiosas. Existem algumas ferramentas e padrdes excelentes que
permitem, de maneira facil, realizar uma marcagdo semantica de reagdes e de
propriedades quimicas, de modo que um experimento pode ser disponibilizado para
descoberta assim que € iniciado (BRADLEY, 2013 apud CLINIO, 2015, p. 271).
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A ciéncia cidada (citizen science), por sua vez, pode ser analisada por diversas
vertentes. Para Delfanti (2013), ¢ um tipo de colaboracao externa ou fora de institui¢des de
pesquisa. Esta relacionada com a contribuicdo voluntaria de ndo cientistas em projetos
cientificos, fornecendo e também processando dados de pesquisa, numa espécie de
crowdsourcing science’. Ja Albagli (2015, p. 15) destaca que a ciéncia cidadd abrange
também iniciativas “orientadas para maior participagdo, intervencao e empoderamento de
cidadaos nao s6 nas formas de produgdo e uso, mas nos proprios rumos da pesquisa”. Propoe
maior porosidade do campo cientifico, reconhecendo as disputas do fazer cientifico. No caso
de estudos na area da saude, a atuacdo do paciente ¢ decisiva na busca por melhores solugdes
cientificas, pois seus dados e informagdes podem fazer toda a diferenga nos caminhos
percorridos nas pesquisas sobre doengas e seus tratamentos.

O movimento dos dados de pesquisa abertos faz parte deste universo de praticas para
uma ciéncia aberta. Talvez este seja 0 movimento que traz questdes mais delicadas, pois trata
do acesso aberto aos dados primarios, aqueles que servem de base para os resultados das
pesquisas. Na drea cientifica, a prioridade da descoberta envolve ganho de prestigio e poder
ao pesquisador, no que Bourdieu (2004a) aponta como sendo uma luta por ‘“capital
cientifico”. Outra questdo sensivel estd relacionada aos direitos de propriedade intelectual,
que pode ser observada na forma de direito autoral ou por algum tipo de propriedade
industrial®, particularmente a patente, que é “um titulo de propriedade temporaria sobre uma
invencdo ou modelo de utilidade, outorgado pelo Estado aos inventores ou autores ou outras
pessoas fisicas ou juridicas detentoras de direitos sobre a criagdo” (INPI, 2017, on-line).

A tematica da patente envolve interesses diversos, sejam eles econdmicos, comerciais
e / ou juridicos. Deve ser analisada a partir de alguns pontos de vista, como do
pesquisador/inventor; da universidade ou da instituigdo de pesquisa como produtora de
patente; e da gestdo e comercializacdo da patente por estas instituicdes. No caso do
pesquisador inventor, Muller e Perucchi (2014) explicam que a posicdo favoravel ao

patenteamento parece estar cada vez mais difundida entre os pesquisadores, universidades e a

3 Crowdsourcing science é uma espécie de terceirizagdo de tarefas, para um grupo distribuido de pessoas,
podendo ser on-line ou off-line, pagas ou de graca. A ideia € quanto mais pessoas contribuem para um projeto,
melhores ou mais rapidos ou mais variados resultados serdo obtidos. (Fonte: http://www.nextscientist.com/3-
examples-crowdsourcing-science/)

* De acordo com a Lei n® 9.279, de 14 de maio de 1996, que regula direitos e obrigagdes relativos a propriedade
industrial (BRASIL, 1996), a propriedade industrial “¢ o conjunto de direitos sobre as patentes de invengéo, os
modelos de utilidade, os desenho ou modelo industrial, as marcas de fabrica ou de comércio, as marcas de
servigo, o nome comercial e as indicagdes de proveniéncia ou denominagdes de origem, bem como a repressao
da concorréncia desleal e as falsas indicagdes geograficas”.
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sociedade em geral. Entretanto, o pesquisador académico foi treinado para o prestigio de ser o

primeiro a fazer uma nova descoberta. Assim,

a pesquisa que visa a inovag@o patenteavel exige um comportamento bem diverso. A
meta ¢ descobrir algo util, que sera submetido ndo exatamente aos pares, mas aos
técnicos de um organismo oficial ndo parte da comunidade cientifica, exige sigilo e
proibe a publicacdo aberta e o prémio vira pela cobranca das licencas concedidas,
ndo necessariamente prestigio académico (MUELLER; PERUCCHI, 2014, p. 24)

Quando os dados da pesquisa ficam abertos, os pesquisadores precisam contar com
outras estratégias para ganhar prestigio. Para o movimento da ciéncia aberta, uma forma de
prestigio ¢ por meio do compartilhamento de dados e informacdes, como parte da chamada
“economia da reputacdo” (PEREIRA, 2014).

Tentando identificar como surgem os movimentos de abertura dos dados de pesquisa,
verificou-se que de acordo com o National Research Council (2002), nos Estados Unidos, os
dados de pesquisa foram incluidos entre os dados governamentais, em 1999, a partir da
emenda Shelby, anexada ao AF199 da Lei 105-277, que determinou que o Escritério de
Administragdo e Or¢amento (Office of Management and Budget - OMB) alterasse a Circular
A-110°. Esta circular tem como objetivo estabelecer padrdes para a obtencao de consisténcia e
uniformidade entre os 6rgaos federais da administragdo americanas e acordos com institui¢des
de ensino superior, hospitais e outras organizagdes sem fins lucrativos. Com a emenda
Shelby, fruto de lutas de pesquisadores, a circular incorpora a exigéncia das agéncias federais
por garantir que todos os dados de pesquisa produzidos com o financiamento do governo
fossem disponibilizados ao publico por meio de procedimentos estabelecidos sob a FOIA, ou
Lei de Liberdade de Informacao (Freedom of Information Act - FOIA), de 1967. Apds esta
iniciativa, vdarias outras agdes governamentais corroboraram como incentivo a ideia da
abertura entre as institui¢des de pesquisa americanas (NATIONAL RESEARCH COUNCIL,
2002), inclusive como parte da iniciativa de governo aberto, assim como o Canada, onde a
abertura de dados de pesquisa estd fortemente relacionada as acdes da Open Government
Partnership (OGP).

Porém, pode-se dizer que esse movimento de abertura de dados de pesquisa ganha
forga a partir do engajamento entre os grupos envolvidos com o acesso aberto hé alguns anos,
e isso pode ser percebido claramente desde a Declaragdo de Berlin, a Berlim Declaration on
Open Access to Knowledge in Science & Humanities, em 2003, que amplia o escopo do que

se entende por acesso livre ao conhecimento em ciéncias ¢ humanidades, incluindo resultados

> https://www.whitehouse.gov/wp-content/uploads/2017/11/Circular-110.pdf



37

de pesquisas cientificas originais, dados ndo processados ¢ metadados, fontes originais,
representacdes digitais de materiais pictoricos e graficos e materiais académicos multimidia
(BERLIN DECLARATION, 2003)

Algumas pesquisas com modelo de dados cientificos abertos funcionam com alta
capacidade e colaboragdo, obtendo resultados que ndo poderiam ser alcancados se realizadas
no modelo fechado. Este é o caso do projeto do acelerador de particulas (Large Hadron
Collider - LHC) desenvolvido pelo European Council for Nuclear Research (CERN), com a
participacdo de cientistas de todo mundo (inclusive brasileiros) -- identificados como
membros “qualificados” (APPEL; MACIEL; ALBAGLI, 2016, p. 47) --, que t€ém acesso aos
dados primarios e podem processa-los em tempo real. No Brasil, no Museu Paraense Emilio
Goeldi, o projeto Primatam, ligado ao seu Nucleo de Primatologia, pode ser considerado uma
das primeiras manifestagcdes, no pais, da preocupacdo com os dados de pesquisa (PINHEIRO,
2014).

O movimento da ciéncia aberta ¢é resultado de uma série de lutas, que se transformam
em praticas utilizando a tecnologia como principal ferramenta para a sua realizacdo, mas
envolve outras dimensdes como a politica, a cultural e a institucional. Pode ser considerada
uma transformagdo ou atualizagdo que vai além da forma de funcionamento do campo
cientifico, e que envolve diversos atores e instituicdes que convergem e / ou divergem das
praticas de acordo com os interesses em jogo (APPEL; MACIEL; ALBAGLI, 2016;
ALBAGLI, 2015).

Ressalta-se que algumas praticas cientificas foram incorporadas em modelos de
negdcio, que também podem ser atualizados com estas novas praticas. Segundo Albagli,
Clinio e Raychtock, “as acdes em torno da ciéncia aberta trazem consigo também novos
modelos de negdcio, de um capitalismo que se reproduz a partir da apropriacdo da informagao
e do conhecimento coletivamente produzidos” (ALBAGLI; CLINIO; RAYCHTOCK, 2014,
p. 436). As metamorfoses do valor no capitalismo atualizam-se e os dados entram no rol de
elementos chaves para obtencao da mais-valia.

Desta forma, para se discutir acdes que envolvem os dados de pesquisa, seja a abertura
ou o compartilhamento, ¢ preciso ter em mente esse contexto para melhor entender a razao

das praticas e discursos encontrados no campo cientifico.
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2.2 DADOS PARA PESQUISA ABERTOS E COMPARTILHADOS: NECESSIDADE DA
DIFERENCIACAO PARA UMA CIENCIA ABERTA

Muitos dados sdo criados e / ou coletados para realizar uma pesquisa cientifica. Essa ¢
uma caracteristica da pesquisa cientifica ndo s6 hoje, mas desde sempre. Os dados sao
recursos necessarios para pesquisa, € na era da e-Science, embasam novas abordagens e novas
possiblidades quanto a sua gestdo, uso, reuso e acessos. Entretanto, verifica-se na literatura
que existem muitas defini¢des de dados de pesquisa e nao ha consenso na questao da abertura
e compartilhamento de dados, dificultando inclusive a andlise de estudos realizados nesta
tematica.

Buscando entender estas questdes, verifica-se a necessidade de uma conceituacao dos
dados de pesquisa, seus antecedentes, suas classificagdes e usos, as praticas necessarias para
possibilitar as avaliagdes e reuso dos dados. De especial relevancia para esta pesquisa, ¢ o
reconhecimento da existéncia da diferenca entre abertura e compartilhamento dos dados de
pesquisa e essa diferenca precisa ser compreendida para se entender o que esta sendo proposto
por instituicdes que utilizam estes discursos, além de dar subsidios para praticas de ciéncia

aberta.

2.2.1 Os dados e a ciéncia no cenario contemporineo: espacos para e-Science

O registro de dados existe desde as civilizagdes antigas, com datas de antes de Cristo,
como por exemplo no Egito e na Mesopotamia. A capacidade de registrar as informagdes tem
evoluido ao longo da histéria, tendo como marcos a contagem basica e o registro de medidas
de comprimento e peso, bem como a escrita como método para precisar o registro da
producdo de mercadorias e das transagdes comerciais. Desta forma, “a linguagem escrita
permitiu que as primeiras civilizagdes medissem a realidade, a gravassem e, mais tarde, a
evocassem. Juntas, a medicdo e a gravacao facilitaram a criagao dos dados. Elas sdo as bases
para dataficagao” (MAYER-SCHONBERGER; CUKIER, 2013, p. 55).

A dataficacdo acompanha a evolugdo das tarefas de planejamento, previsdo,
reproducdo e novas experimentagdes, até alcangar as novas formas de geracdo, registro e
captura dos dados. A matematica tem um papel fundamental neste contexto, pois possibilita a
analise dos dados, que antes eram apenas registrados e armazenados. A matematizacdo do
mundo marcou profundamente a ciéncia, antes e principalmente durante o século XIX, ao

buscar compreender a natureza por meio das quantificagdes, por meio de instrumentos e
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unidades de medidas. Entretanto, durante a era analdgica, as analises matemadticas eram
lentas, dificeis e exigiam grande dedicagdo, podendo durar toda a vida de trabalho.

De acordo com Mayer-Schonberger e Cukier (2013), o surgimento dos computadores
promoveu um novo patamar no processo de dataficagdo. Os computadores aliados a outras
tecnologias, como scanners, GPS, celulares etc. podem processar e ajudar a compartilhar
grandes quantidades de dados, modificando modelos gerenciais, de negocios e a propria
ciéncia, e influenciando diretamente na vida dos cidadaos. Grandes quantidades de dados sdo
geradas cotidianamente em todas as areas da sociedade.

Neste contexto, os autores citam diversos exemplos de uma verdadeira revolugdo com
os chamados big data. Os autores ressaltam que os big data podem ser entendidos como
grandes volumes de dados, seu processamento e gerenciamento possibilitam obter conclusdes
que ndo seriam possiveis com dados em pequena escala. Os big data podem ter diversas
defini¢des, a partir de pontos de vistas diferentes, como énfases técnicas, estratégicas ou
outras. Chiavegatto Filho (2015), em analise sobre uso de big data em satude, considera os big
data “como uma quantidade de dados suficientemente grande que leve a uma mudanga nas
formas tradicionais de andlise de dados” (OXFORD ENGLISH DICTIONARY apud
CHIAVEGATTO FILHO, 2015, p. 326).

Os big data aumentam a capacidade do trabalho estatistico, que depende de longos
periodos de levantamento de dados em campo. O processamento de big data pode acontecer
em tempo real, com dados e informacgdes ndo necessariamente estruturados, que sao
processados a todo o momento, produzindo uma nova série de dados.

Ressalta-se que o uso dos big data pode atender a diversos fins e ter diversas
aplicagdes. Pode ser a favor do desenvolvimento de solu¢des para problemas relacionados a
satde, educacdo, cidades etc., porém pode ter implicagdes que nem sempre sdo favoraveis ao
cidaddo, como vigilancia e controle da vida, que pdem em risco a privacidade. O crescente
volume de dados gerados aliado a uma grande capacidade de processamento podem
potencializar agdes previstas e outras nao previstas na criagdo do dado, mostrando uma
necessidade continua de estudos que possam diminuir riscos € aumentar os beneficios dos
usos dos big data. Pensar no uso de grandes conjuntos de dados para pesquisas ¢ fundamental
e desafiador, pois aumentam amostras antes restritas € pequenas. O uso de dados de diversas
proveniéncias, sendo utilizados para pesquisa, produzem analises mais robustas, complexas e
completas.

Trazendo as discussdes para o campo cientifico, entendendo-o como um universo

social com caracteristicas particulares (BOURDIEU, 2004a), onde também se verifica uma
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transformagdo na forma e na quantidade de dados gerados nas pesquisas cientificas. A ciéncia
sempre foi baseada em dados, porém os avangos tecnoldgicos promoveram uma nova
realidade no processo de produgao do conhecimento cientifico. Grandes volumes de dados de
pesquisa, os big data cientificos, estdo sendo criados a partir do uso de tecnologias e
instrumentos cientificos altamente sensiveis para a captacdo de dados. Neste contexto, surge o
termo e-Science, que ¢ usado para explicar uma forte tendéncia computacional da ciéncia,
unificando teoria, experimentos e simulag¢ao, por meio de uma quantidade enorme de dados e
informacao, aprimorando bases para colaboragdo cientifica (APPEL; MACIEL; ALBAGLI,
2016).

Sales (2014) explica que o termo eScience foi cunhado por John Taylor, em 2001, mas
seu grande disseminador foi Jim Gray, que ao idealizar o que chamou de quarto paradigma,

propos

uma visdo da pesquisa cientifica para o século 21 que possibilita os pesquisadores
fazerem ciéncia no molde dos trés paradigmas anteriores, mas lidando de forma
mais eficaz com a enorme quantidade de dados gerados. Assim, a chave da mudanga
do quarto paradigma esta no uso intensivo de dados de pesquisa, bem como no seu
armazenamento, processamento, analise e compartilhamento (SALES, 2014, p. 45).

A e-Science ¢ fortemente apoiada por uma infraestrutura tecnolégica. A “e-Science ¢é

onde a TI encontra os cientistas’®

(GRAY, 2009, p. 18), pois os pesquisadores atualmente
estdo usando métodos para coletar ou gerar dados ligados a tecnologias avangadas, como
sensores, supercomputadores, satélites, coletores de particulas, entre outros. Além da varidvel
tecnologica, a e-Science também pode ser caracterizada por outras questdes que envolvem
uma mudanga ou uma atualizagdo das praticas cientificas.

Em suas andlises, Gray (2009), além do fazer cientifico, destaca uma mudanga nos
modelos de comunicagdo cientifica, em que os dados e a literatura cientifica interferem uns
com os outros, além de considerar que a revisao por pares € os atuais formatos dos periddicos
sejam transformados no quarto paradigma cientifico (GRAY, 2009). Para o autor, a
publicagdo de dados e o acesso aberto sdo movimentos importantes para a consolidacio das
consequéncias advindas da e-Science, ele destaca o papel da 4area da satide nestes
movimentos, citando iniciativas ligadas aos National Institutes of Health (NIH) dos Estados

Unidos. 4 e-Science aumenta o potencial de colaboragdo cientifica conforme pode ser

observado em alguns projetos cientificos conhecidos, como o Worldwide LHC Computing

6 . . . .
“eScience is where “IT meets scientists”



41

Grid (WLCG)'. Nele, pesquisadores em diversas partes do mundo processam e
disponibilizam dados gerados pelo Large Hadron Collider (LHC).

Nesta perspectiva, para fins desta pesquisa, buscou-se identificar e diferenciar os
termos utilizados para descrever essa nova realidade vivida no campo cientifico, evitando
confusdes entre conceitos e analogias. Desta forma, considerou-se a analise de Appel, Maciel

e Albagli (2016), na qual destacam que

no campo da ciéncia, a terminologia e-Science ¢ mais comumente utilizada, pois por
si s6 j& denota o uso intensivo de dados, e sua finalidade é estritamente a pesquisa
cientifica. Outro fator que diferencia a e-Science da simples exploracdo de big data
estd na pesquisa colaborativa e no uso de recursos compartilhados para a exploragio
de dados (APPEL; MACIEL; ALBAGLI, 2016, p. 44).

Para além do componente tecnoldgico, a e-Science envolve também dimensdes
politicas e sociais, ao potencializar o acesso ¢ o compartilhamento de dados, transformando o
fazer cientifico em diversos aspectos. Possibilita, em principio, romper com barreiras
geograficas, ampliando a capacidade colaborativa de andlise de grande quantidade de dados
em determinado campo de pesquisa e, logo, a possibilidade de novos resultados a partir de um
mesmo conjunto de dados. A e-Science pode servir como base para a ciéncia aberta, embora
nao se confunda com ela (ALBAGLI; APPEL; MACIEL, 2014).

Nesta perspectiva, a e-Science promove assim uma série de reflexdes de naturezas nao
somente tecnoldgicas, em um contexto de grandes facilidades tecnoldgicas, sendo a abertura e
o compartilhamento de dados de pesquisa questdes presentes nos estudos que envolvem a
colaboragao no ambiente da e-Science. Também, verifica-se grande interface entre a e-Science
e a ciéncia aberta. A abertura dos dados cientificos possibilita novas pesquisas, assim como a
producdo de grandes volumes de dados digitais facilitam movimentos em prol da abertura dos

dados de pesquisa.

2.2.2. Dados para pesquisa: o foco no uso

Em meio a explosdo de dados criados e processados cotidianamente no ambiente
digital, e que muitas vezes ainda se transformam em registros fisicos, considera-se necessario
entender o que sdo dados. Os dados podem ser gerados em diversos ambientes e por diversos
motivos. Podem ganhar novas atribui¢des durante o seu ciclo de vida. Desta forma, questiona-

se o que ¢ um dado e quando ele pode ser considerado um dado de pesquisa?

7 http://wlcg.web.cern.ch/
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Na literatura encontram-se diversas defini¢des de acordo com os objetivos e pontos de
vista envolvidos. Tentando esclarecer o que seria dado, Borgman (2010) cita a defini¢cdo do
Conselho Nacional de Pesquisa norte-americano, que ressalta a complexidade do conceito e
considera dados como “fatos, nimeros, letras ¢ simbolos que descrevem um objeto, uma
ideia, uma condigdo, uma situagao ou outros fatores" (NATIONAL RESEARCH COUNCIL,
1999 apud BORGMAN, 2010, p. 3)

Esta definicdo se aproxima daquela disposta no Decreto n® 8.777, de 11 de maio de
2016, da Casa Civil da Presidéncia da Republica do Brasil, que institui a politica de dados
abertos do poder executivo federal do pais. De acordo com este Decreto, dado ¢ “sequéncia de
simbolos ou valores, representados em qualquer meio, produzidos como resultado de um
processo natural ou artificial” (BRASIL, 2016b). Sao defini¢cdes abrangentes e conseguem
atingir uma enorme variedade de situacdes. Buckland (1991) lembra que “dados” ¢ uma
palavra oriunda do latim “datum”, que significa “coisas que podem ser dadas”, como um tipo
de informagdo tangivel, mesmo que em bytes, que pode ser processada e gerenciada para
possiveis usos, considerando o dado, assim como textos, documentos e objetos, uma
informac¢ao-como-coisa.

Ainda Borgman (2012), em outro artigo, recorre a uma definicdo de dados gerados no

processo de producao cientifica, desenvolvida por Uhlir e Cohen, em 2011, explicando que

O termo “dados”, conforme usado neste documento, deve ser amplamente inclusivo.
Além de manifestagdes digitais da literatura (incluindo texto, som, imagens
estaticas, imagens em movimento, modelos, jogos ou simulac¢des), refere-se também
a formas de dados e bancos de dados que geralmente requerem a assisténcia de
maquinas e software computacionais para ser util, como varios tipos de dados de
laboratorio, incluindo dados de espectrografia, sequenciamento gendmico e
microscopia eletronica; dados observacionais, como dados de sensoriamento remoto,
geoespaciais e socioeconomicos; e outras formas de dados geradas ou compiladas,
por seres humanos ou maquinas (UHLIR & COHEN, 2011 apud BORGMAN, 2012,
p- 1061, traducdo nossa)

Apesar da diversidade de dados citados pelos autores, esta definigdo mostra a
existéncia de aspectos, como formas, formatos, natureza, entre outras classificagdes, em que
podem ser estabelecidos os dados. Sao especificagdes e um esfor¢o de categorizagdo do dado,
para melhor denomind-lo e analisa-lo, diante da dificuldade de defini¢do em razdo de serem
altamente ambiguos e dependentes do contexto. Entretanto, ressalta-se que as classificacdes
podem ser problemaéticas porque delimitam os objetos, deixando de fora questdes importantes
sobre o dado, como por exemplo fung¢des, fins e origens de sua criagdo. Destaca-se aqui que a

classificagdo “dado de pesquisa” pode deixar de fora outros tipos de dados, que nao
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necessariamente foram gerados para pesquisa, mas que também sdo utilizados em pesquisas
cientificas, como os dados administrativos, € por isso considera-se importante pensar sob a
perspectiva dos dados para pesquisa.

Nesta perspectiva, as definicdes podem ser parciais a partir do propdsito e ponto de
vista do autor. No caso dos dados de pesquisa, as definicdes comumente mais utilizadas na
literatura foram elaboradas por organismos e institui¢gdes ligados ao desenvolvimento e
financiamento de pesquisas cientificas, como ¢ o caso da Organizagdo para Cooperagao
Economica e o Desenvolvimento (OCDE), uma organizacao fundada por paises considerados
desenvolvidos e com os maiores produtos internos bruto (PIB) mundiais. Em documento que
trata do acesso aos dados de pesquisa com financiamento publico, (OECD Principles and
Guidelines for Access to Research Data from Public Funding), a OCDE define os dados de
pesquisa (defini¢do apresentada na introdugdo deste trabalho) a partir da ideia do acesso.
Desta forma, a defini¢do reflete aquilo que o organismo considera mais importante para
acesso, registros “usados como fonte primaria para a pesquisa cientifica”, e aquilo que
considera ter valor para reprodugdo dos achados cientificos, os registros que “sdo comumente
aceitos pelos pesquisadores como necessarios para validar os resultados do trabalho
cientifico”.

O NIH também segue a mesma linha de argumentos em guia chamado de NIH Data
Sharing Policy and Implementation Guidance, porém assinala que nem todos os dados
gerados e coletados para pesquisa precisam ser compartilhados. Considera como dados
passiveis de compartilhamento os dados finais de pesquisa fazendo uma diferenciacdo entre

dados de pesquisa e dados finais de pesquisa.

Dados finais da pesquisa sdo registros factuais de materiais comumente aceitos na
comunidade cientifica como necessarios para documentar, apoiar e validar os
resultados da pesquisa. Isso ndo significa estatisticas ou tabelas de resumo; em vez
disso, significa os dados nos quais as estatisticas e tabelas de resumo sdo baseadas.
Para a maioria dos estudos, os dados finais da pesquisa serdo um conjunto de dados
computadorizado. Por exemplo, os dados finais da pesquisa para um estudo clinico
incluiriam o conjunto de dados computadorizado no qual a publicagdo aceita foi
baseada, ndo os relatorios de patologia subjacentes e outros documentos de fontes
clinicas. Para algumas areas cientificas, mas ndo todas, o conjunto de dados finais
pode incluir dados brutos e variaveis derivadas, que seriam descritos na
documentac@o associada ao conjunto de dados. [...] Para fins desta politica, os dados
finais da pesquisa ndo incluem cadernos de laboratorio, conjuntos de dados parciais,
analises preliminares, rascunhos de artigos cientificos, planos para pesquisas futuras,
relatorios de revisdo por pares, comunicagdes com colegas ou objetos fisicos, como
géis ou amostras de laboratério (NATIONAL INSTITUTES OF HEALTH, 2003,
on-line, tradugdo nossa).
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Essa defini¢do elaborada em 2003 demostra os interesses do NIH nos dados com
algum tipo de tratamento e que sdo essenciais para comprovagdes dos resultados da pesquisa.
A memoria da pesquisa ndo necessariamente ¢ o foco do NIH. Além desta questdo, essa
defini¢ao também levanta uma problematica importante para a pesquisa em saude, quando
inserem entre os dados de pesquisa “objetos fisicos, como géis ou amostras de laboratorio”,
que sera debatida mais adiante neste trabalho.

Ja o documento Concordat on Open Research Data, do Reino Unido, elaborado por
um grupo de instituicdes do campo cientifico, incluindo universidades, conselho de pesquisa e
financiadores, dispde de principios para se trabalhar com dados de pesquisa, compondo um
conjunto de expectativas de melhores praticas desenvolvidas pela propria comunidade de
pesquisa, abrangendo elementos desconsiderados pelo NIH. Este documento tem propositos e
finalidades diferentes dos documentos do NIH e da OCDE. O Concordat on Open Research
Data nao foi criado para prestagdo de contas de um servigo financiado, mas para orientagao e
esclarecimento de diversas instituigdes sobre a importancia dos dados gerados na pesquisa e

sua gestdo, para fins primarios e secundarios da pesquisa.

Os dados da pesquisa sdo as evidéncias que sustentam a resposta das perguntas de
pesquisa e podem ser usados para validar os resultados, independentemente de sua
forma (por exemplo, impressa, digital ou fisica). Estas podem ser informagdes
quantitativas ou declaragdes qualitativas coletadas por pesquisadores no decorrer de
seu trabalho por experimentagdo, observacdo, modelagem, entrevista ou outros
métodos, ou informagdes derivadas de evidéncias existentes. Os dados podem ser
brutos ou primarios (por exemplo, diretos de medi¢do ou coleta) ou derivados de
dados primarios para analise ou interpretacdo subsequente (por exemplo, dados ja
limpos ou um extrato de um conjunto maior de dados) ou derivados de fontes
existentes, onde os direitos podem ser mantidos por outros. Os dados podem ser
definidos como componentes "relacionais" ou "funcionais" da pesquisa, sinalizando
assim que sua identificacdo e valor estdo em se e como os pesquisadores os utilizam
como evidéncia para as alegagdes. Eles podem incluir, por exemplo, estatisticas,
colegdes de imagens digitais, gravagdes sonoras, transcri¢cdes de entrevistas, dados
de pesquisas e observagdes de campo com anotagdes apropriadas, uma interpretagao,
uma obra de arte, arquivos, objetos encontrados, textos publicados ou um
manuscrito. O objetivo principal dos dados de pesquisa é fornecer as informagdes
necessarias para apoiar ou validar as observagdes, descobertas ou resultados de um
projeto de pesquisa (UK MULTI-STAKEHOLDER GROUP, 2016, p. 3, traducdo
nossa).

Analisando os conceitos apresentados sobre dados de pesquisa, propde-se aqui a
definicdo deste objeto como registros organicos provenientes de uma atividade de pesquisa,
gerados ou coletados como parte de um trabalho, que podem tanto servir como prova ou
evidéncia dos resultados de pesquisa, quanto servir de base ou referéncia para

desenvolvimentos futuros. Quando se utiliza a ideia de registros orginicos, inspira-se na
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nocio da organicidade® utilizada na Arquivologia’, que se trata da relagio orgdnica existente
nos conjuntos informacionais produzidos e acumulados para realizar uma atividade. Pode se
entender como um elo que une os documentos e informagdes a partir do contexto e da fungao
para o qual foram criados ou reunidos. Uma relagdo necessaria e que deve ser observada para
o uso de tais informacgdes, para execucdo de um fim. A no¢do de organicidade na teoria
arquivistica estd fortemente relacionada com outros principios'®, como principio da
proveniéncia, principio de respeito aos fundos, principio de respeito a ordem original ¢ a
propria conceituagdo dos objetos da area.

Deslocando o olhar para o dado, que além de simbolos, pode ser um byte, informacao,
um documento ¢ até um objeto, a proposta ¢ considerar o contexto de produgdo e acumulacao
dos dados de pesquisa, refletindo sobre uma relagao contextual formada entre dados, pesquisa,
grupo de pesquisa, agéncia de financiamento, instituicdo de pesquisa, enfim, todas as relagdes
e informacodes criadas no contexto de criagdo e acumulacao dos dados, considerando os dados
de pesquisa parte de algo mais amplo e complexo, como um campo (Bourdieu) ou uma rede
(Latour).

Estes sdo ao mesmo tempo, resultado e prova, testemunho da atividade de pesquisa
cientifica, mostrando assim a importancia do contexto de produgdo do dado. Trata-se de dados
produzidos no trabalho cientifico ou coletados de outras fontes para desenvolvimento da
pesquisa cientifica, aquela realizada a partir de procedimentos, que envolvem métodos de
geracdo, coleta, tratamento e andlise de dados para dar respostas a perguntas previamente
feitas. Desta forma, alguns dados sdo produzidos para este fim determinado. Outros dados sdo
gerados em outros ambientes e para fins diversos, entretanto sua coleta e seu uso na pesquisa
cientifica lhe garantem esta denominacao.

Evidencia-se a importancia das informagdes sobre a proveniéncia dos dados. A
compreensdo da origem dos dados estd no cerne do processo cientifico, pois os pesquisadores
analisam cuidadosamente os dados (e qualquer documentagdo associada) para entender a
evolugdo e a metodologia por tras dos dados. A proveniéncia também estd relacionada a
outros aspectos importantes, como fluxo de dados e rastreabilidade (MIKDADI, 2017).

Verifica-se que a proveniéncia tem impactos diretos na confiabilidade e interoperabilidade

¥ Alguns autores, como Bellotto (2002a), designam a organicidade com um principio arquivistico. Nascimento
(2012) trabalha a organicidade com uma nog¢ao. Optamos pela nocao por considerar que ndo had um consenso
sobre quais sdo os principios arquivisticos, observando diferencas existente literatura da area.

? “Disciplina que estuda as fungdes do arquivo e os principios e técnicas a serem observados na produgio,
organizagdo, guarda, preservagao e utilizagdo dos arquivos. Também chamada arquivistica” (ARQUIVO
NACIONAL, 2005)

' Rangel (2015) considera que ndo ha um consenso sobre quais sdo os principios arquivisticos, porém constata
que o principio da proveniéncia e o principio de respeito a ordem original sdo consenso na area.



46

dos dados. Disponibilizar essa origem preservada e registrada ¢ um dos desafios de curadoria
dos dados. Neste aspecto, destaca-se que também a arquivologia pode contribuir com estudos
avangados sobre o principio da proveniéncia, motrando como funcionam e quais seus
impactos nas praticas cotidianas de preservagdo e acesso aos documentos aqruivisticos.

Considerando as reflexdes apresentadas, propde-se uma definicdo do termo pela sua
producdo (geragao do dado) e pelo seu uso (coleta de dados ja existentes para uso na pesquisa
cientifica), ndo restringindo a questdo apenas ao campo cientifico, pois o dado pode ser
coletado em fontes e areas diversas. Em pesquisas cientificas com tematicas sociais,
econdmicas, ambientais, em satude, entre outras, o dado necessario para o desenvolvimento da
pesquisa pode ser um dado gerado para um fim administrativo, de assisténcia a saude,
mercado financeiro, ou seja, para a realizacdo de atividade especifica, de diferentes tipos de
fontes, ¢ que nao foi criado com a finalidade da pesquisa, mas pode se tornar um dado de
pesquisa cientifica de acordo com seu uso. Por exemplo, citam-se os dados de pacientes que
compdem o prontudrio médico. Estes dados foram criados durante a prestacdo de algum
servico de assisténcia a saude do paciente, nos quais normalmente nao se firmam termos de
consentimento informado para fins de pesquisa cientifica. Entretanto, estes dados podem ser
essenciais para o desenvolvimento de pesquisa sobre determinada doenca, o que os torna um
dado para pesquisa. Desta forma, quando se nomeia o objeto deste estudo como dados para
pesquisa, incorpora-se a ideia do uso de dados diversos nas pesquisas.

A forma de producgdo e coleta serd o ponto diferenciador e classificador do dado. Os
dados produzidos e / ou coletados para fins de pesquisa sdo obtidos de forma rigorosa para
posterior analise, interpretagdo e publicacdo e ampla divulgagdo em revistas especializadas. A
forma de produgdo e coleta dos dados deve ser planejada e justificada em projeto de pesquisa,
enquanto que os dados administrativos governamentais, por exemplo, sdo frutos de uma
atividade desenvolvida por governos, apoiada por fungdes pré-definidas.

Borgman (2010, p. 3) explica que alguns tipos de dados tém valor imediato e
duradouro, alguns ganham valor ao longo do tempo, alguns tém valor transitorio e outros sao
mais féaceis de recriar do que realizar agdes de curadoria. Desta forma, verificam-se elementos
de valor secundario em dados originalmente criados para outros fins, mas que sdo coletados
ou acumulados para pesquisa cientifica, mostrando a importancia da gestdo para todos os
tipos de dados nas diversas areas do conhecimento. A gestdo dos dados de pesquisa serd
abordada adiante no item 2.2.5, porém aponta-se a importancia e pertinéncia de a¢des que
envolvam gestdo dos dados governamentais, pois estes podem ser tornar um dado para

pesquisa.
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Considera-se um dado com valor secundario quando se extrapolam os valores
primérios e o dado pode ser utilizado em situacdes diferentes daquelas para a qual foi criado.
Os valores primarios e secundarios de um documento sdo explorados na teoria arquivistica,
principalmente na literatura que trata da gestdao de documentos, passando pelas diversas fases
do ciclo vital de documentos. Também neste ponto, considera-se que a teoria arquivistica
pode fornecer subsidios para reflexdo da problematica dos dados, inclusive para usos em
pesquisa, a partir de seu arcabougo teorico conceitual construido para solucionar problemas
diversos da realidade informacional e documental (fisico e eletronico) produzida ou
acumulada no decorrer das atividades cotidianas de individuos, grupos e instituicdes na
realizagdo de seus fins (ROUSSEAU; COUTURE, 1998; BELLOTTO, 2002b;
SCHELLENBERG, 2002; INDOLFO, 2007). O dado e sua gestdo ainda sdo objetos pouco
explorados pela literatura arquivistica, mas que possuem grande familiaridade com os
problemas e termos utilizados nos estudos sobre a gestdo da informagdo e dos documentos,
incluindo as agdes de preservacdo, certificacdo e acesso aos dados, vislumbrando-se assim
muitas possibilidades de estudos e reflexdes mais aprofundadas.

Ainda na perspectiva de definicdo do objeto desta pesquisa, considera-se importante
tratar da questdo da insercdo de materiais, objetos ou mesmo colegdes de pesquisa na
conceituagdo dos dados de pesquisa. Neste universo, cita-se a defini¢do utilizada pela
University College London (UCL), em sua politica de dados de pesquisa, na qual considera

que

Dados sdo fatos, observagdes ou experiéncias em que argumentos ou teorias sdo
construidos ou testados. Os dados podem ser numéricos, descritivos, auditivos ou
visuais. Os dados podem ser brutos, abstraidos ou analisados, experimentais ou
observacionais. Os dados incluem, mas ndo estdo limitados a: cadernos de
laboratorio; cadernos de campo; dados primarios de pesquisa (incluindo dados de
pesquisa em copia impressa ou em formato legivel por computador); questionarios;
fitas de audio; fitas de video; modelos; fotografias; filmes; respostas de teste.
Colegoes de pesquisa podem incluir slides; artefatos; espécimes; amostras (AYRIS,
2013, p. 2, tradugdo nossa)

Algumas interpretacdes de conceitos de dados de pesquisa também inserem estes
materiais na definicdo. Porém, verifica-se aqui a necessidade de andlise, pois na pesquisa em
saude, materiais e amostras de seres vivos sao muito utilizados em experimentos laboratoriais.
Hilgartner e Brandt-rauf definem os dados de pesquisa como “o resultado de experimentos ou
pesquisas, materiais bioldgicos e outras amostras, software, técnicas laboratoriais, acesso a
locais de pesquisa, conhecimentos de artesanato e uma ampla variedade de outras formas de

informacao e know-how” (HILGARTNER; BRANDT-RAUF, 1994, p. 359). Essa defini¢cdo
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inclui uma variedade de entidades extremamente heterogéneas em termos de entrada e saida
de atividades cientificas.

O Concordat on Open Research Data cita dados de espectrografia, dados do
sequenciamento genomico ¢ dados da microscopia eletronica, mas também insere o proprio
objeto no rol de tipos de dados de pesquisa. Ayris (2013) inclui as colegdes de pesquisa,
slides, artefatos, espécimes e amostras. Verifica-se entdo a inclusdo de elementos além dos
informacionais registrados em papel ou sistemas computacionais, como a propria bactéria, o
plasma ou qualquer outro material ligado a espécime. Esta questdo ¢ complexa, pois envolve
infraestruturas diferentes daquelas utilizadas para elementos informacionais.

O NIH e a Wellcome Trust, duas agéncias de financiamento de pesquisa em satde,
reconhecem esta problematica e detalham isso em sua conceituacdo. Os dados sdo partes de
algo maior, que o NIH chama de recursos de pesquisa e a Wellcome Trust intitula de produtos
ou saidas da pesquisa. O documento NIH Grants Policy Statement"', revisado em outubro de
2017, no item 8.2 sobre a disponibilidade dos resultados da pesquisa, aborda: publicagdes,
direitos de propriedade intelectual e compartilhamento dos recursos de pesquisa, aborda os
direitos sobre os dados (item 8.2.1), a politica de acesso aberto (item 8.2.2) e
compartilhamento de recursos de pesquisa (item 8.2.3). Neste tltimo item, cita a politica de
compartilhamento de dados, os dados finais da pesquisa, € o compartilhamento de recursos de
pesquisa exclusivo, definidos no documento Principles and Guidelines for Recipients of NIH
Research Grants and Contracts on Obtaining and Disseminating Biomedical Research

. .12
Resources: Final Notice ~, como

o termo "recurso de pesquisa exclusivo" ¢ usado em seu sentido mais amplo para
abrigar toda a gama de ferramentas que os cientistas usam no laboratorio, incluindo
linhagem de células, anticorpos monoclonais, reagentes, modelos, fatores de
crescimento, quimica combinatdria e bibliotecas de DNA, clones e ferramentas de
clonagem como PCR, métodos, equipamentos de laboratério e maquinas. Os termos
"ferramentas de pesquisa" e "Materiais" sdo usados em todo este documento de
forma intercambiavel com "recursos de pesquisa exclusivos". Bases de dados e
materiais sujeitos a direitos autorais, tais como software, também sdo ferramentas de
pesquisa em muitos contextos. Embora as informagdes fornecidas aqui possam ser
aplicadas a estes recursos, o NIH reconhece que bancos de dados e software
apresentam perguntas Unicas que ndo podem ser totalmente exploradas neste
documento (NATIONAL INSTITUTES OF HEALTH, 1999, p. 72092, tradugdo
nossa).

11

https://grants.nih.gov/grants/policy/nihgps/html5/section_8/8.2 availability of research results publications i
ntellectual property rights and sharing research resources.htm
"2 https://grants.nih.gov/grants/intell-property 64FR72090.pdf
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Desta forma, os dados de pesquisa em saude e os recursos de pesquisa exclusivos sao
elementos distintos, mas que devem ser compartilhados pelo pesquisador com financiamento
do NIH. A Wellcome Trust trabalha com essa questao nominando dados, software e materiais.
Separa o software e materiais da definicdo de dados de pesquisa, mas reconhece a necessidade
de compartilhamento dos trés elementos, por isso falam em gerenciamento de produtos
(outputs). Explicam que o gerenciamento e o compartilhamento dos resultados de pesquisa de
acordo com os requisitos da institui¢ao ¢ uma parte critica no processo de financiamento.

No estudo sobre dados para pesquisa em saude este assunto necessita estar na pauta
das estratégias e planos institucionais, pois envolve estudos sobre gestdo de amostras,
colegdes, biobancos, entre outros, que possuem legislagdo e normativas proprias, mas que nao
podem ser descolados da problematica dos dados para pesquisa, pois em muitas pesquisas, o
primeiro elemento nao ¢ o dado, mas o material analisado em testes laboratoriais. Este sim
gerara o dado de pesquisa. E preciso diferenciar resultados, recursos e produtos da pesquisa.
A necessidade do reconhecimento destas nuances na defini¢do do termo dado para pesquisa
remete a possiveis confusdes no entendimento de questdes que envolvem autoria,
autorizagdes de uso dos dados e materiais, além de tipos de licengas relacionadas aos dados e
banco de dados.

Refletindo sobre os tipos de dados gerados nos diversos tipos de estudos existentes, a
National Science Foundation (NSF)"?, em documento chamado “Colecdes de dados digitais
de longa duragdo: possibilitando a pesquisa e a educagdo no século XXI”'"*, de setembro de
2005, propde que existem algumas diferencas entre os tipos de dados, de acordo com a sua
natureza (numeros, imagens, fluxos de video ou de audio, informacdes de versao de software
e software, algoritmos, equagdes, animag¢des ou modelos / simulagdes), a sua origem
(observacional, computacional, experimental) e o nivel de processamento a que foram
submetidos (dados derivados, dados intermedidrios, dados finais). Borgmam (2010) inclui
mais um tipo de dado na categorizagao da NSF: os registros. Trata-se de registros do governo,
das empresas, da vida publica e privada, que também fornecem dados tteis para pesquisas
cientificas.

As classificagdes auxiliam no enfrentamento da grande diversidade de dados de
pesquisa existentes. E uma operacio intelectual que visa reunir elementos por caracteristicas

comuns facilitando outras atividades, por exemplo o tratamento dos dados durante processos

1 https://www.nsf.gov/
' Long-Lived Digital Data Collections: Enabling Research and Education in the 21st Century
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de curadoria. Sales (2014) apresenta uma sintese de tipos de classificacdes a partir de analise

de argumentos de diferentes autores conforme figura 3.

Figura 3 - Exemplo de tipologia para dados de pesquisa

Quanto a natureza Nimero
Imagem
Software
Quanto a origem Observacionais Registro

Computacionais

Experimentais

Quanto ao nivel de Intermedidrio

processamento Finais
Quanto ao estagio de Brutos Crus
geragio Derivados Primarios
Derivados
Quanto a formagio de De pesquisa
colecbes De comunidade
De referéncia
Quanto a mutabilidade Candnicos
Episodicos

Fonte: SALES, 2014, p. 53

Essas categorias se expandem quando outros aspectos sdo inseridos na analise, como a
classificagdo quanto a natureza do assunto (sigiloso ou ostensivo), area e subareas do
conhecimento, tipos de estudo desenvolvidos, entre outros. A compreensao dos tipos e
categorias de dados € necessaria para projetar, conduzir, analisar, relatar e interpretar os
resultados de uma pesquisa. Se a inten¢do ¢ a abertura dos dados para reuso por outros
pesquisadores, todas as caracteristicas devem ser levadas em consideracdo para garantia da
qualidade dos dados a serem disponibilizados. Por exemplo, usando a nomenclatura citada por
Lyon, na figura 3, nos processos de transformacdo de dados crus em primarios e derivados
todas as variaveis existentes devem ser informadas e conhecidas por aqueles que pretendem
utilizar os dados em novas pesquisas. Caso contrario ha o risco de comprometimento dos usos

destes dados. Outro exemplo sdo os dados estatisticos. Dentro desta categoria ha novas

subcategorias que precisam ser descritas em esquemas classificatorios e na curadoria dos
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dados, para facilitar o correto uso dos dados. As estatisticas descritivas sdo usadas tipicamente
para calcular, descrever e resumir os dados de pesquisa coletados de uma maneira logica,
significativa e eficiente. As estatisticas inferenciais permitem que os pesquisadores fagam
uma estimativa valida da associacao entre uma intervengao e o efeito do tratamento em uma
populagdo especifica, com base em seus dados amostrais representativos coletados
aleatoriamente (VETTER, 2017).

Neste contexto, verifica-se que o dado para pesquisa ja ¢ uma classificacdo para o
dado e que dentro dela ha inumeras outras classificagdes. Quando este tipo de dado ¢
qualificado ou adjetivado novos esclarecimentos se fazem necessarios para que haja clareza e
consciéncia do objeto que esta sendo estudado. O risco de se naturalizarem discursos em uma
fase em que se propdem mudangas em um campo consagrado pelo seu carater cientifico pode
ser grande, considerando que a luta neste campo normalmente se dd entre a defesa e o
combate a argumentos tedricos solidos. Desta forma, a reflexdo sobre possiveis diferengas
entre o dado para pesquisa aberto e dado para pesquisa compartilhado pode trazer novas

questoes para o debate.

2.2.3 Diferencas na abertura e compartilhamento de dados

Em reunido dedicada ao compartilhamento de dados de pesquisa em saude ambiental,
realizada em 2014, organizada pelas academias nacionais de ciéncias, de engenharia e de
medicina norte-americanas'® Bernard Lo, presidente e diretor executivo da The Greenwall

Foundation, destaca que

existem dados brutos, que vém diretamente da pesquisa ou da experiéncia. Existem
dados limpos, que consistem em dados brutos modificados para remover erros
6bvios. Existem dados processados, que sdo dados que foram computados e
analisados para extrair informagdes relevantes. Existe o conjunto de dados limpos
finais fornecido com uma publica¢do. E ha os metadados que descrevem os dados.
Todos esses tipos de dados sdo importantes de maneiras diferentes e para finalidades
diferentes (LO, BERNARD, 2016 apud NATIONAL ACADEMIES OF
SCIENCES, ENGINEERING, AND MEDICINE, 2016, p. 6, tradugdo nossa).

Além de citar essa tipologia, Lo ressalta que ha mais questdes a serem discutidas neste

aspecto, e questiona diversas problematicas, como

' Nessa reunido foram discutidos assuntos que envolvem as abordagens e fragilidades atuais da tematica, os
beneficios do compartilhamento de dados, as questdes e desafios associados ao compartilhamento de dados e as
possiveis maneiras de melhorar o trabalho com os dados compartilhados. A terminologia foi o primeiro assunto
tratado nessa discussao.
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Que tipos de dados serdo compartilhados? Quem deve fornecer dados para
compartilhar? Quem deve ser o destinatario dos dados compartilhados? Quando no
processo de estudo certos dados devem ser compartilhados e como? Algumas
pessoas devem ter acesso aberto? E importante prestar atengdo a proporcionalidade
em termos de riscos, beneficios e encargos para varias partes que serdo afetadas ao
compartilhamento de dados (por exemplo, investigadores, participantes,
financiadores, o publico)? (LO, BERNARD, 2016 apud NATIONAL ACADEMIES
OF SCIENCES, ENGINEERING, AND MEDICINE, 2016, p. 7, tradug@o nossa).

Esta reflexao de Lo (2016) traz diversos aspectos necessarios para uma analise sobre
possiveis a¢des e diferengas entre a abertura e o compartilhamento dos dados de pesquisa. As
perguntas feitas pelo autor citado deixam claro que a realizagdo destas agdes necessita de
esclarecimentos para que os pesquisadores se sintam confiantes e confortaveis em abrir e
compartilhar aquilo que ¢ fonte e material de pesquisas e que muitas vezes sao considerados
parte de um acervo pessoal, muitas vezes apoiados em discursos de propriedade intelectual.

Na perspectiva do movimento da ciéncia aberta, percebe-se na literatura o uso de dois
adjetivos associados aos dados, quando o assunto ¢ a sua disponibilizacdo e acesso. Algumas
vezes verifica-se o uso do termo aberto (open) e, na maioria das vezes, o termo compartilhado
(shared / sharing), nas versdes de linguas portuguesa e inglesa. O dicionario Oxford'® lista
pelo menos dez significados para o termo aberto e um para o termo compartilhado. Sobre o
termo aberto, destacam-se dois significados para o contexto da analise deste trabalho:
“permitir acesso, passagem ou visdo através de um espaco vazio; ndo fechado ou bloqueado™;
e o “livremente disponivel ou acessivel; irrestrito”. O termo compartilhado ¢ definido como
“distribuido entre membros de um grupo”. A diferenca de significados ¢ clara, mas em alguns
casos de seus usos na literatura internacional podem ter uma fung¢do conotativa, com a
intencdo do livre acesso aos dados por qualquer interessado. O fato € que esta diferenciagao ¢
necessaria por representar situacoes e esforgos diversos.

Refletindo sobre essas questdes, identifica-se um ponto essencial para discussao deste
trabalho, que ¢ a diferenca entre a abertura e o compartilhamento de dados. Nem todo dado
compartilhado ¢ um dado aberto. O compartilhamento de dados fornece dados a organizagdes
ou individuos especificos, por exemplo, a partir de um cadastro para acesso aos dados. Os
dados compartilhados nem sempre seguem os chamados principios dos dados abertos. O
compartilhamento de dados de pesquisa esta geralmente pautado em acordos de acesso, que

podem ser definidos como “o enquadramento processual estabelecido pelas instituicdes de

' https://en.oxforddictionaries.com/
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pesquisa, agéncias e outros parceiros envolvidos, para determinar as condi¢gdes de utilizacao
de dados de pesquisa” (OCDE, 2007, p. 14).

Kurata, Matsubayashi e Mine (2017) elaboraram estudo que procuram identificar a
posi¢cdo complexa de dados de pesquisa e compartilhamento de dados entre pesquisadores em
ciéncias naturais no Japdo. De acordo com os autores, o compartilhamento de dados de
pesquisa € visto em muitos estudos anteriores como ‘“disponibilizar dados a outros” e
explicam que esta definicdo ¢ apenas uma parafrase e nao ¢ suficientemente detalhada para
cobrir a diversidade de dados e praticas de compartilhamento de dados. Os outros, neste caso,
podem ser membros de um mesmo projeto especifico, pesquisadores em um determinado
campo, ou mesmo o publico em geral, criando assim uma escala no compartilhamento de
dados, sendo a abertura o ultimo nivel de uma escala, na qual ha um compartilhamento sem
restri¢gdes de publico, de uso € com a possibilidade da leitura dos dados por maquinas.

Ja Broad (2015 apud GREEN et al, 2017), associada do Open Data Institute'’, faz uma
analise da diferenca entre os dados fechados, dados compartilhados e dados abertos. Ela
aborda a questdo a partir da utilizagdo e dos tipos de acesso aos dados criando um espectro de
dados, que nao ¢ linear, podendo ser o acesso ¢ a utilizagdo de dados restritos de diferentes
formas por meio do espectro de dados. Neste contexto, o acesso pode ser de tipo nomeado, no
qual os dados sdao compartilhados apenas com pessoas ou organizagdes nomeadas, de tipo
acesso baseado em atributos, em que os dados estdo disponiveis para grupos especificos que
atendem a determinados critérios, e de tipo acesso publico, em que os dados estdo disponiveis
para qualquer pessoa sob termos e condi¢des que ndo sdo abertos. Mesmo com estas trés
classificagoes, o espectro de dados tem variados tons, como mostra a figura 4, sendo o dado

aberto aquele que qualquer pessoa pode acessar, usar e compartilhar

' https://theodi.org/
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Figura 4 — Espectro de dados
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Fonte: https://theodi.org/about-the-odi/the-data-spectrum/

A Open Knowledge Foundation define que os “dados sdo abertos quando qualquer
pessoa pode livremente acesséa-los, utiliza-los, modifica-los e compartilha-los para qualquer
finalidade, estando sujeito, no maximo, a exigéncias que visem preservar sua proveniéncia e

18 . . ~ , .
sua abertura”". A origem das discussdes em torno dos dados abertos esta relacionada aos
dados governamentais, e surge no contexto do Governo Aberto, que tem como pilares a
transparéncia; a prestagdo de contas e responsabilizagdo (accountability); a participacao

cidad3; e a tecnologia e inovagdo. De acordo com Possamai (2016),

o termo Governo Aberto (open government) ndo é novo em si. Ao longo da historia,
esteve associado ao direito de acesso a informagao publica, o qual foi primeiramente
regulado na Suécia, ainda em 1766. Dois séculos mais tarde, a Lei de Liberdade de
Informagdo (Freedom of Information Act, FOIA) foi promulgada nos Estados
Unidos, em 1966. Em documentos que deram origem a FOIA, ja era possivel
encontrar o termo “open government”, em alusdo ao “direito de saber” e ao “direito
a informagdo” (PELED, 2013; YU; ROBINSON, 2012; GUEMES; RAMIREZ-
ALUIJAS, 2012). Na Inglaterra da década de 70, o termo fora empregado no debate
contra a opacidade governamental e em prol de iniciativas para —abrir as janelasl
(open the windows) do setor publico ao escrutinio popular (POSSAMALI, 2016, p.
52).

Nesta perspectiva, os dados governamentais sdo registros da rotina de trabalho do
governo, que em tese, visa atender aos propositos da sociedade. Sao inumeros os exemplos de

dados e informagdes produzidos, armazenados e processados por instituigdes governamentais,

' http://opendatahandbook.org/guide/pt_BR/what-is-open-data/
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que podem ser considerados bens publicos, no qual o governo torna-se seu guardido. Apesar
da propriedade publica deste material existem diversas barreiras para seu acesso € uso por
agentes externos ao governo, assim como por agentes internos, espalhados nos diversos
orgaos que compdem a administragao publica. Possamai (2016) explica que “foi somente com
a incorporacdo dos chamados “dados abertos” que se assegurou efetivamente o acesso aos
dados publicos, ao reduzir exponencialmente as barreiras fisicas, técnicas e legais impostas ao
seu uso, a sua manipulacao e ao seu compartilhamento” (POSSAMALI, 2016, p. 60-61).

A filosofia dos dados abertos nao ¢ exclusiva de dados governamentais, passando por
iniciativas que envolvem empresas privadas, sociais ou sem fins lucrativos. Porém, ¢ na
administracao publica que se verifica maior incidéncia de estudos e acdes que envolvam os

dados abertos.

No contexto da gestdo publica, a primeira aparigdo registrada do termo open data
teve lugar nos mesmos anos 70, no bojo de um programa de cooperagdo
internacional para operar satélites estadunidenses. Em respeito ao principio da
disponibilizacdo publica de informacgdes, o programa requereu dos parceiros
politicas de “dados abertos”, tais como as empregadas pela National Aeronautics
and Space Administration (NASA) e outras agéncias dos EUA a fim de compartilhar
dados e informagdes de pesquisa. O termo reapareceu na década de 90 em um
relatorio da National Academy of Sciences, em que se elaborava a ideia de acesso e
compartilhamento de informagdes obtidas por satélites de monitoramento do meio
ambiente como fundamental ao desenvolvimento da pesquisa internacional no
campo do cambio climatico (POSSAMAL 2016, p. 61).

Estas discussdes iniciais do termo open data sdo necessarias para mostrar que as
discussdes dos dados abertos e dos dados de pesquisa estiveram atreladas desde o inicio, mas
que de alguma forma, estdo sendo tratados de formas distintas quando se observam os
principios adotados pelos grupos envolvidos com o movimento da abertura.

Sobre os dados abertos governamentais (que podem se tornar dados de pesquisa), t€ém
sido propostos principios que regem seus estudos e discussdes. David Eaves (2009) propds os
seguintes preceitos para os dados abertos governamentais: 1) se o dado ndo pode ser
encontrado e indexado na web, ele ndo existe; 2). se ndo estiver aberto e em formato
compreensivel por maquina, ele ndo pode ser reaproveitado; 3) se algum dispositivo legal (lei,
regulamento, norma etc.) ndo permitir sua replicacdo, ele ndo ¢ util (EAVES, 2009, on-line).

J& os oito principios, que foram criados em 2007 por um grupo de pesquisadores, entre
eles Lawrence Lessig, Tim O’Reilly, Ethan Zuckermann, Joseph Hall, Aaron Schwartz, além

de outros relacionados com a area da transparéncia de governo, sao os seguintes:
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Completos. Todos os dados publicos sdo disponibilizados. Dados sdo informagdes
eletronicamente gravadas, incluindo, mas néo se limitando a, documentos, bancos de
dados, transcrigdes e gravagdes audiovisuais. Dados publicos sdo dados que ndo
estdo sujeitos a limitacdes validas de privacidade, seguranca ou controle de acesso,
reguladas por estatutos.

Primérios. Os dados sdo publicados na forma coletada na fonte, com a mais fina
granularidade possivel, e ndo de forma agregada ou transformada.

Atuais. Os dados sdo disponibilizados o qudo rapidamente seja necessario para
preservar o seu valor.

Acessiveis. Os dados s@o disponibilizados para o publico mais amplo possivel e para
0s propositos mais variados possiveis.

Processaveis por maquina. Os dados sdo razoavelmente estruturados para
possibilitar o seu processamento automatizado.

Acesso ndo discriminatdrio. Os dados estdo disponiveis a todos, sem que seja
necessaria identifica¢do ou registro.

Formatos ndo proprietarios. Os dados estdo disponiveis em um formato sobre o qual
nenhum ente tenha controle exclusivo.

Livres de licencas. Os dados ndo estdo sujeitos a regulagdes de direitos autorais,
marcas, patentes ou segredo industrial. Restrigdes razoaveis de privacidade,
seguranga e controle de acesso podem ser permitidas na forma regulada por estatutos
(PORTAL BRASILEIRO DE DADOS ABERTOS, 2017, on-line)

O respeito a estes elementos ¢ essencial para se considerar o dado aberto. Entretanto,
especialistas da area tecnologica consideram que os discursos e praticas de dados abertos tém
sido insuficientes para seus usos mais complexos, abrindo espago para dados sem o
compromisso da efetiva abertura. Nesta perspectiva, Tim Berners-Lee, o inventor da World
Wide Web, sugeriu um esquema de 5 estrelas para publicacdo de dados abertos (figura 5), com

vistas para o linked data ou dados conectados.

Figura 5 — S estrelas dos dados abertos
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Fonte: https://5stardata.info/pt-BR/
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Nesta escada, cada degrau acima representa a associacao de atributos para abertura dos
dados. Aqueles classificados no degrau com uma estrela estdo associados a disponibilizagao
de recursos na Web, com qualquer formato, sob uma licenga aberta. Consideram-se dados
com duas estrelas quando sdo estruturados e legiveis por maquina, por exemplo, a
disponibiliza¢do de um Excel no lugar de imagem escaneada. Dados trés estrelas sdo aqueles
com formatos ndo-proprietarios, por exemplo o formato CSV ao invés do Excel. As quatros
estrelas sao dos dados que estdo disponiveis em Uniform Resource Identifier (URI) para
identifica-los, sendo possivel referencia-los. Ja as cinco estrelas estdo associadas aos dados
que podem ser conectados com dados de outras pessoas para prover contexto (dados linkado)
(BERNERS-LEE, 2006). A ideia de dados conectados especifica o que € necessario para a
publicacdo e uso dos dados e os classificam de acordo com sua disponibilidade, acesso,
estruturagdo € conexao.

Na perspectiva de uma emergéncia, em saude, por exemplo, a velocidade de circulagdo
de dados ¢ essencial, sendo a cultura com base nas leis e principios dos dados abertos
fundamental para tais situagdes, nas quais o reuso efetivo dos dados pode fazer a diferenca
entre as vidas envolvidas. Considerando que alguns tipos de dados de pesquisa requereriam
novos estudos e adaptacdes por suas especificidades, possiveis solugdes para algumas
questoes e barreiras de reuso de dados em pesquisas cientificas encontram-se no
estabelecimento de politicas mandatorias, regras € normas que envolvam o tratamento dos
dados da ciéncia.

Para ressaltar a importancia da criagdo de mecanismos que incentivem o acesso aberto
aos dados de pesquisa, um grupo de pesquisadores publicou os Panton Principles,
recomendando ser essencial para a ciéncia e a sociedade a abertura destes dados, estando eles
disponiveis gratuitamente na internet, permitindo que qualquer usuério baixe, copie, analise,
reutilize para qualquer outro propdsito sem barreiras financeiras, legais ou técnicas. Os
Panton Principles sao formados por quatro principios, que destacam pontos estratégicos para

a abertura dos dados, como:

1 — ao publicar dados, é necessaria uma declaragdo explicita e robusta sobre os
desejos e expectativas dos editores no que se refere a reutilizagdo e redefini¢do dos
dados de forma individual, conjuntos e cole¢des; 2 — a utilizagdo de licenga
apropriada ou renuncia reconhecida, pois muitas licengas amplamente reconhecidas
nao se destinam nem sdo apropriadas para dados ou colegdes de dados; 3 — a
abertura dos dados deve seguir a definicdo de dados da Open Knowledge; e 4 — ¢
fortemente recomendado que os dados, especialmente quando financiados por
fundos publicos, sejam explicitamente colocados no dominio publico por meio do

' http://pantonprinciples.org/
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uso da Public Domain Dedication ou Creative Commons Zero Waiver. (MURRAY -
RUST et al, 2010)

A questdo ¢ que, quando existem iniciativas que tratam da abertura de dados de
pesquisa, os principios dos dados abertos como preconizados por Eaves (2009) ou os 8
principios (PORTAL BRASILEIRO DE DADOS ABERTOS, 2017, on-line) desenvolvidos
por pesquisadores para transferéncia de dados governamentais ndo sdao mencionados ou
considerados como referéncia no contexto dos dados de pesquisa. Na pesquisa bibliografica
realizada para este estudo, ndo aparece uma relagdo direta entre os principios dos dados
abertos aqui mencionados com os dados de pesquisa abertos. E preciso entdo refletir sobre em
que medida esses principios estdo também relacionados aos dados de pesquisa. Em muitos
casos, somente o compartilhamento de dados, sem as preocupagdes dispostas nesses
contextos, ndo tornam os dados reutilizaveis, mas somente acessiveis.

No contexto dos dados de pesquisa, recentemente foram criados os principios FAIR
(Findable, Accessible, Interoperable and Reusable), com a preocupacao do tratamento dos
dados para sua reutiliza¢do. Inicialmente os principios FAIR foram definidos como um
conjunto de orientagcdes para tornar os dados localizaveis, acessiveis, interoperaveis e
reusaveis, tendo o proposito de servir como “uma diretriz para aqueles que desejam aumentar
a reutilizacdo de seus dados” (WILKINSON et al., 2016). Os principios FAIR envolvem a

descri¢cdo dos dados e metadados conforme quadro 1.

Quadro 1 — Principios FAIR

F1 (meta) dados sdo atribuidos a um identificador globalmente
exclusivo e persistente

F2 os dados sdo descritos com metadados ricos (definidos por R1
abaixo)

F3 metadados de forma clara e explicita incluem o identificador dos
dados que descreve

F4 (meta) dados sdo registrados ou indexados em um recurso
pesquisavel

Al (meta) dados sdo recuperaveis por seu identificador usando um
protocolo de comunicacdo padronizado

Al.1 o protocolo é aberto, gratuito e universalmente implementavel
Para ser acessivel Al.2 o protocolo permite um procedimento de autenticacdo e
autorizacdo, quando necessario

A2 os metadados estdo acessiveis, mesmo quando os dados nao estdao
mais disponiveis

I1 Os (meta) dados usam uma linguagem formal, acessivel,
compartilhada e amplamente aplicavel para a representacdo do
conhecimento.

12 (meta) usam vocabuldrios que seguem os principios do FAIR

I3 Os (meta) dados incluem referéncias qualificadas a outros (meta)
dados

R1 meta (dados) sdo ricamente descritos com uma pluralidade de
atributos precisos e relevantes

Para ser encontrado

Para ser interoperavel

Para ser reutilizavel
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R1.1. (meta) dados sdo liberados com uma licenga de uso de dados
clara e acessivel

R1.2. (meta) dados estdo associados a proveniéncia detalhada

R1.3. (meta) dados atendem aos padrdes da comunidade relevantes
ao dominio

Fonte: Traduzido de WILKINSON et al., 2016

Os elementos dos principios FAIR estdo relacionados, mas sdo independentes e
separaveis. Sua adog¢do ndo necessariamente torna os dados abertos, mas os preparam para

uma reutilizacao, seja pelo proprio pesquisador ou por outros pesquisadores

O FAIR apenas fala sobre a necessidade de descrever um processo - mecanizado ou
manual - para acessar dados localizaveis; um requisito para descrever abertamente e
ricamente o contexto em que esses dados foram gerados, para permitir a avaliagdo
de sua utilidade; definir explicitamente as condi¢cdes sob as quais eles podem ser
reutilizados; e fornecer instru¢des claras sobre como eles devem ser citados quando
reutilizados. Nenhum desses principios exige que os dados sejam “abertos” ou
“livres”. Eles, no entanto, exigem clareza e transparéncia em torno das condi¢des
que regem o acesso ¢ a reutilizagdo. Como tal, embora os dados do FAIR ndo
precisem estar abertos, a fim de cumprir com a condi¢do de reusabilidade, os dados
do FAIR precisam ter uma licenga clara, de preferéncia legivel por maquina (MONS
etal., 2017, p. 51-52).

Os principios FAIR tém sido reconhecidos por organismos internacionais como uma
estrutura 1til para pensar o compartilhamento e a abertura de dados, por exemplo a Comissao
Europeia, por meio do programa Horizonte 2020 que tem como base o Open Research Data
Pilot in Horizon 2020%, publicou o documento chamado de Guidelines on FAIR Data
Management in Horizon 2020, que se propde a “ajudar os beneficiarios do Horizonte 2020 a
tornar os seus dados de pesquisa localizdveis, acessiveis, interoperaveis e reutilizdveis
(FAIR), para garantir que sdo geridos de forma solida” (OPENAIRE, [s.d.]). A utilizacdo dos
principios FAIR orienta produtores de dados e editores para a criagdao de publicacdes digitais
de alta qualidade, facilitando e simplificando o processo continuo de descoberta, avaliagdo e
reutilizacdo em estudos posteriores (WILKINSON et al., 2016).

Os principios FAIR foram desenvolvidos pelo grupo FORCEI1 e originalmente
publicados na Nature Scientific Data em 2016. Com o amplo apoio recebido e, também, com
a repercussao e interpretagcdes sobre os principios FAIR, seus autores decidiram explicar o

FAIR detalhadamente em novo artigo:

O FAIR se refere a um conjunto de principios, focados em garantir que os objetos de
pesquisa sejam reutilizaveis e, na verdade, sejam reutilizados, tornando-os tdo
valiosos quanto possivel. Eles deliberadamente nao especificam requisitos técnicos,

*% https://www.openaire.eu/what-is-the-open-research-data-pilot
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mas sdo um conjunto de principios orientadores que fornecem um continuum de
reutilizacdo crescente, através de muitas implementagdes diferentes. Eles descrevem
caracteristicas e aspiracdes de sistemas e servigos para apoiar a cria¢do de resultados
de pesquisa valiosos que poderiam entdo ser rigorosamente avaliados e amplamente
reutilizados, com crédito apropriado, para o beneficio do criador e do usuario
(MONS et al., 2017, p. 50).

Sao orientadores e fornecem um suporte para a construgdo de regras de engajamento
“aceitaveis” pelos interessados (atores do campo cientifico), ndo podendo ser considerado um
padrdo ou uma regra. A adogao dos principios FAIR permite muitas abordagens diferentes,
nas diversas areas do conhecimento. Dentre os beneficios da adogao dos principios entre as

partes interessadas destacam-se:

pesquisadores que querem compartilhar, obter crédito e reutilizar dados e
interpretagdes uns dos outros; editores de dados profissionais oferecendo seus
servigos; software e construtores de ferramentas que fornecem servigos de analise e
processamento de dados, como fluxos de trabalho reutilizdveis; agéncias de
financiamento (privadas e publicas) cada vez mais preocupadas com a administragao
de dados de longo prazo; e uma comunidade de mineragcdo de dados, integrando e
analisando dados novos e existentes para avancar na descoberta (WILKINSON et
al., 2016, p. 1-2).

No contexto da abertura e compartilhamento de dados de pesquisa, os principios FAIR
tornam-se elementos chave devido a complexidade e diversidade de dados criados e
acumulados no fazer cientifico. O seu foco na reutilizagdo dos dados de pesquisa, seja por
maquinas ou por humanos, agrega valores para se pensar em uma estrutura global no que diz
respeito a descri¢do de dados e metadados para compartilhamento e abertura dos dados de
pesquisa. Neste aspecto, seu uso precisa estar previsto entre as estratégias de gestdo e ser
conhecido pelos pesquisadores enquanto produtores dos dados.

A partir das questdes aqui colocadas, entende-se que ha diferentes niveis de uso e
acesso aos diversos tipos de dados de pesquisa e, assim, a abertura ¢ considerada o grau em
que os dados estdo livres de qualquer restricdo de reuso. A preparagdao dos dados no modelo
FAIR aparece como um facilitador quando as restri¢des de acesso e divulgagdo estdao findas.
Desta forma, o bindmio aberto ou compartilhado dos dados de pesquisa ¢ bem mais complexo
do que parece, pois envolve desafios e barreiras que requerem estudos e solugdes
cuidadosamente pensadas. A questdo ndo ¢ sO abrir ou compartilhar da forma que o
pesquisador ou a instituigdo de pesquisa desejar ou for solicitada, esta decisdo passa por

questdes éticas, legais, contratuais e at¢ econdmicas, conforme serd discutido a seguir.



61

2.2.4 Do compartilhamento a abertura dos dados de pesquisa: desafios e barreiras para
abertura e compartilhamento na perspectiva do pesquisador

Os beneficios trazidos pela abertura e, mesmo, pelo compartilhamento de dados sao
inimeros, como a capacidade de reprodutibilidade, a melhoria da qualidade dos resultados da
investigacdo, a ajuda em evitar a duplicagdo de esfor¢os e custos, o incremento da inovagao e
0 aumento e a transparéncia do processo cientifico. Também, as novas configuracdes da
pesquisa contemporanea, principalmente a partir da e-Science, representam um ambiente
altamente colaborativo, no qual muitas mentes podem trabalhar para resolver problemas
complexos que requerem habilidades diferentes (TREADWAY et al, 2016). Além disso,
possibilitam: aumentar o impacto e a visibilidade da pesquisa, promover a pesquisa que criou
os dados e seus resultados, atribuir um crédito direto ao pesquisador como produtor da
pesquisa e fornecer recursos importantes para educagao e treinamento (EYNDEN et al., 2011)

Na area da saude, as discussdes e os estudos sobre abertura e compartilhamento de
dados ganham espaco, mostrando como estas agdes podem melhorar e aumentar os resultados
de pesquisa que envolvem a vida de cidadaos. Este ¢ o caso, por exemplo, dos ensaios
clinicos, que ¢ um tipo de estudo que “pretende encontrar respostas para uma questdo de
pesquisa valida, que ¢ executada apds a coleta de dados da populagdo estudada, analisando os
dados e refutando uma hipodtese” (SINGH; SHETTY, 2017, p. 63). De acordo com Singh e
Shetty (2017), esta ¢ uma area que produz muitos dados e seus resultados publicados sdo
essenciais para a producdo de medicamentos e vacinas. Compartilhar dados, neste caso,
significa um beneficio imediato para a sociedade. O compartilhamento de dados ajuda a
deduzir resultados de testes clinicos individuais e € possivel compilar os dados de varios
estudos para chegar a uma conclusdo forte. Também ajuda avaliar a relagdo risco-beneficio de
varias intervengoes, reduzindo a exposi¢do dos participantes do estudo aos efeitos nocivos de
uma intervencdo que ja tenha sido testada anteriormente. Esses beneficios sdo altamente
ampliados quando se trata de uma emergéncia em satde publica, em que se buscam solucdes
e produtos para frear eventos com grandes riscos para as populacdes.

Mesmo com os beneficios colocados, existem muitos desafios e barreiras que também
estao nas pautas de discussdes nos estudos que envolvem a abertura e o compartilhamento de
dados de pesquisa. Na pratica, estas agdes sao muito mais complexas que suas teorias. O
movimento da ciéncia aberta, principalmente na sua vertente de abertura de dados, coloca em

evidéncia a necessidade da reflexdo ampla de suas praticas e adogao.
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Uma das agdes atualmente observadas como necessaria para a pratica do
compartilhamento de dados ¢ a escolha da forma e dos meios, normalmente definidos pelo
pesquisador, que engloba desde a revista cientifica que publicara os resultados compilados,
mas também novos formatos de publicagdo, como nos repositorios de dados, artigos de dados
e nas publicagdes ampliadas (CURTY; AVENTURIER, 2017). Como repositério de dados

entende-se

infraestruturas de base de dados desenvolvidas para apoiar todo o ciclo da gestdo de
dados de pesquisa, incluindo as a¢des mais dindmicas e contundentes sobre os
dados, que coletivamente sdo chamadas de curadoria de dados de pesquisa, que
visam adicionar valor aos dados, avaliando, formatando, agregando e derivando
novos dados (SAYAO; SALES, 2016, p.96)

Abrigam dados de areas tematicas, institui¢des e projetos de pesquisa. Os artigos de

dados (data paper)

buscam descrever uma colecdo ou colegdes de dados de pesquisa, sem que se
estendam a interpretacdo e inferéncias dos mesmos. Eles se dedicam a explanagdo
dos métodos para obtengdo/coleta dos dados, bem como a descrigdo da composigdo
da colegdo de dados, sua estrutura e formato” (CURTY; AVENTURIER, 2017, p.
10).

Ja as publicagdes ampliadas sao definidas como

objetos digitais compostos que combinam e-Prints com um ou mais recursos de
dados, um ou mais registros de metadados, ou qualquer combinacido destes. De
acordo com o relatério de autoria de Peter Verhaar, e-Prints sdo entendidos como
‘um recurso textual como trabalho académico original, que se destina a ser lido por
seres humanos, que apresenta algumas reivindicagdes académicas e que geralmente
contém uma interpretacio ou uma analise de determinados dados primarios’.
(VEHAAR, 2008 apud SALES, 2014, p. 78)

A selecdo do tipo de novo formato de publicagdo provavelmente dependera de varios
fatores, incluindo a sensibilidade dos dados, o tamanho e a complexidade do conjunto de
dados, o volume de solicitagdes antecipadas ou mesmo o tempo de embargo dos dados, seja
por motivos legais ou contratuais. Desta forma, entende-se que € preciso observar as excegoes
para que o compartilhamento e a abertura nao violem direitos ou acordos estabelecidos.

O sigilo dos dados ¢ necessario em algumas situagdes. Como exemplo na area da
saude, cita-se a necessidade do sigilo nas pesquisas que utilizam dados pessoais, pois
identificam o individuo, colocando em risco sua privacidade, intimidade e honra. Outro
exemplo sdo os casos em que envolvem a producdo de produtos sujeitos a patente, definidos

em Leis (como a Lei n® 9.279, de 14 de maio de 1996, que regula direitos e obrigagdes
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relativos a propriedade industrial (BRASIL, 1996) e a Lei n° 10.603, de 17 de dezembro de
2002, que dispde sobre a prote¢do de informacao nao divulgada submetida para aprovacao da
comercializa¢ao de produtos e da outras providéncias (BRASIL, 2002)).

Ja o tempo de embargo corresponde ao periodo pelo qual uma publicacdo pode nao
estar acessivel enquanto depositada num repositorio. Este embargo pode ser total ou parcial
(metadados ficam acessiveis), e ocorrer por diversos motivos, entre eles por questdes legais,
que utilizam como justificativa as leis anteriormente citadas, e questdes contratuais, como
acordos firmados normalmente com editoras ou periodico cientifico no momento da
publicacdo na forma de artigos.

Levantadas as possiveis excecdes legais e contratuais, a abertura e o compartilhamento
sdo possiveis e considerados regra nos ambientes governamentais a partir dos pressupostos da
transparéncia publica, que aparece no Brasil na Lei n°® 12.527, de 18 de novembro de 2011, a
Lei de Acesso a Informagao (BRASIL, 2011b), e no Decreto n° 8.777, de 11 de maio de 2016,
que institui a Politica de Dados Abertos do Poder Executivo Federal (BRASIL, 2016b).
Entretanto, a revisdo da literatura sobre o tema mostra que pesquisadores de diferentes areas
apontam outras barreiras e dificuldades para estas agoes.

Em pesquisa realizada sobre a percepcdo de pesquisadores portugueses da area de
neurociéncias quanto ao compartilhamento de dados de pesquisa em repositorios, Veiga et al.
(2017) citam barreiras apontadas pelos pesquisadores. De acordo com os autores, dentro da
amostra pesquisada, 78,3% dos pesquisadores nunca compartilharam dados de pesquisa em
repositorios e as principais justificativas para o ndo compartilhamento sdo a perda de
oportunidades de publicacdes (44,4%) e o receio da ma utilizagdao ou interpretagdo dos dados
(41,7%). Também sao citados o desconhecimento de repositorios € a questdo do sigilo das
informacdes em 30,6% dos casos (VEIGA et al., 2017).

No caso portugués, verifica-se que hd muita inseguranca e desconhecimento entre
pesquisadores da tematica tratada neste trabalho. O sistema de fomento e avaliacdo de
curriculos baseado em numero de publicacdes cientificas, citagdes e patentes pode ser crucial
nas discussdes sobre o compartilhamento e abertura dos dados. Aliado a isso, considera-se
que ha uma relagao historica entre pesquisadores e os dados que precisa ficar clara para que o
debate ndo seja considerado ingénuo ou sem propdsito diante das regras em vigor no campo

cientifico.

Para que os pesquisadores passem a divulgar seus bancos de dados em algum
repositorio, ha que se vencer uma resisténcia cultural de modo que as pessoas nao
tenham medo de expor esses dados, da competicdo, de alguém usa-los e apontar
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incongruéncias ou chegar a um resultado melhor a partir deles (MACHADO, s/d
apud BIAZON; MARIN, 2016).

Neste aspecto, aponta-se ser necessario identificar tudo aquilo que possa ser
considerado uma barreira pelos pesquisadores para tentar superd-la e diminuir as incertezas
existentes no processo de abertura e compartilhamento de dados.

Em uma revisao da literatura sobre as possiveis barreiras ao compartilhamento de
dados de satde publica, os autores Van Panhuis et al. (2014) identificam vinte potenciais
barreiras e as classificam em seis categorias: técnica, motivacional, econdmica, politica, legal

e ética (quadro 2).

Quadro 2 — Categorias e barreiras para o compartilhamento de dados de satide publica
Categoria Barreiras

. Dados néo coletados

. Dados nio preservados

. Dados no encontrados

. Barreiras do idioma

. Formato de dados restritivos

. Solugdes técnicas ndo disponiveis

. Falta de metadados e padrdes

. Nenhum incentivo

. Custo de oportunidade (prioridade)

10. Possivel critica

11. Discordancia no uso de dados

Econdmico 12. Possivel dano econémico

13. Falta de recursos

Politico 14. Falta de confianga

15. Politicas restritivas

16. Falta de diretrizes

Legal 17. Propriedade e direitos autorais

18. Protecdo da privacidade

Etico 19. Falta de proporcionalidade

20. Falta de reciprocidade

Fonte: Adaptado de VAN PANHUIS et al. (2014)

Técnico

XA N[N | B |W[IN|—

Motivacional

O

De acordo com esses autores, as trés primeiras categorias estdo profundamente
enraizadas em desafios bem conhecidos dos sistemas de informagdo em saude, para os quais
ainda ndo foram encontradas solug¢des estruturais; os trés ultimos tém solugdes que se
encontram em um didlogo internacional com o objetivo de gerar consenso sobre politicas e
instrumentos de compartilhamento de dados.

Algumas questdes citadas na revisdo acima podem ser percebidas em outros trabalhos.
Um estudo encomendado pela Wellcome Trust, em 2016, investigou as atitudes e
comportamento dos pesquisadores em relacdo a pesquisa aberta, examinando entre outras
questdes, o compartilhamento e reutilizacdo de dados de pesquisa, a fim de identificar a¢des
praticas que a Wellcome Trust pudesse tomar para remover ou mitigar barreiras € maximizar

as oportunidades de praticar a ci€ncia aberta. As principais barreiras ao compartilhamento de
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dados identificadas no estudo s3o o medo de uso indevido e ma interpretagdo dos dados; o
medo de perder oportunidades de publicagdo; e o tempo e esfor¢o necessarios para o depdsito
de dados (EYNDEN et al., 2016).

Hé autores que apontam outros problemas. Um estudo da area de satide ambiental cita
como possiveis resisténcias a abertura e compartilhamento: os investimentos dos
pesquisadores que coletaram os dados e uso destes dados por outros pesquisadores; tensdes
entre pesquisadores e seus “adversarios” ou concorrentes dentro da propria area; interesses
comerciais que superam a filosofia do avango da ciéncia; o valor econdmico dos dados; e
questdes que chamaram de administrativas que envolvem a propriedade de dados em
consorcios cientificos e industriais. O estudo também questiona como os dados serdao
compartilhados e quem serd o responsavel por pagar pelos custos do compartilhamento.
Também sdo citadas as questdes de privacidade e questdes legais (POOL; RUSCH, 2016)

Buscando refletir sobre a superagdo das barreiras ao compartilhamento de dados na
saude publica, sob uma perspectiva global, Sane e Edelstein (2015) descrevem as entrevistas
feitas com importantes especialistas que trabalham como tomadores de decisdao de alto nivel,
epidemiologistas, académicos e individuos responsaveis pela vigilancia de doengas em nivel
nacional, tanto de paises desenvolvidos quanto de paises em desenvolvimento. Segundo o
estudo, os especialistas citaram diversas barreiras ao compartilhamento de dados, que se
enquadram nas categorias descritas no estudo de Van Panhuis et al. (2014), confirmando que
o entendimento conceitual atual das barreiras ao compartilhamento ¢ abrangente. No entanto,
no estudo de Sane e Edelstein, os especialistas ndo consideraram todas as barreiras iguais,
sendo as barreiras politicas, econdmicas e legais consideradas as mais dificeis de serem
superadas. De acordo com os entrevistados, essas barreiras dificultam a vigilancia da saude
publica. As solucdes implementadas pelos especialistas foram derivadas de sua experiéncia
pessoal em seu contexto especifico, sendo agrupadas nas seguintes categorias e subcategorias

pelos autores do estudo (quadro 3).

Quadro 3 — Soluc¢des implementadas por especialistas a barreiras ao compartilhamento de dados
Solucio Acdes

Confianca e transparéncia Criando confianca

Comunicac¢do e Dialogo
Mostrando os beneficios e o valor do compartilhamento

Proposta de valor e recompensas . . .
Desenvolvimento de incentivos

Enquadramento legal e advocacia politica Desenvolvimento de politicas e compromisso politico
Acordos de governanga de dados

Capacitacdo e ferramentas eficazes para Padronizacdo de dados




66

compartilhar Desenvolvimento de sistema

Capacitagdo de envolvidos
Fonte: Adaptado de SANE; EDELSTEIN (2015)

De acordo com o estudo, solu¢des para as barreiras apontadas como existentes ja
podem ser observadas, por exemplo, como as apresentadas no quadro acima. Diversas sdo as
iniciativas que vém surgindo para dar conta das barreiras reais e potenciais que limitam o uso
eficiente desses dados. As buscas por solu¢des mais amplas sdo importantes para que se possa
ampliar o uso e reuso dos dados para além de individuos, grupos ou mesmos subareas do
conhecimento. No caso da saude, existe a necessidade de um processo global para o uso
efetivo de solugdes conhecidas, além de construir novas solugdes para aproveitar o potencial
dos dados para a saude da populacao.

A urgéncia de procedimentos de gestdo de dados de pesquisa parece ser uma possivel
solucdo quando o proposito ¢ a diminui¢do de incertezas e a criacdo de ambiente politico e
técnico favoravel para a abertura ou mesmo para o seu compartilhamento. A abertura e o
compartilhamento, sem algum tipo de tratamento e gestdo, podem tornar-se limitados e
incompletos e, em alguns casos, até perigosos quando fornecem riscos econémicos, sociais ou
que gerem impacto negativo na vida das pessoas. Desta forma, ¢ necessario entender os

processos de gestao dos dados de pesquisa.

2.25 A gestio dos dados de pesquisa como elemento chave para abertura e
compartilhamento

A gestdo dos dados pode ser considerada uma disciplina, uma estratégia, uma
ferramenta ou mesmo ter alguma outra denominagdo de acordo com as caracteristicas
daqueles que a adotam. Tem papel fundamental na regulacdo e operacdo estratégica do
conhecimento cientifico produzido. Diversas instituicdes nacionais e internacionais, como
universidades, financiadores e instituicdes de pesquisa tém adotado politicas de gestdo de
dados de pesquisa, considerando-as essenciais para a qualidade, a integridade, a preservagao e
0 acesso a esses dados. A gestdo de dados de pesquisa envolve estratégias de governanca,
infraestrutura, capacitagdo e ag¢des de curadoria dos dados (figura 6). Justifica-se pela fun¢ao
de planejar, controlar e tratar os dados antes e durante o desenvolvimento de pesquisas, bem
como manter, preservar e tornar acessivel aqueles que tém valor a longo prazo para a propria
pesquisa, para outras pesquisas € para uma exploracdo mais ampla por outros atores, como

individuos, governo, empresas e outras.
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Figura 6 — Gestiao de dados de pesquisa
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Fonte: Elaboragdo propria

A gestdo em ambientes de grande produgdo de dados de pesquisa torna-se importante
para responder aos questionamentos quanto a veracidade e transparéncia cientifica, mas
também financeira. A prestagdo de contas dos investimentos alocados em pesquisas
cientificas também chegou em pautas de grupos envolvidos com a transparéncia e controle
social, cobrando impactos e resultados do investimento em ciéncia. Em paises como o Brasil,
onde a maior parte da pesquisa cientifica ¢ realizada em institui¢des governamentais, o
compromisso com a gestio eficiente dos recursos publicos destinados a pesquisa torna-se um
imperativo, pois os resultados da pesquisa sao considerados bens publicos.

Para enfrentar o desafio da gestdo dos dados, instituicdes que desenvolvem pesquisa
tém buscado criar estratégias para fomentar agdes, por meio de programas de capacitacdo,
como exemplo o portal europeu Foster (Facilitate Open Science Training for European
Research)*', inicialmente financiado no 4mbito do 7.° Programa-Quadro de Investigagdo e

Desenvolvimento Tecnoldgico (7th Framework Programme) da Comissdo Européia. Trata-se

! https://www.fosteropenscience.eu/
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de uma plataforma de e-learning que retine os melhores recursos de treinamento sobre ciéncia
aberta para os que precisam desenvolver estratégias e habilidades para implementar praticas
de ciéncia aberta em seus fluxos de trabalho didrios. Atualmente, também o programa europeu
Horizonte 2020 financia o projeto Foster Plus que se propde a criar orientagdes especificas
para cada disciplina e tem parceria com organizagdes de areas cientificas da ciéncia da vida,
ciéncias sociais ¢ humanidades.

No ambito da infraestrutura tecnoldgica destacam-se os diversos repositorios de dados
e também todas as ferramentas tecnologicas voltadas para esta gestao, que incluem aplicacdes
complexas para acessar e processar grandes volumes de dados e executar experimentos
cientificos em plataformas de computagdo distribuida. De acordo com Talia (2013),
aplicagdes cientificas exigem ferramentas e mecanismos de alto nivel para projetar e executar
trabalhos complexos e o desenvolvimento de sistemas de gerenciamento de trabalho
distribuido sdo essenciais para a gestdo dos dados. Entre os sistemas de trabalho citados pelo
autor estdio o Taverna’’, Triana®, Pegasus24, Kepler25 , Askalon®®, WekadWS?’, GWES,
DVega, Karajan e DIS3GNO. O uso de softwares que atuem em agdes de planejamento,
tratamento e adequacao de formatos dos dados, por exemplo, sdo essenciais em termos de
abertura, que exigem arquivos em formatos especificos, ¢ o cuidado com os impeditivos de
clausulas contratuais e legais.

Entre os instrumentos de governanga, citam-se as politicas, normativas, diretrizes e
outros documentos deste tipo que explicitam os entendimentos, intencdes e formas de
governancga da gestdo de dados de pesquisa em instituicdes de pesquisa, além da legislacao
relacionada vigente. Muitas instituicdes no mundo ja possuem estes documentos publicados.
Em investigacao sobre a relacdo entre a gestdo de dados de pesquisa e o compartilhamento de
dados na formulagdo de politicas de gestdo e desenvolvimento de praticas em Instituicdes de
Ensino Superior (IES) do Reino Unido, Higman e Pinfield (2015) destacam que as politicas
de gestdo de dados tém sido desenvolvidas para atender aos financiadores. O
compartilhamento de dados ¢ considerado uma atividade importante nas politicas e servicos
das IES estudadas, mas sua proeminéncia pode, na maioria dos casos, ser atribuida as
posicdes adotadas pelos grandes financiadores de pesquisa. Neste sentido, considera-se que

desenvolver politicas para credenciamento junto aos financiadores pode deixar de fora

*2 https://taverna.incubator.apache.org/

> http://www.trianacode.org/

** https://pegasus.isi.edu/

* https://kepler-project.org/

*® http://www.askalon.org/

*7 http://scalab.dimes.unical.it/wekad4ws/about/
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questdes importantes no debate da gestdo de dados, tornando a politica pouco realista ou
mesmo com pouco cumprimento diante de aspectos culturais vigentes.

Apesar do compartilhamento estar entre as principais exigéncias dos financiadores
internacionais (estudo sobre o caso da saude sera apresentado no item 3.2), importa mostrar
como a gestdo ¢ importante para a abertura e compartilhamento dos dados de pesquisa, mas
também para uma melhor eficacia e efetividade do trabalho. Julga-se necessario algum tipo de
cuidado e tratamento com aquilo que pode ser considerado um bem pubico, que foi gerado
com financiamento publico, € que também precisa ser cuidado para evitar perdas, aumentando
seu potencial de novos usos, servindo inclusive como registros historicos para a ciéncia.

Desta forma, considera-se que a gestdo dos dados de pesquisa compreende diversos
procedimentos, tratamentos e decisdes e perpassa todo o ciclo de vida do dado de pesquisa.
Como ciclo de vida dos dados entende-se as etapas de geragdo, tratamento, avaliacdo e
preservagao dos dados para fins de reuso, seja para comprovagdo dos resultados da pesquisa
ou para uso destes dados em novas pesquisas, compartilhamento e abertura. Faundeen et al.
(2013) organizaram estudo sobre o ciclo de vida dos dados para suporte do trabalho
desenvolvido pela da U.S. Geological Survey (USGS) no ambito da Community for Data
Integration (CDI). Neste estudo analisaram mais de 50 modelos de ciclo de vida dos dados.
De acordo com os autores, esses modelos variam na granularidade, complexidade,
apresentacao e perspectiva da comunidade em que se inserem. Quanto a apresentagao,
localizaram modelos circulares, espirais, lineares e em formato de arvore de decisdo. Eles
analisaram cada modelo comparando com as atividades desenvolvidas em sua institui¢do,
encontrando pontos comuns que foram analisados e considerados como pontos chaves no
ciclo de vida do dado (FAUNDEEN et al., 2013). Desta forma, apresentaram sua concepgao

de modelo de ciclo de vida dos dados conforme figura 7.

Figura 7- Ciclo de vida dos dados

Publicagdo /

Planejamento =) Aquisicdo =) Processamento [= Analise =)  Preservacio |=| .
Compartilhamento

| Descri¢do (metadados, documentacdo)

| Backup e seguranca

| Gestdo da qualidade >

Fonte: Tradugdo de FAUNDEEN et al., 2013
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Na figura 7, as caixas representam os principais elementos do modelo e as setas os
elementos que perpassam todas as etapas do ciclo de vida dos dados de pesquisa. O
planejamento ¢ a etapa em que se reflete e documenta todas as necessidades e recursos para a
realizagdo da pesquisa, considerando todos os outros elementos do ciclo. Na aquisicao,
realiza-se a geragdo e coleta de dados. Nesta etapa questdes como proveniéncia e a
integridade dos dados s3o importantes para a avaliagdo das condigcdes de reuso. O
processamento ¢ a etapa em que os dados gerados e coletados sdo preparados para analise.
Operagdes de extragdo, transformagdo e carga; e aplicagao de calibragdes para preparar os
dados para andlise fazem parte desta etapa. As saidas deste elemento sdo conjuntos de dados
que estdo prontos para integragdo e analise. Na analise efetiva-se a exploracdo e interpretacao
de dados processados, na qual hipdteses sao testadas, promovendo descobertas e conclusdes
da pesquisa. A preservacdo compreende acdes de armazenamento de dados para uso a longo
prazo e acessibilidade. A etapa publicar e compartilhar envolve a publicagcdo tradicional
revisada por pares e a distribui¢do de dados por meio de sites, catdlogos de dados, midias
sociais ¢ outros locais. Nesta etapa, os pesquisadores sdo lembrados de que os dados, bem
como as publicacdes sao produtos de pesquisa e devem ser compartilhados. As atividades de
descri¢ao dos dados e metadados, gestdo da qualidade e backup e seguranca dos dados devem
ser realizadas continuamente em todas as etapas do ciclo (FAUNDEEN et al., 2013).

Outro modelo de ciclo de vida de dados muito utilizado na literatura devido a sua
abrangéncia ¢ o do Digital Curation Centre (DCC), com sede no Reino Unido, que ¢ um
centro internacionalmente reconhecido e especializado em curadoria digital com foco em
capacitacdo e habilidades para o gerenciamento de dados de pesquisa. Este modelo parece

melhor detalhar e dar conta de uma variedade maior de realidades, conforme figura 8.
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Figura 8 — Modelo de ciclo de vida de curadoria de dados do DCC

CONCEPTUALISE

Fonte: http://www.dcc.ac.uk/resources/curation-lifecycle-model

Neste modelo mais completo, outras etapas e agdes sdo inseridas na representacdo que
tem por objetivo a curadoria dos dados de pesquisa. Esta, segundo o DCC, “envolve a
manuten¢do, a preservacao e a agregagao de valor a dados de pesquisa durante o seu ciclo de
vida”, reduzindo as ameacgas ao seu valor de pesquisa de longo prazo e reduz o risco de
obsolescéncia digital, tornando-os disponiveis para pesquisas de alta qualidade (DIGITAL
CURATION CENTER, [s.d.]). Compreende-se que a curadoria pressupde investimentos
financeiros em infraestrutura, capacitacdo e pessoal, e que seus beneficios estdo em fornecer
dados com qualidade, confiaveis, integros, com potencial de preservacdo a longo prazo dos
dados que possuem valores secundarios, podendo agregar diversas fungdes e servigos para as
institui¢des que adotam esta atividade.

O ciclo de vida da curadoria digital do DCC compreende as etapas de: 1)
conceitualidade, em que se concebe e planeja a criagdo de objetos digitais, incluindo métodos

de captura de dados e opcdes de armazenamento; 2) criagdo, compreende a a¢cdo de produgao
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de objetos digitais e atribui metadados administrativos, descritivos, estruturais e técnicos de
arquivamento; 3) acesso € uso, que garantem que os usuarios designados possam acessar
facilmente os objetos digitais no dia-a-dia, encontrando dados disponiveis publicamente, mas
também restritos a pessoas com determinado nivel de acesso; 4) avaliacdo e selecao, de
objetos digitais que requerem curadoria e preservacdo a longo prazo; 5) descarte, que envolve
a eliminagdo de objetos digitais ndo selecionados para a curadoria e preservagdo a longo prazo
do sistema, a partir de processo documentado, apoiado em politicas e requisitos legais para
destruicdo segura; 6) incorporagdo, etapa que os objetos digitais selecionados para
preservacdo sdo transferidos para um arquivo, repositorio digital confidvel, data center ou
similar; 7) acdes de preservagdo, em que se realiza acdes para assegurar a preservacio ¢
reten¢do a longo prazo dos objetos digitais; 8) reavaliacdo, verificando possiveis falhas nos
procedimentos de validagdao; 9) armazenamento, para manuten¢ao dos dados de maneira
segura; 10) acesso e reutilizagdo, que garante que os dados sejam acessiveis aos usudrios
designados para uso e reutiliza¢do; 11) transformagao, criando novos objetos digitais a partir
do original, por exemplo, migrando para uma formato diferente (DIGITAL CURATION
CENTER, [s.d.]).

Refletindo sobre a abertura e compartilhamento, os servigos de curadoria de dados,
como preconizado pelo DCC, sdo de grande importancia para estas agdes, tornando o acesso,
compartilhamento e reuso qualificados e possiveis. Porém, ha de se colocar que este tipo de
servigo, junto com todas as possibilidades que eles oferecem, podem ser prejudicados devido
ao nao cumprimento de responsabilidades dos envolvidos no assunto. Nao h4 como se realizar
acoes de curadoria de dados sem a colaboragdo e comprometimento de pessoas que realizam e
atuam nas etapas do ciclo de vida de dados.

O Australian National Data Service (ANDS), uma parceria estabelecida em 2008,
liderada pela Monash University, em colaboragdo com a Australian National University
(ANU) e a Commonwealth Scientific and Industrial Research Organization (CSIRO), dispde
de um portal de busca da Research Data Australia, para encontrar, acessar ¢ reutilizar dados
para pesquisas de organizagdes de pesquisa australianas, agéncias governamentais e
institui¢des culturais. Em seu modelo de ciclo de vida de dados acrescenta as

responsabilidades dos envolvidos como parte do modelo.
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Figura 9 — Visao global da gestio de dados de pesquisa do ANDS
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Fonte: http://www.ands.org.au/working-with-data/data-management/overview

A figura 9 mostra que a gestdo e a curadoria de dados envolvem responsabilidades
institucionais, de pesquisadores e outros para o cumprimento das agdes por meio de esforgos
conjuntos. A definicdo e cumprimento das responsabilidades sdo essenciais, mas precisam
observar todas as resisténcias e barreiras apresentadas anteriormente. A gestdo de dados,
apoiada em instrumentos de governancgas, em capacitagdo dos envolvidos, com infraestrutura
tecnoldgica propria e uma curadoria de dados, melhora a eficiéncia das atividades e
documentacdo, que sdo criticas para a integridade cientifica e cria uma base para futuras
pesquisas. Porém, para que isso seja realmente factivel, € preciso que instituicdes promovam
acdes para o fortalecimento da no¢do e o envolvimento de administradores, profissionais da
informa¢do e, principalmente, pesquisadores, na busca pelo cumprimento das
responsabilidades estipuladas para cada agente no ciclo de vida dos dados, entendendo os
impactos do cumprimento do papel de cada agente diretamente no trabalho e também para o
cumprimento das fungdes sociais da ciéncia.

A preocupacdo com a gestdo dos dados se estende para atores externos a universidades

e instituicdes de pesquisa e isto pode ser notado quando o plano de gestdo de dados (data
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management plan —DMP) torna-se parte dos requisitos obrigatérios € necessarios para o

recebimento de recursos para financiamento de pesquisas.

2.2.5.1 Os planos de gestao de dados para financiamento das pesquisas

Neste contexto, importa entender o que ¢ um plano de gestdo de dados, do que ele ¢é
composto ¢ como a abertura dos dados pode ser observada nestes planos. Desta forma,

Michener (2015) define um plano de gestao de dados como

um documento que descreve como vocé tratara seus dados durante um projeto e o
que acontece com os dados apoés o término do projeto. Esses planos normalmente
cobrem todo ou parte do ciclo de vida dos dados - da descoberta de dados, coleta e
organizagdo (por exemplo, planilhas, bancos de dados), através da garantia de
qualidade / controle de qualidade, documentacdo (por exemplo, tipos de dados,
métodos de laboratério) e uso dos dados, para preservacdo de dados e
compartilhamento com outros (por exemplo, politicas de dados e abordagens de
disseminagdo) (MICHENER, 2015, p. 1).

E uma descrigio de como os dados serdo adquiridos, processados e arquivados. O
plano de gestdo de dados pode ser usado, em parte, para avaliar o mérito de um projeto. Atua
como ferramenta de planejamento de resultados esperados, e pode ser revisado durante o
projeto. De acordo com Michener (2015), precisa ser facilmente entendido pelos outros
(financiadores e pares) e colocado em pratica pela equipe de pesquisa.

Considerando as especificidades de cada area do conhecimento, os planos de gestao de
dados devem refletir as relacdes com sua area de origem, assim como as expectativas e
modelos dos financiadores. Diversos modelos sdo encontrados e as especificidades estdo
relacionadas com os financiadores e é4reas do conhecimento. Entretanto, apesar das
especificidades citadas e as relacionadas a cada novo projeto de pesquisa, em geral os planos
de gestdo de dados vao expressar as orientagdes previamente definidas em politicas
institucionais (quando elas existirem).

Nesta perspectiva, o centro de curadoria da Universidade da Califérnia criou uma
ferramenta chamada DMPTool*® para auxilio na confecgdo dos planos. De acordo com sua

pagina de internet,

0 DMPTool ¢ um aplicativo on-line gratuito e de codigo aberto que ajuda os
pesquisadores a criar planos de gerenciamento de dados. Esses planos, ou DMPs
(PGDs), sdo agora exigidos por muitas agéncias de financiamento como parte do
processo de submissdo de propostas de subsidios. O DMPTool fornece um assistente

** https://dmptool.org/
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de clique para criar um PGD que atenda aos requisitos de exigéncias do orgdo
financiador. Ele também tem links diretos para sites financiadores, texto de ajuda
para responder perguntas e recursos para as melhores praticas relacionadas ao
gerenciamento de dados (UNIVERSITY OF CALIFORNIA, [s.d.]).

Esta ferramenta possui 30,179 usuarios cadastrados, 234 instituicdes participantes e

possui 26,672 planos cadastrados. Disponibiliza uma lista com 36 modelos de planos de

gestdo de dados de financiadores associados (quadro 4).

Quadro 4 — Lista de modelos de planos de gestio de dados disponivel no DMPtool

Modelo de PDG disponivel

Nome do financiador

Alfred P. Sloan Foundation

Alfred P. Sloan Foundation

Arctic Data Center: NSF Polar Programs [DRAFT]

National Science Foundation (NSF)

BCO-DMO NSF OCE: Biological and Chemical
Oceanography

National Science Foundation (NSF)

Department of Defense (DOD)

Department of Defense (DOD)

Department of Energy (DOE): Generic

Department of Energy (DOE)

Department of Energy (DOE): Office of Science

Department of Energy (DOE)

Digital Curation Centre

Digital Curation Centre (DCC)

Gordon and Betty Moore Foundation

Gordon and Betty Moore Foundation (GBMF)

Gulf of Mexico Research Initiative (GoMRI) 2018

Gulf of Mexico Research Initiative (GoMRI)

IMLS: Datasets

Institute of Museum and Library Services (IMLS)

IMLS: Digital Content

Institute of Museum and Library Services (IMLS)

IMLS: Software

Institute of Museum and Library Services (IMLS)

Institute of Education Sciences (U.S. Department of
Education IES)

Institute of Education Sciences (US Dept of Education
IES)

Joint Fire Science Program

Joint Fire Science Program (JFSP)

National Aeronautics and Space Administration
(NASA)

National Aeronautics and Space Administration
(NASA)

National Institute of Justice (DOJ)

National Institute of Justice (DOJ)

National Oceanic and Atmospheric Administration
(NOAA)

National Oceanic and Atmospheric Administration
(NOAA)

NEH-ODH: Office of Digital Humanities

National Endowment for the Humanities (NEH)

NIH-GDS: Genomic Data Sharing

National Institutes of Health (NIH)

NIH-GEN: Generic

National Institutes of Health (NIH)

NSF-AGS: Atmospheric and Geospace Sciences

National Science Foundation (NSF)

NSF-AST: Astronomical Sciences

National Science Foundation (NSF)

NSF-BIO: Biological Sciences

National Science Foundation (NSF)

NSF-CHE: Chemistry Division

National Science Foundation (NSF)

NSF-CISE: Computer and Information Science and
Engineering

National Science Foundation (NSF)

NSF-DMR: Materials Research

National Science Foundation (NSF)

NSF-DMS: Mathematical Sciences

National Science Foundation (NSF)

NSF-EAR: Earth Sciences

National Science Foundation (NSF)

NSF-EHR: Education and Human Resources

National Science Foundation (NSF)

NSF-ENG: Engineering

National Science Foundation (NSF)

NSF-GEN: Generic

National Science Foundation (NSF)

NSF-PHY: Physics

National Science Foundation (NSF)
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NSF-SBE: Social, Behavioral, Economic Sciences National Science Foundation (NSF)
U.S. Department of Transportation (DOT) Department of Transportation (DOT)
U.S. Geological Survey (USGS) U.S. Geological Survey (USGS)
USDA-NIFA: National Institute of Food and

Agriculture U.S. Department of Agriculture (USDA)

Fonte: https://dmptool.org/public_templates

Os modelos estdo disponiveis em word e pdf. Também disponibilizam alguns planos
preenchidos, chamados de planos publicos, servindo de referéncia para pesquisadores na
confecg¢do de seus planos.

Muitos outros exemplos de planos sdo encontrados, alguns simples, com poucos
campos a serem preenchidos e outros bastante complexos, com muitas questdes e necessidade
de detalhamento de cada etapa da gestdo dos dados do projeto. A escolha e a adog¢do do
modelo de plano estdo associadas aos requisitos de financiamento ou mesmo de orientagdes
institucionais.

No Canada, cita-se 0 DMP Assistant, uma ferramenta para elaboragdo de planos de
gerenciamento de dados bilingue (inglés e francés), mantida pela rede Portage”. A
ferramenta proporciona aos pesquisadores um passo a passo, percorrendo varias questoes-
chave no gerenciamento de dados, ressalvando que nem todas as questdes constantes em um
modelo de plano de gestdo de dados sdo aplicaveis a qualquer projeto de pesquisa. O DMP
Assistant ¢ uma adaptagdo do DMP Online, que ¢ desenvolvido pelo Digital Curation Center
(DCC).

O Digital Curation Center (DCC) em abril de 2010 langou a ferramenta DMP Online,
baseada na web e projetada para ajudar pesquisadores a criar, armazenar e atualizar varias
versdes de um plano de gestdo de dados no estagio de aplicagdo do subsidio e durante o ciclo
de pesquisa. Nesta ferramenta, os planos podem ser personalizados e exportados em varios
formatos. A ferramenta ja conta com 17.622 usudrios, 203 organizagdes, 89 paises e 23.083
planos.

Assim como o DMPtool, disponibiliza planos preenchidos considerados publicos
(existem 6 planos disponiveis no sitio) e mantém uma lista de modelos de planos utilizados

pelas organizagdes associadas em enderego eletronico (quadro 5).

* A rede foi langada em 2015 pela Associagio Canadense de Bibliotecas de Pesquisa (CARL). Mais
informagoes sobre esta rede sdo fornecidas no item 3.2.1.7 desta tese.
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Modelo de PDG disponivel

Nome da organizaciio

BBSRC Template

Biotechnology and Biological Sciences Research Council
(BBSRC)

NERC Template Natural Environment Research Council (NERC)
ESRC Template Economic and Social Research Council (ESRC)
Standard CRUK Template Cancer Research UK (CRUK)

STFC Template Science and Technology Facilities Council (STFC)
DCC Template Digital Curation Centre

NSF - generic National Science Foundation (USA)

Horizon 2020 DMP European Commission (Horizon 2020)

EPSRC Data Management Plan

Engineering and Physical Sciences Research Council
(EPSRC)

Population Research Committee Template

Cancer Research UK (CRUK)

ERC DMP

European Research Council

Wellcome Trust Template

Wellcome Trust

AHRC Data Management Plan

Arts and Humanities Research Council (AHRC)

MRC Template Medical Research Council (MRC)
Hartstichting Hartstichting (Dutch Heart Foundation)
UKRI Template UK Research and Innovation (UKRI)

DCC Template

University of Exeter

Datamanagement ZonMw

ZonMw (Nederlands)

Fonte: https://dmponline.dcc.ac.uk/public_templates

No DMP online a lista inclui organizagdes que ndo necessariamente sdo de agéncias
de financiamento, mas que se estende também para programas de financiamento por
organizagdes que investem em pesquisa cientifica.

Os planos de gestao de dados preocupam-se com o ciclo de vida dos dados, inclusive
com os aspectos da abertura e compartilhamento. O DCC, além da ferramenta DMP online,
mantém um guia que descreve o processo de desenvolvimento de um plano de gestdo e
compartilhamento de dados, a partir dos interesses e requisitos de financiadores, mas dizendo
também ser relevante para os pesquisadores € para aqueles que os apoiam no ensino superior.

No item sobre acesso, compartilhamento e reuso, o guia tem trés itens que referem-se:
a antecipacdo e ao planejamento da reutilizagdo de dados, recomendando a reflexdo sobre o
valor dos dados que vocé produz, identificando os possiveis usuarios e a melhor forma de
disponibiliza¢do; ao fornecimento de detalhes especificos sobre o acesso, explicando as
licengas que serdo utilizadas, quem pode usa-las e com que finalidade, além dos prazos de
disponibilizagdo dos dados; e a utilizagdo de infraestruturas existentes, para, sempre que
possivel, selecionar um banco de dados disciplinar apropriado, um data center ou um
repositorio institucional (JONES, 2011).

Ainda nesta area do guia, elenca algumas perguntas e orientacdes do financiador para

0 assunto.
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-Quais sdo os usos de pesquisa pretendidos e / ou previstos para o (s) conjunto (s) de
dados concluido (s)?

-Como vocé tornara o recurso acessivel ao publico potencial identificado?.

-Onde vocé disponibilizara os dados?

-Como outros pesquisadores poderdo acessar os dados?

-Sera necessario um acordo de compartilhamento de dados?

-Qual ¢é o cronograma para o langamento publico dos dados?

-Afirme quaisquer dificuldades esperadas no compartilhamento de dados,
juntamente com causas e possiveis medidas para superar essas dificuldades.

-Como o compartilhamento de dados fornecera oportunidades para coordenacdo ou
colaborag@o? (JONES, 2011, p. 5)

Os principios FAIR ja aparecem em documentos orientadores, recomendando seu uso
nos planos de gestdo de dados, como no Guidelines on FAIR Data Management in Horizon
2020, representando a criacio e adequagdo dos dados e metadados para uma possivel
abertura.

O plano de gestao de dados se configura como uma oportunidade, principalmente para
os pesquisadores pertencentes a instituigdes que ndo possuem uma politica de gestdo de dados
definidas, em planejar, documentar e organizar seus dados com vistas ao compartilhamento e
abertura. Sua exigéncia também foi analisada no ambito da pesquisa em saide e sera

apresentada no préximo capitulo.

** http://ec.europa.eu/research/participants/data/ref/h2020/grants_manual/hi/oa_pilot/h2020-hi-oa-data-
mgt en.pdf
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3 COMPARTILHAMENTO DE DADOS PARA PESQUISA NO CONTEXTO DA
SAUDE: MAPEANDO ACOES E INICIATIVAS

No capitulo anterior buscou-se contextualizar, conceituar, diferenciar e refletir sobre
questdes essenciais e basais para o desenvolvimento deste trabalho. Visando uma reflexao
contextualizada da area da satde, este capitulo parte da ideia da pesquisa em saude como um
ponto crucial para o desenvolvimento humano, mas também econdémico de um pais, o que
leva necessariamente a uma reflexdo sobre questdes de desigualdades, propondo uma analise
do movimento de abertura e compartilhamento de dados em saude sob estes pontos de vista.
Desta forma, considerou-se a abordagem do Complexo Econdmico-Industrial da Satide como
base para reflexdo de questdes que envolvem o papel estratégico da pesquisa em satde neste
contexto. Em complemento a esta andlise, foi realizado um levantamento de politicas e
normativas de programas de financiamento e diretrizes para autores nas revistas cientificas
(atores estratégicos na pesquisa em saude), buscando por indicios de orientagdes que
envolvem a abertura e compartilhamento de dados de pesquisa, considerando a influéncia

destes agentes na pesquisa e na divulgacao de seus resultados.

3.1. A PESQUISA CIENTIFICA NO CONTEXTO DO COMPLEXO ECONOMICO-
INDUSTRIAL DA SAUDE

A saude ¢ uma area estratégica e um elemento essencial no cuidado com a populagdo,
agindo também em questdes que envolvem a redugdo das desigualdades. As desigualdades
quando relacionadas ao campo da saude tornam-se “visiveis seja nas desiguais condi¢des de
satide dos diferentes grupos, seja nos niveis de riscos a satude, seja no acesso diferenciado aos
recursos disponiveis no sistema de saide” (BARRETO, 2017, p. 2098), seja na infraestrutura
cientifica e tecnoldgica para pesquisa em satde. Neste sentido, Barreto argumenta que “as
desigualdades na satide geram desiguais possibilidades de usufruir dos avancgos cientificos e
tecnologicos ocorridos nesta area, bem como diferentes chances de exposicao aos fatores que
determinam a saude e a doenga e por fim as diferentes chances de adoecimento e morte”
(BARRETO, 2017, p. 2098).

Diversas consequéncias das desigualdades socioecondmicas podem ser elencadas na
area da saude, como por exemplo as diferencas das condigdes de vida do Norte e Nordeste do
Brasil em relacdo as outras regides, que podem ser definidoras na propagacao de doengas e
surtos. Neste contexto, a saude precisa ser refletida a partir de seu significado ampliado,

relacionada com aspectos fundamentais da vida e ndo somente com as solu¢des de doencas,
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mas sim com as condi¢des de vidas adequadas, ou uma qualidade de vida, para a populagdo.
Quando se amplia entdo o conceito de saude, se ampliam também as reflexdes sobre a atuacao
e a importancia da satde em diversos setores da sociedade e da vida do individuo, inclusive
podendo ser considerada um fator favoravel para o desenvolvimento economico.

Nesta perspectiva, a abordagem do Complexo Econdmico-Industrial da Saude (CEIS)
traz contribui¢des significativas para a relacdo entre satide e desenvolvimento, pois, além de
considerar a saude como um direito, como parte do sistema de prote¢ao social, revela, por
meio de uma perspectiva sistémica, a existéncia de uma base produtiva em saiude que gera

crescimento e possui uma participagdo expressiva no PIB e no emprego no Brasil.

A agenda de saude tem que sair de uma discussao intrinseca, insulada e intra-setorial
e entrar na discussdo do padrdo do desenvolvimento brasileiro. Ou seja, a satde
como qualidade de vida implica pensar em sua conexdo estrutural com o
desenvolvimento econdémico, a equidade, a sustentabilidade ambiental ¢ a
mobilizagdo politica da sociedade. A saide, nesta perspectiva, se torna parte
endogena de discussdo de um modelo econdmico de desenvolvimento (GADELHA,
2007, p. 8).

O CEIS pode ser entendido como uma “dinamica entre os segmentos industriais e os
servigos referentes a prestacao de cuidados a satide [que] implica uma relagdo sistémica entre
determinados setores industriais e servigos sociais” (GADELHA; COSTA; MALDONADO,
2012, p. 23). E constituido por atores diversos, que muitas vezes aparecem em posi¢des
conflitantes por estarem sendo regulados por um mesmo arcabougo legal e politico, mas que
interagem e demandam um do outro permanentemente. Visando representar o CEIS a partir
de sua base de conhecimento e tecnologica, Gadelha (2003) desenvolveu a seguinte

representacdo em subsistemas (Figura 10).
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Figura 10 - Caracterizaciio geral do Complexo Econdmico-Industrial da Satde
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Fonte: GADELHA; COSTA; MALDONADO (2012, p. 23)

As interagdes e respostas das demandas dos subsistemas precisam ser fortalecidas para
o funcionamento sist€émico do CEIS, que envolve dimensdes econOmicas e sociais. O
subsistema setores industriais envolve disputa e competitividade por novas descobertas e
producdo de novos produtos. A pesquisa cientifica e tecnoldgica ¢ fundamental e envolve o
uso de patentes para fins de propriedade intelectual e direitos comerciais. O subsistema de
servicos tem grande peso econdmico no CEIS e “é o responsavel por estabelecer o carater
sistémico do CEIS, dada sua fun¢ao de consumidor e demandante, muitas vezes influenciando
a producdo de equipamentos médico-hospitalares, produtos farmacéuticos, imunoderivados,
soros ¢ demais insumos” (GADELHA; COSTA; MALDONADO, 2012, p. 27). Também
demanda muita pesquisa cientifica, que ndo necessariamente sdo financiadas pelos setores
industriais, e utilizam dados sensiveis identificados (dados pessoais).

O conhecimento, o aprendizado e a inovagdo aparecem como fatores criticos para o
desenvolvimento, como antes ja preconizado por autores da area da “economia do
conhecimento” (DAVID; FORAY, 2002) ou “economia do aprendizado” (LUNDVALL,
1996), sendo o CEIS um componente forte e estratégico da economia brasileira, inserindo a
satide no debate do modelo de desenvolvimento do pais.

Neste aspecto, a pesquisa em saiude e para saude torna-se uma necessidade para a
realizagdo dos propoésitos da area, entendida aqui como primordial para o desenvolvimento de
um pais. Existem muitos problemas e questdes a serem resolvidos, além de novas

necessidades geradas no cotidiano e no surgimento de desafios, como ¢ o caso de um novo
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surto que leva a uma emergéncia em saude publica. Informacgdes ja existentes, porém ndo
facilmente acessiveis, novas informacdes, conhecimentos e tecnologias fazem parte das
solucdes ou diminui¢des dos impactos dos problemas. O conhecimento ¢ essencial no CEIS e
pode ser considerado um marcador na avaliagdo de desigualdades e assimetrias frente a

economias internacionais.

Todos os novos paradigmas tecnoldgicos que marcam a nova assimetria global se
expressam de modo importante na area, com destaque para a biotecnologia, a
quimica fina, os novos materiais, a eletronica e todo conjunto, pouco ressaltado, de
praticas médicas nos servigos, altamente intensivas em conhecimento, e com
vinculos precarios com uma nova estratégia de desenvolvimento centrada na
equidade (GADELHA, 2007, p. 13).

Desta forma, a pesquisa cientifica em satide ¢ fomentadora de desenvolvimento ndo s6
intrinseco, mas para toda a economia de forma mais ampla. Gadelha (2007) explica que a
pesquisa e o desenvolvimento em satide concentram os maiores esfor¢os mundiais, € responde
isoladamente por 20% de toda despesa mundial com pesquisa e desenvolvimento tecnologico.
Trata-se de uma area com grande expressdao no cenario de pesquisa e desenvolvimento, foco
de grandes investimentos, movimentando um mercado altamente competitivo, seja nas buscas
por produtos passiveis de patentes e grandes valores comerciais, seja na pesquisa de forma
geral, que rende lucros financeiros, mas também um capital cientifico expressivo, nos moldes
tratados na teoria de Bourdieu (BOURDIEU, 2004a).

No contexto brasileiro, o CEIS serve de base para o funcionamento e expansdo do
Sistema Unico de Saude (SUS), instituido na ocasido da promulgagdo da Constituigio da
Republica Federativa do Brasil, em 1988, na qual se expressa que a “Satde ¢ direito de todos
e dever do Estado”. O SUS tem como objetivo garantir o acesso integral, universal e gratuito
para toda a populagdo do pais. Envolve uma série de agdes e servicos para que a logica da
saide como qualidade de vida da populagao prevalega. Desta forma, o funcionamento do SUS
estd diretamente ligado ao funcionamento e a producdo que ocorre no ambito do CEIS, pois
na pratica, o CEIS € quem garante a oferta de vacinas, medicamentos, derivados de sangue e
testes para diagndstico; do mercado de equipamentos e materiais médicos € do segmento de
servigos e assisténcia a populagdo. Na perspectiva da pesquisa em e para a saide, considera-se
que o CEIS vai garantir que o SUS seja fortalecido na sua missdo do cuidado com a
populagdo.

O Estado, na sua funcdo de promotor e regulador do CEIS, e buscando uma

sustentacdo dos incentivos a ciéncia, tecnologia e inovacdo em saude, criou uma série de
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instrumentos e politicas, com destaque para a Politica Nacional de Ciéncia Tecnologia e
Inovagdo para a Saude (PNCTIS) em articulagdo com a Politica Nacional de Saide (PNS) e a
Politica Nacional de Ciéncia, Tecnologia e Inovacao (PNCTI). Neste contexto, Tenorio,
Mello e Viana (2017) fazem uma anélise de politicas de fomento a ciéncia, tecnologia e
inovagdo em saude no Brasil e destacam a criacdo do Departamento de Ciéncia e Tecnologia
(Decit), subordinado a Secretaria de Ciéncia, Tecnologia e Insumos Estratégicos (SCTIE) do
Ministério da Saude. O Decit ¢ o 6rgao responsavel por fazer cumprir a PNCTIS e fomenta a
pesquisa por meio de trés tipos de modalidades: o fomento nacional, fomento descentralizado

e contratagdo direta.

Fomento nacional: chamadas publicas que envolvem a concorréncia livre de projetos
de pesquisa tematicos, para as quais todas as instituigdes do pais estdo aptas a
participar;

Fomento descentralizado: chamadas publicas multitematicas langadas nos estados,
envolvem a concorréncia exclusiva para pesquisas das instituicdes locais. Nessa
modalidade estd promovendo a articulagdo intersetorial no Sistema Nacional de
Ciéncia ¢ Tecnologia em Saude inserido o Programa de Pesquisa para o SUS
(PPSUS), cujas chamadas sdo construidas a partir das necessidades locais e de temas
de pesquisas elencados pela comunidade cientifica também local, em parceria com a
Secretaria Estadual de Satude (SES). A gestdo desse programa ¢ compartilhada com
o CNPq e as Fundagdes de Amparo a Pesquisas (FAP) de cada estado. O PPSUS
tem forte apelo junto a comunidade cientifica por contribuir para a reducdo da
desigualdade em C&T, historicamente presente nas regides do pais; e

Contratagdo Direta: modalidade de fomento que ocorre em casos de demandas de
emergéncias de satide ptblica ou especificidade, a exemplo da situagdo mais atual da
contratacdo direta de projetos de pesquisa cujos objetos sdo o enfrentamento dos
agravos pelo virus Zika (TENORIO; MELLO; VIANA, 2017, p. 1446—1447).

O Decit investiu recursos da ordem de 509 milhdes de reais para a realizagdo de 1.615
pesquisas entre 2011 e 2015, que foram contratadas, em 97% dos casos, a partir de chamadas
publicas, sustentando o investimento na expansdo e consolida¢do de diversas iniciativas,
como a Rede Nacional de Pesquisa Clinica (RNPC), Rede Brasileira de ATS (Rebrats), Rede
Nacional de Terapia Celular (RNTC), Rede Nacional de Pesquisas em Doencas
Negligenciadas (RNPDN), Rede Nacional de Pesquisa sobre Politicas de Saude (RNPPS),
Rede Nacional de Pesquisas em Acidente Vascular Cerebral (RNPAVC), Rede Nacional de
Pesquisa Clinica em Cancer (RNPCC), e Rede Nacional de Pesquisa em Doengas
Cardiovasculares (RNPDC), cooperacdes técnicas nacional e internacional, além da
valorizagdo da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (Conep) e Comités de Etica em
Pesquisas (CEP) (TENORIO; MELLO; VIANA, 2017).

Nesta perspectiva, o Decit ¢ um importante ator do CEIS, assim como de uma possivel

estratégia para compartilhamento e abertura de dados para fins de pesquisa em saude. No
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Decit sdo reunidos informacgdes e conhecimentos sobre os principais projetos de pesquisa em
saude no Brasil, além de ser considerado um interlocutor com outras agencias de fomentos
brasileiras, seja em chamadas publicas dos fomentos nacional e descentralizado, como nas
contratagdes diretas, que envolve a tematica desta pesquisa.

A pesquisa brasileira em saude ¢ incentivada pelo Decit do Ministério da Satide, mas
que também compete com as outras areas por recursos de outras fomentadoras brasileiras,
como por exemplo o Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico
(CNPq), Coordenacao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES), a
Financiadora de Estudos e Projetos (Finep) e as Fundagdes de Amparo a Pesquisa (FAPs)
regionais. Estes 6rgdos ainda ndo mantém politicas e normativas que tratem da gestdo dos
dados das pesquisas por eles financiadas, com exce¢do da FAPESP®', que langou editais que
recomendavam a necessidade da elaboragdo do plano de gestdo de dados, além de criar uma
area em pagina eletrénica®, explicando a importancia e dando orientagdes sobre a criagio

destes planos para determinadas modalidades e chamadas. No caso dos projetos tematicos,

a partir de 31 de outubro de 2017, todo Projeto Tematico submetido a FAPESP
devera incluir, como anexo, um Plano de Gestdo de Dados. Este Plano é um texto de
no maximo duas paginas, descrevendo os dados que o projeto ird produzir, como

pretende disponibiliza-los e preserva-los (FAPESP, 2017, on-line).

Desta forma, projetos tematicos da area da saude também precisam ja pensar na
possibilidade da abertura e compartilhamento de dados, considerando que este € um item de
um plano de gestdo de dados. Esta situagdo ndo ¢ novidade para pesquisadores que concorrem
e estdo alinhados a projetos internacionais, verificando-se a necessidade de reflexdo, no
Brasil, sobre esta realidade e seus impactos no CEIS, a partir das institui¢gdes de pesquisa que
compdem este complexo, tendo a Fundagdo Osvaldo Cruz (Fiocruz)™ iniciado este debate
recentemente”*.

Em sintese, cabe mais uma vez reconhecer que as questdes de desigualdades

permeiam o debate da area da saude, incluindo aquelas abordadas pelos estudos sobre o CEIS,

3! A Fundagio de Amparo a Pesquisa do Estado de Sdo Paulo (FAPESP) ¢ uma das principais agéncias de
fomento a pesquisa cientifica e tecnologica brasileiras.

32 http://www.fapesp.br/gestaodedados/

33 Instituigdo brasileira vinculada ao Ministério da Saude e tem como missdo “Produzir, disseminar e
compartilhar conhecimentos e tecnologias voltados para o fortalecimento e a consolidagdo do Sistema Unico de
Saude (SUS) e que contribuam para a promogao da satide e da qualidade de vida da populag@o brasileira, para a
redugdo das desigualdades sociais e para a dinamica nacional de inovagao, tendo a defesa do direito a satide e da
cidadania ampla como valores centrais”. Disponivel em < https://portal.fiocruz.br/perfil-institucional>. Acesso
em 26 jun de 2018

** https://portal. fiocruz.br/noticia/evento-marca-inicio-da-discussao-sobre-abertura-de-dados-para-pesquisa-na-
fiocruz
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em que a pesquisa cientifica em ou para a saide ¢ uma importante engrenagem dentro deste
motor. A infraestrutura cientifica e tecnoldgica brasileira estd aquém dos paises desenvolvidos
promovendo uma série de desvantagens e limitacdes em inovacdo e desenvolvimento

tecnologico.

A infraestrutura cientifica e tecnologica ¢ elemento fundamental para a inovagdo no
Complexo Economico-Industrial da Satde (CEIS). No Brasil, esta infraestrutura é
fraca, uma vez que ndo ¢ demandada pelas empresas do Complexo, que quase ndo
realizam Pesquisa e Desenvolvimento (P&D). Tanto o investimento dos agentes
produtivos do CEIS em P&D como a infraestrutura cientifica e tecnologica que o
apoia vem progredindo, mas o avango ¢ lento, apontando, em um cendrio inercial,
para a ampliacdo da distincia absoluta com relagdo aos paises desenvolvidos e aos
demais paises emergentes até 2022/2030 no exercicio da inovagdo (QUENTAL et
al., 2013, p. 163)

E necessario considerar todo o conjunto do CEIS e seu papel no desenvolvimento da
economia brasileira. A inovagao, em alguns casos, precede de uma certa reserva da pesquisa
até que possa se tornar publica. Este ¢ um fator preponderante, principalmente quando se
analisam as desigualdades em ciéncia e tecnologia e o acesso aos seus produtos. “As
desigualdades em satide desnudam uma das facetas das desigualdades prevalentes entre os
seres humanos, os efeitos cruéis e danosos sobre a propria existéncia, refletindo nas imensas
diferencas na expectativa de vida ou na carga de doengas e sofrimentos” (BARRETO, 2017,
p- 2104). Na area da saude isso significa o desenvolvimento e o acesso a Servicos e
tecnologias destinados a melhorias das condi¢des de vida da populagdo, que incluem
medicamentos, vacinas e tratamentos adequados para uma qualidade de vida.

Em contrapartida, o debate sobre uma gestdo de dados de pesquisa em saide com a
finalidade da abertura e compartilhamento tem permeado a pauta de alguns agentes nacionais
e internacionais. Trata-se de incorporar os beneficios que isto representa na pesquisa brasileira
em saude, mas também considerar os pontos sobre os quais ¢ necessaria uma reflexdo critica
para a realidade brasileira.

Como caminho para esta analise, Sankoh et al (2011), em artigo sobre o
compartilhamento de dados de pesquisa para melhorar a satide publica, na perspectiva do
chamado Sul Global, apontam trés questdes que precisam ser consideradas na reflexdo. A

primeira esta relacionada com a busca por um

equilibrio entre os direitos e responsabilidades daqueles que geram dados e aqueles
que analisam e publicam os resultados usando esses dados. Tal equilibrio esta em
garantir que os meios e a capacidade de compartilhar e participar ativamente na
analise desses dados estejam nas maos daqueles que geram os dados e ndo apenas
naqueles que desejam analisa-los (SANKOH et al, 2011, p. 401)



86

A segunda ¢ que ha a necessidade de esclarecer a complexidade e a dindmica de dados
populacionais coletados para a pesquisa em saude, necessitando de compreensao para lidar
com esses dados. J4 a terceira trata das questdes legais que instituicdes de pesquisa sediadas

no Sul enfrentam, pois

geralmente ndo tém a capacidade legal de garantir que os contratos assinados com
parceiros de pesquisa internacionais lhes proporcionem uma parcela justa dos
beneficios da pesquisa colaborativa. Sem isso, até mesmo contratos negociados de
boa fé podem levar a acordos injustos que podem ndo tratar, por exemplo,
propriedade de dados justa, transferéncia de tecnologia, capacitagdo, direitos de
propriedade intelectual e compartilhamento de beneficios futuros (SANKOH et al
2011, p. 401).

Estas questdes devem ser consideradas no contexto do CEIS. Atualmente algumas
areas da saude avancam no debate sobre o compartilhamento de dados, como a genomica,
ensaios clinicos e outras, apoiadas nos beneficios trazidos para a pesquisa, com iniciativas
reais que servem como exemplo e também como base para compartilhamento das pesquisas

nestas areas.

3.2 INICIATIVAS DE ABERTURA E COMPARTILHAMENTO DE DADOS DE
PESQUISA EM SAUDE

Quando se trabalha na perspectiva de mapeamento de iniciativas, abre-se um leque de
possibilidades de investigacdo e que precisariam de diversos trabalhos de anélise para dar
conta da diversidade de situagdes existentes. A area da saide possui diversas experiéncias
consolidadas de repositorios de compartilhamento de dados que servem de exemplos para os
discursos sobre a abertura e compartilhamento de dados. Em sua maioria, estes repositorios
sdo tematicos e possuem infraestruturas robustas e consolidadas, como o Genbank®’,
WWPDB* ¢ varios outros repositorios listados em pagina do NIH’, contendo inclusive
repositorios que abrigam dados de pesquisas sociais € humanas, como ¢ o caso do Inter-
university Consortium for Political and Social Research (ICPSR)*.

Consorcios de pesquisa e projetos internacionais também fazem partes do rol de

iniciativas encontradas na area da satide como por exemplo o GA4GH (Global Alliance for

* https://www.ncbi.nlm.nih.gov/genbank/

%% http://www.wwpdb.org/

*7 https://www.nlm.nih.gov/NIHbmic/nih_data_sharing_repositories.html
* https://www.icpsr.umich.edu/icpsrweb/
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Genomics and Health)®, que pretende acelerar o progresso na saude humana, ajudando a
estabelecer uma estrutura comum de abordagens harmonizadas para permitir o
compartilhamento eficaz e responsavel de dados genomicos e clinicos, catalisando projetos de
compartilhamento de dados que estimulem e demonstrem o valor do compartilhamento de
dados. Ja o ICGC (International Cancer Genome Consortium)*’, que trabalha na geracdo de
catdlogos abrangentes de anormalidades gendmicas (mutagdes somaticas, expressdo anormal
de genes, modificagdes epigenéticas) em tumores de 50 tipos diferentes de cancer e / ou
subtipos que sao de importancia clinica e social em todo o mundo, e tornando os dados
disponiveis para toda a comunidade de pesquisa o mais rapido possivel, e com restrigdes
minimas, para acelerar a pesquisa sobre as causas ¢ o controle do cancer (BURTON et al.,
2017).

Na 4rea de ensaios clinicos, citam-se 0 YODA (Yale Open Data Access project)“, que
defende o compartilhamento responsavel de dados de pesquisas clinicas, particularmente
dados de ensaios clinicos, com o compromisso da ciéncia aberta e da transparéncia de dados.
A missao do projeto YODA ¢ ndo apenas aumentar o acesso a dados de pesquisa clinica, mas
também promover seu uso para gerar novos conhecimentos; e o CSDR
(ClinicalStudyDataRequest.com)**, que é um consércio com farmacéuticas e financiadores de
pesquisa que fornecem acesso controlado a dados de estudos de pesquisas clinicas,
particularmente de ensaios clinicos (BURTON et al., 2017).

Outras iniciativas podem ser observadas em contextos institucionais. Instituicdes de
saude americanas, por exemplo, tém desenvolvido portais especificos para tratar do assunto,
como pode ser visto em experiéncias americanas do Research Data Centers (RDC)®,
desenvolvido pelo Centers for Disease Control and Prevention (CDC), que fornece acesso
aos dados do National Center for Health Statistics (NCHS) e até a dados restritos de varios
grupos dentro do Departamento de Saude e Servigos Humanos (HHS), mediante a andlise de
pedido de acesso. Também cita-se 0 Research Data Assistance Center (ResDAC)*, mantido
pelo Centers for Medicare & Medicaid Services (CMS), que fornece uma ferramenta de
compartilhamento de dados chamada Virtual Research Data Center (VRDC), propondo-se ser
um meio seguro e eficiente para que os pesquisadores acessem e analisem a grande

quantidade de dados mantidos pela CMS (SANTOS et al., 2017).

* http://genomicsandhealth.org/

*0 http://icge.org/daco

*! http://yoda.yale.edu/welcome-yoda-project
** http://www.clinicalstudydatarequest.com
* https://www.cdc.gov/rdc/index.htm

* https://www.resdac.org
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Diante da diversidade de iniciativas possiveis e buscando detalhar a pesquisa a partir
de aspectos politicos-normativos, realizou-se recorte para identificacdo e reconhecimento das
principais iniciativas e praticas que envolvem a abertura e compartilhamento de dados de
pesquisa em saude. O foco em instituicdes internacionais que financiam ou mantém
programas de financiamento de pesquisa em saude e em revistas cientificas da area da satde,
deve-se ao entendimento do forte carater indutor que as politicas, normativas e condigdes
estabelecidas para a concessao de recursos financeiros e publicagdo de artigos exercem sobre

as estratégias institucionais e praticas individuais de pesquisa.

3.2.1 Agéncias e programas de financiamento de pesquisa cientifica em saude

A sele¢do das principais agéncias e programas de financiamento de pesquisa cientifica
em saude, para pesquisa ¢ analise documental, se deu com base em estudo realizado por
Viergever e Hendriks (2016), durante os anos de 2013 e 2014, elencando os maiores
financiadores da pesquisa em satide no mundo. O estudo envolveu coleta de dados, andlise
documental e entrevistas com representantes de organismos de financiamento sobre: (1)
montantes de financiamento concedidos a 20 areas de saude e (2) esquemas utilizados para a
distribuicdo desses financiamentos, em revisdo de relatorios, sitios e entrevistas com
representantes de organizacgdes de financiamento.

Desta forma, para este trabalho, foram analisados os primeiros oito colocados no
ranking de despesas anuais de pesquisa em saude, elaborado por Viergever e Hendriks (2016),
sendo eles o National Institutes of Health (US$ 26,081.3 bilhdes), a European Commission
(USS$ 3,717.7 bilhoes), o Medical Research Council (US$ 1,321.5 bilhdes), o Institut National
de La Santé et de La Recherche Médicale (US$ 1,041.2 bilhdes), o U.S. Department of
Defense (US$ 1,017.7 bilhoes), a Wellcome Trust (US$ 909.1 bilhdes), o Canadian Institutes
of Health Research (US$ 883.6 bilhdes) e o National Health & Medical Research Council
(USS$ 777.6 bilhdes), conforme o quadro 6, ordenados segundo o volume de recursos

concedidos a projetos de pesquisa em saude.
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Quadro 6 — Politicas e / ou normativas de compartilhamento de dados dos 8 maiores financiadores de
esquisa cientifica em satide no mundo

Principais politicas e /ou normativas
para abertura e compartilhamento de

Principais modelos de

Instituicio Pais dados de pesquisas financiadas pela plano de.ges?ao. d~e dados da
e e Cefid instituicao
instituicao
Politica de compartilhamento de dados de
pesquisa (geral) — 2003
Outras 17 politicas de compartilhamento
de dados especificas (nas tematicas de Elementos-chave a serem
pesquisa em saude, coordenadas atdmicas | considerados na preparacio
de estruturas biomoleculares, genémica, de um plano de
ensaios clinicos e estudos compartilhamento de dados
National Institutes | Estados epidemiologicos, estudos genéticos da (NIH extramural)
of Health (NIH) Unidos doenga de Alzheimer, imagens e dados
clinicos da doenga de Alzheimer, biologia | Exemplo de plano contendo
sistémica, imunologia, uso do peixe zebra | elementos-chave de plano de
como modelo de vertebrados para compartilhamento de dados
pesquisas biomédicas e comportamentais, | (NIH extramural)
genética, determinantes ambientais do
diabetes no jovem, autismo, pesquisa em
traumatismo craniano, tradugdo de testes
genéticos de doengas raras)
Artigo %9.3 do documento Multi- Modelo de plano de
Beneficiary Model Grant Agreement )
; . gerenciamento de dados do
European Unido ERC Starting Grants, Consghdator Grants European Research Council
Commission (EC) | Europeia and Advanced Grants, versdo 5.0 de 18 de (ERC)
outubro de 2017
Open Research Data Pilot (no programa DMP online
Horizonte 2020)
Planos de gerenciamento de
dados - Orientagdo para o
candidato
Modelo de plano de
Politica de compartilhamento de dados gerenciamento de dados
Politica e orientacdo sobre o Plano de Gerenciamento de
M s | Reino | b e dados e pesis | Dao FAQs e
Council (MRC) Unido Plano de Gerenciamento de
Politica de abertura de dados de pesquisa | Dados - Orientacdo para
de ensaios clinicos e estudos de revisores
intervengdo em satude publica
Guia de boas praticas de
pesquisa - Secao B - Dados:
gerenciamento, integridade,
retengdo e preservacgao (pp.
9-12)
Institut National
de la Santé et de la Franca Nao localizada Nao localizado
Recherche
Meédicale (Inserm)
U.S. Department Estados Nao localizada (atende aos principios do ~ .
of Defense (US . Nao localizado
DoD) Unidos Open Government Data)
Wellcome Trust Reino Item 4 da politica sobre boas praticas de Orientagdo sobre o
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Unido pesquisa desenvolvimento de um
plano de gerenciamento de
Politica de gerenciamento e produtos
compartilhamento de dados, software e
materiais

Principios de gerenciamento de dados
digitais, estabelecidos com outras duas
agéncias canadenses (Tri-Agency
Statement of Principles on Digital Data

Canadian Management), atualizado em 21 dez 2016
Institutes of Canada DMP Assistant
Health Research Item 3.2 sobre Dados de pesquisa

relacionados a publicagdes da Politica de
acesso aberto (Tri-Agency Open Access
Policy on Publications), atualizado em 21
dez 2016

Declaragdo do NHMRC sobre
compartilhamento de dados (NHMRC

National Health & Statement on Data Sharing)

Medical Research | Australia L. N Nao exige
Council Politica de acesso aberto que prevé o

compartilhamento de resultados
(NHMRC Open Access Policy) -
Revisada em 15 de Janeiro de 2018

Fonte: Elaboragdo propria

Verificou-se que seis dentre as oito instituigdes analisadas possuem politicas e /ou
normativas que envolvem o compartilhamento de dados de pesquisas por elas financiadas e
que 5 delas também recomendam modelos de plano de gestdo de dados. As andlises feitas

para refinar e detalhar estes resultados sao apresentadas a seguir.

3.2.1.1 National Institutes of Health (NIH)

O NIH aparece em primeiro lugar na listagem de financiadores da pesquisa em saude.
Trata-se da maior agéncia de pesquisa em biomédica do mundo. Tem uma estrutura
organizacional complexa, composta por um escritorio central, no qual se definem politicas,
bem como se planejam, gerenciam e coordenam os programas e atividades de todos os
integrantes do NIH, dentre os quais 27 Institutos e Centros de pesquisa (anexo A). Cada um
tem sua propria agenda de pesquisa, muitas vezes focando em determinadas doengas ou
sistemas corporais, € abrangendo grande diversidade de tema. Sua atuagdo nao se restringe ao
Estados Unidos, financiando pesquisas em diversos paises do mundo.

Do mesmo modo, o NIH ¢ considerado pioneiro na ado¢do de normativas e politicas

para compartilhamento de dados de pesquisa em satde. O NIH publicou, em 26 de fevereiro
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de 2003, uma politica de compartilhamento de dados (NIH Data Sharing Policy™). A politica
tem carater generalista e prevé que, para financiamento de pesquisas com valores superiores a
US$ 500 mil em apoio direto, é necessario o envio de plano de compartilhamento de dados ou
documento explicando o porqué do compartilhamento de dados ndo ser possivel naquele caso.
Esta politica foi construida a partir do recebimento de comentarios e contribuigdes de
organizagdes cientificas e de mais de 150 individuos. Ela incentiva a criacdo de outras
politicas e planos mais especificos, reconhecendo as regras de privacidade de informacdes de
satde individualmente identificaveis.

Ante a diversidade de tematicas em saude tratadas pelo NIH, foram identificadas
outras 17 politicas de compartilhamento de dados de pesquisa®®, especificas para algumas
areas de atuagdo de seus institutos e centros. Verifica-se entdo um forte arcabougo politico
normativo, além de infraestruturas e servicos de compartilhamento de dados para dar conta da
complexa realidade de pesquisa do NIH, composta por 73 repositérios de compartilhamento
de dados*’, a maioria tematicos e que sdo utilizados por diversas institui¢des de pesquisa*®.

O NIH fornece também orientagdes, disponiveis em dois documentos, para a
confec¢do de plano de compartilhamento de dados para pesquisadores que submetem
propostas de financiamento ao 6rgdo. Um documento explica os elementos-chave a serem
considerados na preparagio do plano®™ e o outro mostra um exemplo contendo seus
elementos-chave. Ambos sdo extramural, ou seja, orientados para pesquisadores externos que
solicitam financiamento do NIH. Entretanto, a institui¢do reconhece que cada plano deve ser
desenvolvido de acordo com as caracteristicas da area de estudo.

1 .
3051 com diversos outros documentos

A instituicdo mantém ainda paginas de internet
que fornecem orientagdes sobre o compartilhamento de dados, tais como: a Politica de
Divulgacao de Informagdes sobre Estudos Clinicos Financiados pelo NIH (2016), a Politica
de Compartilhamento de Dados Humanos (intramural do NIH) (2016), o Plano de Acesso
Publico para aumentar o acesso a publicagdes cientificas e dados de pesquisa digitais das
pesquisa financiadas pelo NIH (2015), o Compartilhamento de Dados Gendmicos (GDS,

2013), as Politicas de financiamento do NIH (2013), o Elemento de Dados Comum (CDE)

* https://grants.nih.gov/grants/policy/data_sharing/

* https://www.nlm.nih.gov/NIHbmic/nih_data_sharing_policies.html - Pesquisa realizada em janeiro de 2018
7 https://www.nlm.nih.gov/NIHbmic/nih_data_sharing_repositories.html - Pesquisa realizada em janeiro de
2018

* As politicas e repositorios foram analisados e estardo disponiveis em artigo submetido a revista cientifica, e
encontram-se em fase de avaliag@o das revisdes solicitadas pelos revisores.

** https://grants.nih.gov/grants/sharing_key elements_data_sharing_plan.pdf

*% https://grants.nih.gov/grants/policy/data_sharing/data_sharing_guidance.htm

*! https://grants.nih.gov/policy/sharing.htm



https://www.nlm.nih.gov/NIHbmic/nih_data_sharing_policies.html
https://www.nlm.nih.gov/NIHbmic/nih_data_sharing_repositories.html
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(2013), o Guia de Recursos dos Repositorios de Dados (2012), os Padrdes de Dados e Guia de
Recursos de Elementos de Dados Comuns (2011), entre outros.

Desenvolveu também outras iniciativas no campo dos dados de pesquisa. Uma delas ¢
o Programa Big Data para o Conhecimento (BD2K) >, que tem como foco apoiar a pesquisa e
o desenvolvimento de abordagens e ferramentas inovadoras para maximizar a integragdo dos
big data e da ciéncia de dados na pesquisa biomédica. Outra acdo de destaque refere-se a
adogdo dos principios FAIR, que esta em fase de testes por meio do projeto NIH Data
Commons Pilot”>. O obijetivo deste projeto piloto ¢ fornecer uma plataforma baseada na
nuvem, no qual os investigadores podem armazenar, compartilhar, acessar e computar objetos
digitais (dados, software, etc.) gerados a partir de pesquisas biomédicas, além de realizar
novos estudos cientificos.

Essas iniciativas do NIH constituem referéncias e exemplos demonstrativos de agdes
no campo do compartilhamento de dados de pesquisa. Mostram que a elaboragio de politicas
especificas ou diretrizes gerais t€ém desdobramentos praticos importantes, servindo como
exemplo ou guia na implementagdo de politicas, diretrizes e praticas locais.

3.2.1.2 European Commission (EC)

A Comissao Europeia (European Commission - EC) ¢ um 6rgao executivo da Unido
Europeia (UE), que atua na tomada de decisdes politicas e estratégicas para a regido. Ela €
organizada em direcOes gerais, servigos e agéncias executivas, que se dedicam a assuntos
especificos. O Conselho Europeu de Pesquisa (European Research Council — ERC) ** foi
estabelecido oficialmente em 2007, na estrutura da Comissdo Europeia, com a missdo de
incentivar e financiar a pesquisa de alta qualidade na regido. No ambito do ERC, antes mesmo
da sua constituicao formal, foi criado o primeiro grupo de trabalho para acesso aberto em
2006™. Seu objetivo era apoiar firmemente a ideia de que os resultados de pesquisa
financiados por fundos publicos, incluindo publicacdes e dados primarios, devem ser
disponibilizados gratuitamente na Internet.

No 7° Programa-Quadro de Investigacdo e Desenvolvimento Tecnologico, programa
da Comissao Europeia para financiamento a pesquisa, que ficou em vigor nos anos de 2007 a

2013, o acesso aberto passou a constar como obrigacdo formal, desde 2012, na clausula

>? https://commonfund.nih.gov/bd2k

> https://commonfund.nih.gov/commons

>* European Research Council (ERC)

> https://erc.europa.eu/thematic-working-groups/working-group-open-access
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especial 39 do documento FP7 Grant Agreement — List of Special Clauses®. A partir do ano
de 2014, o programa Horizonte 2020 da Comissdao Europeia entra em vigor, constituindo até
entdo o maior programa de pesquisa e inovagao da UE, com cerca de 80 milhdes de euros de
financiamento disponivel ao longo de sete anos (2014-2020). Ele promete levar grandes ideias
desenvolvidas no laboratdrio para o mercado.

O programa H2020 ampliou as questdes do acesso aberto, conforme disposto no
documento Multi-Beneficiary Model Grant Agreement: ERC Starting Grants, Consolidator
Grants and Advanced Grants, versdao 5.0, de 18 de outubro de 2017. O artigo 29 trata da
disseminagdo dos resultados, acesso aberto e transparéncia dos fundos de financiamento da
UE. O item 29.3 aborda o acesso aberto aos dados de pesquisa para os participantes do Open
Research Data Pilot, que devem: (a) depositar em um repositorio e tomar medidas para
possibilitar que terceiros acessem, explorem, reproduzam e divulguem - gratuitamente para
qualquer usuario - os dados de pesquisa, incluindo os metadados associados, de modo a
validar os resultados apresentados em publicacdes cientificas o mais rapidamente possivel,
conforme especificado em um plano de gerenciamento de dados; e (b) fornecer informacdes -
através do repositorio - sobre ferramentas e instrumentos a disposi¢ao dos beneficiarios, que
sejam necessarios para realizar essa validagao dos resultados de pesquisa e, quando possivel,
fornecer as proprias ferramentas e instrumentos (EUROPEAN RESEARCH COUNCIL,
2017).

O programa H2020 foi desenvolvido utilizando a OpenAire (Open Access
Infrastructure Research for Europe) como referéncia para assuntos de acesso aberto. Portanto,
os projetos cientificos financiados pelo programa Horizonte 2020 devem estar de acordo com
0 OpenAIRE2020, que ¢ a infraestrutura de acesso aberto definida pela OpenAire e que apoia
o Open research data pilot. Este projeto piloto visa tornar acessiveis os dados de pesquisa
gerados por projetos selecionados pelo Horizonte 2020 com o minimo de restrigdes possiveis,
ao mesmo tempo em que protege os dados considerados sensiveis, embora sem especificar
quais sao.

A base do projeto piloto é composta pelo plano de gestio de dados (DMP) e pelo
deposito em repositorio de dados. Para auxiliar a elaboragdo do plano de dados, o ERC
elaborou o documento Guidelines on Implementation of Open Access to Scientific
Publications and Research Data in projects supported by the European Research Council

under Horizon 2020°’, cuja versdo 1.1 foi publicada em 21 de abril de 2017. O documento

*% http://ec.europa.eu/research/participants/data/ref/fp7/92570/fp7-1ga-clauses_en.pdf
*7 http://ec.europa.eu/research/participants/data/ref/h2020/other/hi/oa-pilot/h2020-hi-erc-oa-guide _en.pdf
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trata da obrigatoriedade da elaboragdo do plano de gestdo de dados, considerando os
principios FAIR e recomendando como exemplos de repositorios o Europe PubMed Central,
o arXiv, a OAPEN library e o Zenodo. Outro documento considerado chave no contexto da
Comissao Europeia ¢ o Open Research Data and Data Management Plans: Information for
ERC grantees™, cuja versio 2.0 foi publicada em 24 de abril de 2018, indicando um modelo
de plano de gestao de dados, bem como as ferramentas disponiveis do DMP Online Tools. Os
projetos ligados a darea da saide também estdo sob as regras estabelecidas pelo

OpenAIRE2020.

3.2.1.3 Medical Research Council (MRC)

O MRC ¢ um dos conselhos de pesquisa do Reino Unido, sendo responsavel pela
pesquisa médica. Assim como os outros 7 conselhos, faz parte do United Kingdom Research
and Innovation (UKRI), a agéncia nacional de financiamento em ciéncia e pesquisa, que
opera em todo o Reino Unido, patrocinada pelo Departamento de Negocios, Energia e
Estratégia Industrial. Desta forma, o MRC obedece aos principios e diretrizes apoiados pelo
UKRI, dentre os quais destacam-se dois documentos na area de dados de pesquisa. Um deles
¢ o Concordat on Open Research Data (discutido no item 2.2.2) que reconhece que os dados
de pesquisa devem sempre ser disponibilizados abertamente para uso, em consonancia com as
estruturas e normas legais, €ticas, disciplinares e regulatdrias pertinentes, € com a devida
aten¢do aos custos envolvidos. Outro documento ¢ o RCUK Common Principles on Data
Policy”, que possui um guia de melhores praticas no gerenciamento de dados de pesquisa, no
qual sdo tratados os sete principios da politica de dados, abordando: o interesse publico; a
importancia das politicas e planos de gestao de dados; as condi¢des para reuso dos dados; as
restricdes legais, éticas e comerciais a divulgacao de dados de pesquisa; o periodo limitado de
uso privilegiado dos dados coletados; a autoria dos dados; e os custos para gestdo e
compartilhamento dos dados de pesquisa. Estes documentos foram criados por institui¢des
reconhecidas no meio cientifico e sdo utilizados como base para outras politicas € normativas.

Além de seguir essas diretrizes gerais, 0 MRC desenvolveu outros documentos que
tratam especificamente da gestdo e compartilhamento de dados na 4rea da satde. Desse modo,

o MRC dispde de trés politicas proprias de dados, sendo duas de compartilhamento: a Politica

> https://erc.europa.eu/sites/default/files/document/file/ERC_info_document-
Open_Research Data and Data Management Plans.pdf
> https://www.ukri.org/funding/information-for-award-holders/data-policy/common-principles-on-data-policy/



95

de Compartilhamento de Dados®, publicada pela primeira vez em 2005 ¢ revisada em
setembro de 2016; e a Politica e Orienta¢do sobre o Compartilhamento de Dados de Pesquisa
de Populacio e Estudos do Paciente®’, que foi um detalhamento da primeira politica. A
terceira ¢ a Politica de Abertura de Dados de Pesquisa de Ensaios Clinicos ¢ Estudos de
Intervengdo em SatGde Publica®, que se aplica a abertura de dados de ensaios clinicos e
estudos de intervencdo clinica, estudos de intervengdo em saude publica e estudos
observacionais.

A Politica de Compartilhamento de Dados prevé que os candidatos a financiamento
devem elaborar planos de gestdo de dados, e que, apos aprovados, devem ser responsaveis
pela curadoria e pelo ciclo de vida dos dados. Desta forma, fornece um modelo e orientagdes®
para elaboracdo de planos de gerenciamento de dados, bem como um guia de boas praticas de
pesquisa, que, entre outras temadticas, trata da importancia da gestdo, integridade,
temporalidade e preservagao dos dados de pesquisa, como partes do plano de gestdo de dados
exigido para o recebimento de financiamento de pesquisas pelo MRC.

O MRC adota ainda uma série de outras politicas e guias64 complementares, que
envolvem integridade, ética, reprodutibilidade e outros aspectos da pesquisa. Diversos
instrumentos orientadores e explicativos foram publicados pela institui¢do para candidatos a
financiamento pela instituicdo. Desta forma, as pesquisas em satide com financiamento do

orgdo contam com um aparato orientador para promover a gestao dos dados delas resultantes.

3.2.1.4 Institut national de la santé et de la recherche médicale (Inserm)

O Inserm ¢ uma instituicdo publica de pesquisa na area da satide e na pesquisa médica
na Franca. Trabalha em cooperagdao com hospitais, universidades e outras instituicdes do setor
publico daquele pais. Segundo informagdes disponibilizadas em seu endereco eletronico®, é a
principal instituicdo académica de pesquisa biomédica europeia, resultando em cerca de
12.000 publicagdes por ano.

Na busca realizada para este estudo, ndo foram localizadas politicas, normativas ou

modelos de planos de gestio de dados em seu sitio. Entretanto, em um documento

5 https://mre.ukri.org/documents/pdf/mrc-data-sharing-policy/

%! https://mrc.ukri.org/publications/browse/mrc-policy-and-guidance-on-sharing-of-research-data-from-
population-and-patient-studies/

% https://mrc.ukri.org/documents/pdf/mrc-policy-on-open-research-data/

% https://mrc.ukri.org/research/policies-and-guidance-for-researchers/data-sharing/

% https:/mrc.ukri.org/research/policies-and-guidance-for-researchers/

% https://www.inserm. fr/en/about-inserm/missions
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institucional intitulado Inserm 2020 Strategic Plan verificou-se que a tematica ja ¢ debatida
dentro da instituicdo. Dentre as trés prioridades estabelecidas para a instituicdo até 2020, a
prioridade 1, que aborda a necessidade de uma pesquisa mais integrada as necessidades e
expectativas da sociedade e as politicas publicas, define no seu terceiro item, que ¢ de reforcar
a coordenacdo e a visibilidade da infraestrutura de pesquisa e desenvolver politicas para
incentivar o bom manejo da pesquisa e dos dados médico-econdmicos e o refor¢o da politica
de gerenciamento de dados de pesquisa.

Desta forma, embora nao existam indicagdes da existéncia, até o inicio de 2018, de
uma politica ou diretrizes formalmente estabelecidas sobre a elaboracdo de um plano de
gestdo de dados para os projetos desenvolvidos pelo Inserm, verifica-se, no documento
analisado, uma disposi¢do do Inserm para tratar da gestdo e prote¢do dos dados de pesquisa,
na qual se incluem orientagdes sobre a abertura ¢ o compartilhamento de dados. A aprovagado
de um Plano Nacional para Ciéncia Aberta®, na Franca, em julho de 2018, poderéa trazer
novos elementos a esse cenario, j& que o plano ¢ mandatério para o acesso aberto as

publica¢des e aos dados de pesquisa financiadas com dinheiro publico.

3.2.1.5 U.S. Department of Defense (US DoD)

O Departamento de Defesa dos Estados Unidos ¢ o orgdo federal responsavel pela
coordenagdo de uma complexa estrutura organizacional, composta por agéncias e outros
orgdos que atuam na defesa do pais, inclusive as Forgas Armadas. Nao ¢ uma institui¢do
cientifica, porém financia a pesquisa cientifica em diversas areas com fins de protecdo da
soberania do pais e de defesa de seu territorio. O US DoD desenvolve o Congressionally
Directed Medical Research Programs (CDMRP), um programa de financiamento de
pesquisas médicas, que atua “financiando projetos de alto impacto, alto risco e alto ganho que
outras agéncias nao podem se aventurar” (CDMRP, [s.d.]). O programa investe em pesquisas
em areas nao patrocinadas pelo NIH e outras agéncias federais, como aquelas focadas em
descobrir curas para multiplas formas de cancer, transtorno de estresse pds-traumatico,
traumatismo cranioencefalico e doencas neurologicas, visando beneficiar principalmente
membros do servico militar, veteranos e suas familias.

Nao foram localizadas politicas, normativas ou diretrizes especificas para abertura ou
compartilhamento de dados das pesquisas financiadas pelo US DoD, tampouco a mengdo a

um plano de gestdo de dados. Porém, ha diversas informag¢des e um enderego eletronico

5 https://libereurope.eu/wp-content/uploads/2018/07/SO_A4 2018 05-EN_print.pdf
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exclusivo para agdes do Open Government Data®’, que é um produto da Open Government
Initiative®®, instituida, em 2009, durante o governo do Presidente Barack Obama. De acordo

com Santos et al., essa iniciativa

estabelece agdes governamentais orientadas para criar ¢ manter a proposta de um
governo aberto, sob os pilares da transparéncia, participagdo social e colaboragdo. A
partir deste arcabouco geral o governo americano desenvolveu diversas
infraestruturas, ferramentas e documentos, que servem como politica e orientacdo
para todas as instituigdes governamentais, incluindo aquelas que desenvolvem
atividades de pesquisa cientifica (SANTOS et al., 2017, p. 40)

O Open Government Data disponibiliza os dados do US DoD no portal Data.gov,
assim como de outras instituicdes norte-americanas, consoante com o principio da abertura e
do acesso publico a informagdo. Até o primeiro semestre de 2018, o US DoD informa ter
publicado mais de 300 conjuntos de dados e ferramentas de alto valor para o consumo
publico. Como exemplo, cita a publicagdo de 55 dos 94 conjuntos de dados iniciais da
Comunidade de Dados Juridicos, fornecendo acesso a milhares de decisdes legais do
Departamento de Defesa, desde 1996 (U.S. DEPARTMENT OF DEFENSE, [s.d.]).

Ainda que nao especificamente orientado para a abertura de dados de pesquisa, o0 Open
Government Data do US DoD incide sobre os dados utilizados nas pesquisas de institui¢des

publicas financiadas pelo 6rgao.

3.2.1.6 Wellcome Trust

A Wellcome Trust ¢ uma instituicdo ndo governamental de financiamento a pesquisa
cientifica em satde, com atuagdo global. Financia pesquisas de desenvolvimento de vacinas,
intervengdes em saude publica (programas, servicos € sistemas), projetos comportamentais
para profissionais da satde (treinamentos para reduzir o risco de infec¢do durante o trabalho),
desenvolvimento de liderancas de pesquisa cientifica nas regides mais afetadas por doengas
infecciosas e, também, em ciéncias sociais, incluindo pesquisas sobre a €tica, como ensaios
clinicos envolvendo mulheres gravidas, devido ao virus Zika (WELLCOME TRUST, [s.d.]a).

A Wellcome Trust participou da elaboragdao de importantes documentos politico-
normativos de gestdo e compartilhamento de dados de pesquisa, como o Concordat on Open

Research Data, citado anteriormente (item 2.2.2), e o relatério Science as an Open

%7 http://data.defense.gov/
% https://www.state.gov/open/
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Enterprise®. Também encomendou e financiou uma pesquisa, conduzida pela London School
of Hygiene and Tropical Medicine e pelo UK Data Service, que resultou no documento
Towards Open Research: practices, experiences, barriers and opportunities70, que traz os
resultados de um trabalho com pesquisadores da Wellcome Trust para descobrir o que eles
pensam sobre a pesquisa aberta, como eles a praticam e barreiras que enfrentam.

Dentre suas politicas e requisitos para a pratica e o financiamento da pesquisa,
elaborou um conjunto de documentos e condi¢des para concessdo de recursos’' que abrange
diversos aspectos com impacto direto no compartilhamento e na abertura dos resultados de
pesquisa. Destacam-se aqui os documentos: Politicas sobre Boas Praticas de Pesquisa’® ¢
Gerenciamento ¢ Compartilhamento de Dados, Software e Materiais”>. Estes documentos
detalham os procedimentos necessarios para disponibilizacdo de resultados de pesquisas
financiadas pela Wellcome Trust.

A Politica sobre Boas Praticas de Pesquisa, no item 4, trata da importancia do
compartilhamento dos resultados (positivos e negativos) da pesquisa o mais rapidamente
possivel, reconhecendo a existéncia de algumas excegdes. Recomenda a utilizacdo da
plataforma Wellcome Open Research, criada para compartilhamento de resultados de
pesquisas financiadas ou cofinanciadas pela Wellcome Trust (WELLCOME TRUST, 2018).

A Politica de Gerenciamento e Compartilhamento de Dados, Software e Materiais € o
principal documento orientador sobre o compartilhamento dos dados. Ela recomenda que a
disponibiliza¢dao dos dados de maneira oportuna e responsavel garante que outras pesquisas
possam verifica-los, desenvolvé-los e utiliza-los para promover o conhecimento e melhorar a
saude, assim como a disponibilizacdo de software ou materiais, como anticorpos ou linhas de
células, a comunidade de pesquisadores possibilitando a reprodutibilidade e o reuso em novas
pesquisas (WELLCOME TRUST, 2017).

Essa politica inclui ainda a necessidade da elaboracdo de um plano de gerenciamento
de produtos para financiamento, explicando a abordagem da pesquisa e suas especificidades.
O plano deve ter caracteristicas dinamicas, considerando o ciclo de vida da pesquisa, sendo
revisado sempre que for necessario. Em guia sobre o desenvolvimento de plano de

gerenciamento de produto, cita-se como necessaria a elaboracdo do plano em projetos que

% https://royalsociety.org/~/media/policy/projects/sape/2012-06-20-saoe.pdf
70

https://figshare.com/articles/Survey of Wellcome researchers and their attitudes to open research/4055448/
1

! https://wellcome.ac.uk/funding/managing-grant/policy-and-position-statements

7 https://wellcome.ac.uk/funding/managing-grant/policy-good-research-practice

7 https://wellcome.ac.uk/funding/managing-grant/policy-data-software-materials-management-and-sharing
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envolvam estudos que produzem dados completos da sequéncia do genoma, gendtipo do
genoma inteiro ou outros conjuntos de dados gerados em escala, estudos gendmicos
funcionais ou em larga escala em um organismo especifico, estudos longitudinais de coortes
de pacientes e populagdo, testes clinicos, estudos de neuroimagem em larga escala,
desenvolvimento de visualizadores e ferramentas de anotagdo que permitem a visualizagdo e
analise de DNA, células e outros componentes bioldgicos, modelos computacionais e
simulagdes de sistemas neurologicos, fisioldgicos ou outros bioldgicos, criagdo ou
desenvolvimento de um banco de dados, coleta de materiais ou outro recurso de pesquisa. As
situacdes em que ndo ha necessidade de plano também sdo destacadas na publicagdo, e
incluem estudos que gerem apenas conjuntos limitados de dados ou de pequena escala que
provavelmente nao terdo um valor claro para outros usudrios € nenhum outro software,
material ou propriedade intelectual significativos (WELLCOME TRUST, [s.d.]b).
Considera-se importante mencionar para esta pesquisa que a Wellcome Trust participa
ativamente de movimentos pr6 compartilhamento de dados de pesquisa em emergéncias em
saude publica, sendo uma das signatarias do documento Statement on Data Sharing in Public
Health Emergencies’®, sendo membro do Global Research Collaboration for Infectious
Disease Preparedness (GloPID-R)” network, uma rede internacional de pesquisa, e
coordenando o grupo de trabalho em compartilhamento de dados do GloPID-R, além de
participar de editorial do Bulletin of the World Health Organization’® sobre o progresso na
promo¢dao do compartilhamento de dados em emergéncia em satde publica. Todas estas
iniciativas serdo analisadas no capitulo 4 deste trabalho, no qual serdo tratadas questdes sobre

as emergéncias em saude publica.

3.2.1.7 Canadian Institutes of Health Research

O CIHR ¢ a agéncia de financiamento de pesquisa em satde do Canada. Foi criada em
2000 e ¢ composta de 13 institutos "virtuais", que atuam como redes, ligando e apoiando
pesquisadores em saude com objetivos comuns, sendo cada instituto dedicado a uma érea
especifica. Entre 2016 e 2017 investiu $1,025 milhdes de ddlares em pesquisas em saude,

com predominancia na area biomédica conforme figura a seguir.

™ https://wellcome.ac.uk/what-we-do/our-work/statement-data-sharing-public-health-emergencies
7 https://www.glopid-r.org/
70 http://www.who.int/bulletin/volumes/95/4/17-192096/en/
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Figura 11 - Investimentos do CIDH por Tema Primario 2016-2017 (em milhdes de dolares)
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Fonte: CANADIAN INSTITUTES OF HEALTH RESEARCH (2017)

Estes investimentos foram feitos no Canadé e favoreceram aproximadamente 13 mil
pesquisadores. A respeito de politicas ou normativas para compartilhamento e abertura de
dados de pesquisa foram localizados dois documentos (atualizados em 21 de dezembro de
2016) elaborados pelas trés agéncias de financiamento de pesquisa do Canad4, sendo elas o
proprio CIHR, o Natural Sciences and Engineering Research Council of Canada (NSERC), e
o Social Sciences and Humanities Research Council of Canada (SSHRC).

O primeiro documento € o Tri-Agency Statement of Principles on Digital Data
Management’’, que tem por objetivo promover a exceléncia em praticas de gerenciamento de
dados digitais e gestdo de dados em pesquisas financiadas pelas agéncias (GOVERNMENT
OF CANADA, 2016a). Dentre as expectativas destacadas no documento estd o
compartilhamento dos dados, ressaltando os beneficios potenciais que esse compartilhamento
traz para os proprios campos de pesquisa e para a sociedade em geral, e recomendando a
adogdo de um plano de gerenciamento de dados.

O segundo documento & o Tri-Agency Open Access Policy on Publications'. O item
3.2, sobre dados de pesquisa relacionados a publicagdes da politica de acesso aberto, trata da
obrigagdo dos financiados pelo CIHR em depositar, por exemplo, dados de coordenadas

atdmicas e moleculares em banco de dados publico apropriado (por exemplo, sequéncias de

7 http://www.science.gc.ca/eic/site/063 nsfleng/h_83F7624E.html?OpenDocument
7 http://www.science.ge.ca/eic/site/063.nsf/eng/h_F6765465 html
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genes depositadas no GenBank), imediatamente ap6s a publicag@o dos resultados da pesquisa;
e manter os conjuntos de dados originais por um periodo minimo de cinco anos apos o
término da concessdo (ou mais, se outras politicas se aplicarem). Isso se aplica a todos os
dados, publicados ou nao, respeitando outras possiveis politicas e praticas adicionais em
relacdo a preservacdo, retencao e protecdo dos dados de pesquisa (GOVERNMENT OF
CANADA, 2016Db).

Nao foram localizados modelos de plano de gestdo de dados do CIHR, porém o
primeiro documento menciona a necessidade do plano. Recomenda ainda a colaboragdo com
outros atores atuantes no que chamam de ecossistema dos dados em saude. Entre esses atores
esti a Canadian Association of Research Libraries (CARL) ™ e a CARL Portage Network™.
A CARL ¢ responsavel por apoiar as bibliotecas de pesquisa do Canada, desenvolvendo
iniciativas de gerenciamento de dados, promovendo a criacdo de novos conhecimentos e
preservando os recursos de pesquisa do pais. J& CARL Portage Network coordena servigos de
gerenciamento de dados de pesquisa, bem como promove a colaboragdo entre bibliotecas de
pesquisa e outras partes interessadas no gerenciamento de dados. A rede Portage desenvolveu
0 DMP Assistant (citado no item 2.2.5.1 deste documento), uma ferramenta de apoio a
pesquisadores na elaboragao de planos de gerenciamento de dados, incluindo os de satde.

Neste universo de dados de pesquisa do Canada, que inclui os dados gerados em
pesquisas financiadas pelo CIHR, destaca-se o Research Data Canada®', que reune os
principais interessados em desenvolver estratégias, facilitar a comunica¢do e as parcerias,
promover a educagdo e o treinamento, monitorar indicadores e chamar a aten¢do para as
lacunas. O Research Data Canada possui um comité de politicas, que funciona por meio de
grupos de trabalhos preocupados em desenvolver politicas, principios, praticas recomendadas
para governanga de dados e estruturas de politicas de propriedade intelectual.

O exemplo do Canad4 mostra claramente a importancia de trabalhar articuladamente
questdes relacionadas com o governo aberto e a ciéncia aberta. Sua politica de
compartilhamento de dados de pesquisa -- uma politica orientada para as trés agéncias de
fomento, cada qual atuante em campo especifico da ciéncia --, assim como planos, servigos e
infraestrutura para a gestdo dos dados sdo pensados por grupos multidisciplinares, ainda que

reconhecendo as particularidades de cada area, como as ligadas a saude por exemplo.

 http://www.carl-abrc.ca/
% https://portagenetwork.ca/
! https://www.rdc-drc.ca/
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3.2.1.8 National Health & Medical Research Council (NHMRC)

O NHMRC ¢ uma institui¢do australiana que reune as fun¢des de financiamento de
pesquisa e desenvolvimento de aconselhamento na area da satide. Por isso tem interfaces com
todos os componentes do sistema de saude, incluindo governos, médicos, enfermeiros e
profissionais de saude, pesquisadores, instituicdes de ensino e pesquisa, gestores de
programas publicos e privados, administradores de servigos e organizagdes comunitarias de
saude, pesquisadores de saude social e consumidores.

A politica de acesso aberto do NHMRC™, revisada em 15 de janeiro de 2018, inclui o
compartilhamento de dados em seu texto. Considera, como produtos da pesquisa, a literatura
cientifica, os dados de pesquisa e as patentes. Na politica revisada, o NHMRC incentiva os
pesquisadores a tomarem medidas para compartilhar dados de pesquisa e metadados e orienta
sobre 0 uso dos principios FAIR. Também aborda a questao do nivel de acesso aos dados, que
pode variar de altamente restrito (por exemplo, comercial em confianga, nivel de paciente,
culturalmente sensivel, seguranca nacional) para o acesso aberto e total. Usa como exemplo
para destacar a importancia do compartilhamento de dados a situacdo de emergéncias de

saude publica:

As emergéncias de saude publica sdo casos especiais em que o compartilhamento
rapido de dados pode ser necessario para facilitar uma resposta eficaz a uma crise.
Como membro da Global Research Collaboration for Infectious Disease
Preparedness (GloPID-R), o NHMRC reconhece a importancia de compartilhar
dados e metadados associados em emergéncias de saude publica (NATIONAL
HEALTH AND MEDICAL RESEARCH COUNCIL, 2018, p. 7).

Por outro lado, o NHMRC explica, na area de perguntas frequentes no apéndice 2 do
documento, que no momento ndo exige um plano de dados de pesquisa. No entanto, incentiva
os pesquisadores a conduzirem atividades de planejamento da gestdo de dados como uma
questao de melhor pratica, argumentando que o planejamento do gerenciamento das cole¢des
de dados antes do inicio do projeto facilita a localizacdo, acessibilidade, interoperabilidade e

reutilizagdo dos dados

% https://www.nhmrc.gov.au/_files nhmrc/file/research/nhmre_open_access_policy 15 january 2018 v2.pdf
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3.2.2 Revistas cientificas na area da saude

A publicagdo de resultados das pesquisas em revistas cientificas ¢ uma pratica
consolidada de comunicagdo cientifica. Analisando a evolu¢dao da comunicagdo cientifica,

Pinheiro (2006) destaca que

O século 17 ¢ um marco nessa trajetoria, por ter sido o periodo em que foram
criadas as primeiras sociedades cientificas, como a Royal Society of London em
1660, e os primeiros periodicos, o Journal de Scavant ¢ o Philoshophical
Transactions of the Royal Society of London, em 1665. Nas reunides dessa
sociedade eram lidas cartas, enviadas por cientistas para informar sobre o andamento
e resultados de suas pesquisas (PINHEIRO, 2006, p. 1).

Sendo as cartas consideradas o ancestral dos artigos de periddicos. De acordo com Ziman
(1979), a primeira revista no formato moderno foi publicada em 5 de janeiro de 1665, com o
primeiro nimero da Journal des Scavans (posteriormente Journal des Savants). O processo de
revisdo por pares realizada pelas revistas para publicagdo de resultados passa a ser uma marca
de certificacdo de contetido pelos especialistas da area, além de garantir a autoria dos
trabalhos.

Com o decorrer dos séculos e anos, as revistas, com seus processos de revisao por
pares, ganham espacos e tornam-se a principal forma de comunicag¢do dos achados cientificos
entre pesquisadores. Esta producdo certificada também abre espago para métricas e
indicadores de produtividade para ciéncia. Neste contexto, editores cientificos conseguem
mercantilizar o processo, tornando-o um modelo de negocio criticado e debatido no

movimento do acesso aberto. Para Pinheiro, este movimento pode ser considerado uma

rea¢do ao dominio das editoras no processo editorial de periddicos cientificos,
portanto, sobre os autores, e consequéncias como o alto custo das assinaturas, que
atingiu bibliotecas e usuarios em geral, limitados na possibilidade de serem
informados sobre o conhecimento gerado e publicado em periédicos (PINHEIRO,
2014, p. 156)

O movimento que ganha forca com declaracdes anteriormente citadas (item 2.1.2),
evolui e torna-se parte de um movimento maior, a ciéncia aberta. Neste movimento, atores do
campo cientifico se mobilizam por praticas mais abertas e transparentes na publicacdo dos
resultados de pesquisas, incluindo nestes os dados utilizados como base para os resultados
apresentados. Entretanto, os editores cientificos, aqueles que tém os maiores lucros
financeiros na pratica da comunicagdo cientifica, reformulam suas estratégias e tentam se

adaptar as mudangas ocorridas no contexto da ciéncia aberta.
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Segundo VEIGA et al. (2017), diversas revistas tém implementado as recomendagdes
da Royal Society, em 2012, que tratam do compartilhamento de dados de pesquisa como
requisito para a publicagdo de artigos cientificos. Citam que “alguns periddicos, incluindo o
grupo Public Library of Science (PloS), exigem, como condigdo para publicagdo, o
compartilhamento de dados biomédicos detalhados para bases de dados de acesso aberto”
(VEIGA et al., 2017, p. 2).

Desta forma, o papel das revistas nas iniciativas de compartilhamento de dados ¢ visto
como marcante, ja que possuem um histérico consagrado de canal oficial da comunicagdo
cientifica. As posicdes adotadas pelas revistas podem influenciar, tanto positivamente para
incentivo ao compartilhamento, quanto negativamente assumindo uma posi¢ao de novo dono
dos dados, dentro de um movimento que prima pela abertura.

Na 4rea da saude, diversas revistas t€ém solicitado dados para publicacdo de artigos.
Em pesquisa sobre as politicas de compartilhamentos de dado de revistas, Piwowar e
Chapman (2008) verificam as relagdes dos dados de microarranjos de expressdo génica nos
periddicos que mais publicam estudos sobre este tipo de dados. Na pesquisa, foi medida a
prevaléncia do compartilhamento de dados com a propor¢cdo de artigos com links de
submissdo do banco de dados Gene Expression Omnibus (GEO) do NCBI*’. Os autores
verificaram que entre as 70 politicas de revistas selecionadas, 18 ndao mencionaram o
compartilhamento de dados relacionados a publicacdo em suas declaragdes de instrugdo para
autores. A existéncia de uma politica de compartilhamento de dados estava associada ao tipo
de editor de periddicos: somente metade de todos os editores comerciais tinham uma politica
em comparagdo com 82% dos periddicos publicados pela sociedade académica. Os autores
concluem com a necessidade de quantificar a relagdo entre as politicas de periddicos e os
resultados de compartilhamento de dados, para contribuir para a avaliagdo dos incentivos e
iniciativas destinados a facilitar o compartilhamento de dados efetivo, amplo e responséavel
(PIWOWAR; CHAPMAN, 2008).

Em outro estudo, Vasilevsky et al. (2017) questionam se a reprodutibilidade e o reuso
estdo acontecendo com a adogao de politicas de compartilhamento de dados de perioddicos e se
propdem a analisar a difusdo e a qualidade das politicas de compartilhamento de dados na

literatura biomédica. Para isto, analisaram as instru¢cdes de autores on-line e as politicas

%3 0 National Center for Biotechnology Information (NCBI) ¢ o centro da National Library of Medicine (NLM),
que ¢ um instituto do NIH. O NCBI, entre outras atividades, realiza pesquisas sobre problemas biomédicos
fundamentais em nivel molecular usando métodos matematicos e computacionais; desenvolve, distribui, suporta
e coordena o acesso a uma variedade de bancos de dados e softwares para as comunidades cientifica e médica;
além de desenvolver e promover padrdes para bancos de dados, deposito e troca de dados e nomenclatura
biolégica. Disponivel em : < https://www.ncbi.nlm.nih.gov/home/about/mission/>. Acesso em 26 jun 2018.
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editoriais para 318 periodicos biomédicos, classificando as politicas de compartilhamento de
dados em: 1) uso recomendado, 2) necessario apenas para dados 6micos ou se 3) ndo era
abordado de forma alguma. Como resultado, verificaram que ndao houve mengdo ao
compartilhamento de dados em 31,8% dos periddicos. Dos que mencionaram, 11,9% dos
periodicos afirmaram que o compartilhamento de dados era necessario como condicdo de
publicacdo. Um total de 9,1% dos periddicos exigiu o compartilhamento de dados, mas nao
afirmou que isso afetaria as decisdes de publicagcdo. Ja 23,3% das revistas tinham uma
declaracdo incentivando os autores a compartilhar seus dados, mas nao exigiam isso. Um total
de 9,1% dos periddicos mencionou o compartilhamento de dados indiretamente, ¢ apenas
14,8% abordaram o compartilhamento de dados proteicos, protedmicos ¢ / ou gendmicos. O
estudo conclui que apenas uma minoria de periddicos biomédicos exige compartilhamento de
dados, existindo uma associacdo significativa entre os peridodicos com Fatores de Impacto
mais elevados e os requisitos de compartilhamento de dados. “A maioria das politicas de
compartilhamento de dados nao forneceu orientagdo especifica sobre as praticas que garantem
que os dados estejam disponiveis e reutilizaveis” (VASILEVSKY et al., 2017, p. 14).
Considerando os estudos apresentados, verificou-se qual era a situagdo dos perioddicos
considerados os dez primeiros colocados nas estatisticas de 2016 do Journal Citation Reports
(JCR), “um banco de dados originado da colecdo principal da Web of Science, que utiliza a
plataforma InCites e permite consulta e avaliagdo de periodicos a partir de dados de citacdo
dos titulos indexados na Web of Science” (SANTOS, 2017). Foram selecionados os dez
primeiros colocados da lista na area de ciéncias, em periddicos que possuem o maior fator de
impacto. A partir da lista, foi feita verificagdo nas paginas de internet dos periddicos, na area
conhecida como instru¢des para autores, se o peridodico possui orientacdo sobre o

compartilhamento de dados. Os resultados estdo disponiveis no quadro 7

Quadro 7 — Lista de periddicos que tém o compartilhamento de dados como condi¢io para publicag¢io

Compartilhamento
Fator de de dados como Tipos de dados que devem ser
Colocacio Nome do periddico Impacto condicio compartilhados
CA-A CANCER Nao localizado nas
JOURNAL FOR instrugdes para
1 CLINICIANS 187.040 autores
NEW ENGLAND
JOURNAL OF Declaragdo de Compartilhamento
2 MEDICINE 72.406 Sim de Dados para Ensaios Clinicos

Os autores sao obrigados a
disponibilizar materiais, dados,
codigos e protocolos associados
NATURE REVIEWS prontamente aos leitores sem

3 DRUG DISCOVERY 57.000 Sim qualificagdes indevidas
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Nao localizado nas
instrug¢des para
4 CHEMICAL REVIEWS 47.928 autores
Nao localizado nas
instrucdes para
5 LANCET 47.831 autores
Os autores s2o obrigados a
disponibilizar materiais, dados,
NATURE REVIEWS codigos e protocolos associados
MOLECULAR CELL prontamente aos leitores sem
6 BIOLOGY 46.602 Sim qualifica¢des indevidas.
JAMA - JOURNAL OF
THE AMERICAN Nao localizado nas
MEDICAL instrucdes para
7 ASSOCIATION 44.405 autores
Os autores s@o obrigados a
disponibilizar materiais, dados,
codigos e protocolos associados
NATURE prontamente aos leitores sem
8 BIOTECHNOLOGY 41.667 Sim qualificagdes indevidas.
Os autores s@o obrigados a
disponibilizar materiais, dados,
codigos e protocolos associados
NATURE REVIEWS prontamente aos leitores sem
9 GENETICS 40.282 Sim qualifica¢des indevidas.
Os autores s@o obrigados a
disponibilizar materiais, dados,
codigos e protocolos associados
prontamente aos leitores sem
10 NATURE 40.282 Sim qualifica¢des indevidas.

Fonte: Elaboragao propria

Verifica-se que entre os peridodicos com maior fator impacto investigados, mais da
metade (60% dos casos) colocam o compartilhamento de dados como condicdo para
publicacdo, sendo que dentre os 6 casos, 5 pertencem ao mesmo grupo editorial. Isto pode ser
interpretado como um numero consideravel em uma escala de quantidade, mas ndo em
variedade de editores cientificos.

Desta forma, considera-se que apesar de argumentos favoraveis ao compartilhamento
utilizarem as revistas cientificas como exemplo de atores que exigem o compartilhamento de
dados para publica¢do, o movimento ainda estd se consolidando entre estes atores € pode nao
ter tanta aderéncia entre os perioddicos cientificos mais tradicionais. O movimento dos dados
compartilhados pode ganhar forca em novos formatos de publicagdo, que podem apresentar

novas alternativas para os pesquisadores que desejem publicar seus dados.
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4 EMERGENCIAS EM SAUDE PUBLICA: O CASO DA SINDROME CONGENITA
DO ZIKA

O caso do virus Zika foi emblematico para a ciéncia brasileira, pois potencializou a
capacidade de dar respostas @ um evento atipico. Tratou-se de uma situacao de emergéncia em
saude publica declarada nacional e internacionalmente, numa época em que o pais atravessa
um periodo conturbado na sua historia, com uma crise politica grave e cortes or¢amentarios,
em areas como a saude ¢ a educacao. O ano de 2015 foi marcado nao somente pela evidéncia
da circulagdo do virus Zika, mas também pelo processo de impeachment da presidente Dilma
Roussef, que perdeu seu cargo em 2016. Apesar disto, o pais conseguiu resistir e dar respostas
cientificas essenciais sobre o virus que circulava de forma muito ativa e atingia,
principalmente, a camada da sociedade brasileira que mais sofre com o descaso politico de
muitas décadas, o nordeste brasileiro. Varias questdes sdo observadas e passiveis de reflexao
quando se analisa essa epidemia, envolvendo desde aspectos cientificos e académicos,
passando por aqueles politicos, econdmicos e sociais, que remetem, ao final, & garantia de
direitos. A rede de informagdes e conhecimentos criada durante a epidemia envolveu
profissionais de diversas areas, como médicos, pesquisadores, técnicos do governo, o proprio
governo, pacientes € sociedade. Como este trabalho se desenvolve dentro da tematica dos
dados de pesquisa em saude, o foco das andlises aqui apresentadas seguird este fio condutor,

sem esquecer que ele € apenas um componente dentro de um contexto muito mais complexo.

4.1 EMERGENCIAS EM SAUDE PUBLICA

Epidemias e surtos de doencas sdo observados durante toda a histéria da humanidade.
Entretanto, nem todos sdo considerados emergéncias em saude publica nos moldes do
Regulamento Sanitario Internacional (RSI) de 2005 (ANVISA, 2009), em nivel internacional,
ou mesmo nos termos do Decreto n° 7.616, de 17 de novembro de 2011, em nivel nacional
(BRASIL, 2011a). A emergéncia em satide publica ¢ uma situagdo extrema, e sua declaragdo
se da pelos grandes riscos que apresenta de propagacao de doengas.

O conceito de emergéncia em saude publica de importancia internacional (ESPII)
passa a vigorar a partir de 2005, por meio do RSI, que foi aprovado pela quinquagésima
oitava Assembleia da OMS, depois de um trabalho de revisdo coordenado por um grupo de

trabalho intergovernamental (Intergovernmental Working Group - IGWG) aberto a todos os
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Estados Membros. O RSI aprovado em 23 de maio de 2005, por meio da resolucao

WHA58.3*, entrou em vigor em 15 de junho de 2007, e tem como propdsito

prevenir, proteger, controlar e dar uma resposta de saude publica contra a
propagacdo internacional de doencas, de maneiras proporcionais e restritas aos
riscos para a saude publica, e que evitem interferéncias desnecessarias com o trafego
e o comércio internacionais (ANVISA, 2009, p. 18).

Representa um acordo entre 196 paises, incluindo todos os Estados Membros da OMS,
para trabalharem juntos pela seguranga sanitaria global. De acordo com o RSI, os paises
concordaram em aprimorar suas capacidades para detectar, avaliar e relatar eventos de saude

publica, entendendo uma ESPII como

um evento extraordinario que, nos termos do presente Regulamento, ¢ determinado
como: (i) constituindo um risco para a saude publica para outros Estados, devido a
propagac¢do internacional de doenga e (ii) potencialmente exigindo uma resposta
internacional coordenada (ANVISA, 2009, p. 14-15).

O RSI prevé a criagdo de redes e processos para dar conta da vigilancia sanitaria
necessaria para os riscos envolvidos com uma ESPII, envolvendo assim organismos
internacionais como a Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU), a Organizacdo Mundial do
Comércio (OMC) e a Organizagdo Mundial de Saide (OMS), nos quais os aspectos
econdmicos € comerciais passam a ser afetados, especialmente no ambito da circulacao de
bens, meios de transporte € pessoas, que possam representar riscos sanitarios globais. Neste
contexto, a OMS desempenha o papel de coordenagdo no RSI e, juntamente com seus
parceiros, ajuda os paises a construir capacidades para melhorar a seguranga da saude publica
global. Trata-se de agdes de colaboracdo com ampla troca de informacdes sobre eventos e
respostas aos riscos de saude publica, como em uma emergéncia.

Esta troca ¢ essencial ao sistema de vigilancia previsto no RSI de 2005. A parte II do
RSI trata da informagdo e resposta em saide publica, no qual as agdes de informacdo
necessarias para cada situacdo sdo descritas: por exemplo, para a vigilancia (artigo 5);
notificacdo (artigo 6); compartilhamento de informagdes durante eventos sanitdrios
inesperados ou incomuns (artigo 7); consultas (artigo 8); outros informes (artigo 9);
verificagdo (artigo 10); fornecimento de informagdes pela OMS (artigo 11); determinacao de
uma emergéncia de satide publica de importancia internacional (artigo 12); resposta de satude
publica (artigo 13) e cooperagdio da OMS com organizagdes intergovernamentais e

organismos internacionais (artigo 14).

$ http://www.who.int/cst/ihr/ WHA58-en.pdf
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Desta forma, verifica-se que todos os processos relativos a uma declaracao de ESPII,
envolvem também um fluxo de informagdes que passa por uma comunicagdo inicial entre os
Estados Partes e a OMS, em situagoes relacionadas com eventos extraordinarios, sendo eles:
1) notificacdo (artigos 6 e 7), nos quais os Estados Partes sao obrigados a notificar a OMS
sobre todos os eventos incomuns, levando em conta o contexto em questdo. Estas notifica¢des
devem ocorrer dentro de 24 horas da avaliagdo pelo pais, utilizando o instrumento de decisao
previsto no Anexo 2 do Regulamento; 2) consulta (artigo 8), quando o Estado Parte ndo pode
concluir uma avalia¢dao definitiva com o instrumento de decisdo no Anexo 2. Desta forma, o
Estado Parte tem a opgdo explicita de iniciar consultas confidenciais com a OMS e procurar
aconselhamento sobre avalia¢do; 3) outros informes (artigo 9), nos quais os Estados Partes
devem informar a OMS por meio do Ponto Focal Nacional do RSI, dentro de 24 horas do
recebimento de provas de um risco de saude publica identificado fora de seu territorio que
possa disseminar a doenga internacionalmente, manifestada pela importagdo ou exportagao
de: (a) casos humanos, (b) vetores portadores de infeccdo ou contaminagdo, ou (c)
mercadorias contaminadas (ANVISA, 2009).

Além desses trés tipos de comunicacdes, os Estados Partes sdo obrigados, segundo o
RSI, a responder aos pedidos de verificagdo da OMS (artigo10), que tem o papel de informar
quando: houver riscos evidentes para outros envolvidos (artigo 11), a partir da determinacao
de uma emergéncia de saude publica de importancia internacional (artigo 12), na coordenacao
de resposta de saude publica, fornecendo orientacdes e assisténcia técnicas, além da avaliagdo
da eficicia das medidas de controle implementadas (artigo 13) e cooperacio com
organizagdes intergovernamentais € organismos internacionais, com a finalidade da protecao
da satde publica (artigo 14) (ANVISA, 2009).

No Brasil, diversas agdes foram implementadas para cumprimento do RSI de 2005. De
acordo com Lima e Costa (2015, p. 1774), “a incorporagdo do RSI implica revisar normas,
procedimentos e competéncias conforme as necessidades atuais e os postulados do direito
sanitario”. O Decreto n° 7.616, de 17 de novembro de 2011, que dispde sobre a declaragao de
Emergéncia em Saude Publica de Importancia Nacional - ESPIN e institui a For¢a Nacional
do Sistema Unico de Satide - FN-SUS (BRASIL, 2011a), pode ser considerado resultado
destas a¢des. O Ministério da Saude torna-se o 6rgao responsavel pela declaracao da ESPIN, a
partir de informacgdes e requerimentos 1) da Secretaria de Vigilancia em Saude do Ministério
da Saude, nos casos de situagdes epidemioldgicas; 2) do Ministério da Integracdo Nacional,
apos o reconhecimento da situacdo de emergéncia ou estado de calamidade publica, quando

forem necessarias medidas de satide publica nos casos de desastres; ou 3) do Poder Executivo
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do Estado, do Distrito Federal ou do Municipio afetado, mediante parecer favoravel da
Secretaria de Atengdo a Saude do Ministério da Saude, no caso de desassisténcia a populagao
(BRASIL, 2011a).

A pesquisa no contexto de uma emergéncia ¢ essencial. Novas respostas, em tempos
diferentes das pesquisas rotineiras, sdo extremamente necessdrias para frear e controlar a
propagacdo de doencas e todos os riscos globais que elas representam. Desta forma, a
pesquisa pode fornecer respostas imediatas para garantir a contengdo, o tratamento e a
prevencdo dos eventos, auxiliando na redugdo o intervalo de tempo entre a declaracdo de
emergéncia de saude publica e a disponibilidade de tecnologias médicas eficazes. Entretanto,
algumas questdes devem ser observadas, pois a emergéncia ndo justifica condutas
irresponsaveis pelos pesquisadores, principalmente quando os objetos de estudos sdo seres
humanos em precarias condi¢cdes de satde, que muitas vezes sdo o resultado das mais
precarias condi¢des de vida. Os interesses envolvidos nestas pesquisas sdo diversos, € nestes
casos, o respeito humano deve sempre prevalecer. A ética da condugdo das pesquisas e as
atitudes das partes interessadas sdo aspectos que devem ser observados durante emergéncias.
Além disto, a qualidade e transferéncia dos dados sdao fundamentais e precisam ser observados
neste contexto.

A abertura e compartilhamento de dados durante a ESPII e a ESPIN tornam-se
fundamentais para a disponibilizagdo de informacdes qualificadas, confidveis e rapidas tanto
para outros cientistas, como para governos € organismos envolvidos com as agdes e repostas
para conten¢do dos danos provocados pelos agentes causadores da emergéncia. Trata-se de
uma obrigacdo moral dos pesquisadores, que ganham um protagonismo maior devido a
apresentacao de seus resultados de pesquisa e notoriedade mundial, a0 mesmo tempo em que
a sociedade anseia por orientagdes para evitar a doenca.

A questdo traz desafios especiais em termos de coleta de informagdes relevantes e
disponibiliza¢do para as comunidades de pesquisa, bem como para o publico em geral, que
principalmente, nestes casos, interessa-se pela publicagdo dos dados. A falta de
compartilhamento adequado de dados pode representar uma barreira consideravel para a
obtencao de respostas eficazes.

Na perspectiva de um sistema global de compartilhamento de dados em ESPII, a
GloPID-R, por meio de seu grupo de trabalho em compartilhamento de dados, elencou sete
principios fundamentais que devem ser seguidos nestas situagdes, sendo eles: o tempo
oportuno (dados compartilhados e disponibilizados o mais rdpido possivel); a ética

(compartilhamento respeitando padroes éticos e legais aplicaveis, respeitando a
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confidencialidade, a privacidade dos individuos e a dignidade das comunidades); a
acessibilidade (dados com o minimo possivel de restri¢des, tanto técnicas quanto legais, e
com a indicagdo das condi¢des, se houver alguma, e por quanto tempo elas se aplicam); a
transparéncia (o processo de compartilhamento de dados e facilitagdo de acesso deve ser
explicado com clareza); a equidade (dados devem ser disponibilizados a todas as partes
interessadas, sem custo, ou apenas em um nivel de recuperagdo de custos, sem obtencdo de
lucros, assim como na igualdade de acesso aos dados); a justica (o fornecimento e o uso de
dados devem ser justos com todas as partes envolvidas e o reconhecimento de suas
contribui¢des, reconhecendo o provedor e / ou a origem dos dados e devem refletir os
compromissos internacionais para o compartilhamento de beneficios); e a qualidade (um
padrdo minimo de qualidade dos dados deve ser assegurado pelo provedor, enquanto os
usuarios de dados devem também assegurar que o processamento, analise e interpretacdo dos
dados sejam conduzidos com uma aplicacdo igual ou maior dos padrdoes de qualidade)
(GLOPID-R, 2018).

Os proximos itens deste capitulo analisam a abertura ¢ o compartilhamento de dados
utilizados na pesquisa para o caso Zika, ultima ESPII e ESPIN declarados. Porém, buscou-se

experiéncias, ligdes aprendidas e questdes observadas neste assunto em ESPII anteriores.

4.1.1 Experiéncias na abertura e compartilhamento de dados anteriores ao caso Zika

Considera-se que analisar agdes sobre a abertura de dados nas ESPII anteriores ao caso
Zika pode auxiliar nas reflexdes e avaliagdes sobre a evolucdo das discussdes e acdes que
envolvem a temdtica. Em pesquisa bibliografica e documental, localizaram-se trabalhos
especificos no caso Ebola e, mais gerais, sobre o compartilhamento de dados de pesquisa em
emergéncias em saude publica.

Em 2014, o maior surto de Ebola da histéria ocorreu na Africa Ocidental. De acordo
com a OMS¥, entre 2014 e 2015 foram reportados 28.616 casos de Ebola na Guiné¢, Libéria e
Serra Leoa, com 11.310 mortes. Um virus com um potencial devastador em uma comunidade
pobre e sem grandes recursos em pesquisa. O relatorio do comité de ciéncia e tecnologia do
Reino Unido da Camara dos Comuns, ou Casa dos Comuns, com titulo “Ciéncia em

emergéncias: licoes do Reino Unido sobre o Ebola”, traz inimeras questdes identificadas

% http://www.who.int/csr/disease/ebola/en/
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durante esta emergéncia. Entre elas destacam-se as questdes ligadas ao compartilhamento de
dados.

O relatorio aponta dificuldades desde coordenacdo a coleta e compartilhamento de
dados. Cita um trabalho de modelagem de transmissao financiado pela Wellcome Trust, que
foi apresentado ao grupo cientifico consultivo para emergéncias, mas ressaltam que a caréncia
de robustez vem de uma “falta de dados em tempo real” e de uma “falta de compartilhamento
de dados entre grupos”. Também destaca que as respostas foram muito demoradas “devido a
atrasos na obtencdo de espécimes e compartilhamento de dados” (SCIENCE AND
TECHNOLOGY COMMITTEE, 2016, p. 22).

Outra questdo levantada pela Wellcome Trust, citada no relatdrio, refere-se aos atrasos
no compartilhamento por conta da publicacdo de artigos cientificos, sendo enfatizado que a
divulgacdo de dados ndo deveria ser adiada pelos cronogramas de publicagdo de periddicos,
acrescentando que os grupos de pesquisa precisam reconhecer que “compartilhar para resolver
uma emergéncia humanitaria imediata deve ser fundamental para a manuten¢do de dados para
os resultados académicos”. Ressalta-se como dificuldade a falta de clareza sobre “quem ¢
responsdvel por dirigir e coordenar essa pesquisa em uma emergéncia”’ e citaram que a
Academia de Ciéncias Médicas recomendou que o governo “trabalhasse com parceiros para
desenvolver um sistema apropriado para coletar e compartilhar dados em tempo real para
permitir modelagem de pesquisas de surtos e estudos clinicos” (SCIENCE AND
TECHNOLOGY COMMITTEE, 2016, p. 23).

Neste contexto, Grabitz, Daniel e Montagni (2016) consideram que o caso Ebola foi
emblematico e que ficou claro que os pesquisadores ndo estavam compartilhando abertamente
0s genomas virais, atrasando assim a resposta ao surto. Naquele momento, ndo havia
diretrizes adequadas para garantir que isso acontecesse, refletindo que o compartilhamento de
dados em emergéncias faz parte de um contexto mais amplo, relacionado, entre outros, com o
proprio sistema de pesquisa. “Os objetivos de criagdo e dissemina¢do do conhecimento versus
0 imperativo econdmico e a clara necessidade de obter reconhecimento e fazer carreira na
pesquisa sdo as vezes contraditorios” (GRABITZ; DANIEL; MONTAGNI, 2016, on-line).

Em setembro de 2015, a OMS realizou uma reunido com lideres internacionais de
varios setores para consulta sobre a promog¢ao € o desenvolvimento de normas globais sobre
dados e compartilhamento de resultados em emergéncias de satde publica. Utilizou-se do
discurso da busca de uma mudanca de paradigma na abordagem do compartilhamento de
informagdes em emergéncias, incentivando o uso de plataformas modernas de preprints (pré-

publicacdo) adequadas para o proposito. Representantes de revistas biomédicas, sendo eles o
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British Medical Journal, Nature Journals, New England Journal of Medicine ¢ 7 PLoS
Journals, que participaram da reunido afirmaram e se comprometeram a ndo prejudicar
autores que divulgassem seus resultados antecipadamente em situagdes de emergéncia. Isso
significaria que as publicagdes posteriores seriam aceitas mesmo que os resultados tivessem
sido publicados antecipadamente em preprints (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE,
2015).

Durante a reunido foram levantados alguns problemas e a OMS sugeriu algumas

solucdes conforme quadro 8, que agdes deveriam ser praticas realizadas antes que a proxima

emergéncia de satide publica ocorresse.

Quadro 8 — Lista de questdes e acdes sugeridas pela OMS em setembro de 2015

Questoes

Acoes

Percepcao que a divulgacdo de preprints dos
principais resultados pode prejudicar a
publicagdo no periddico

Elaboracgao de uma declaragdo de consenso de revistas
biomédicas presentes na reunido expressando que
preprints e compartilhamento de informagdes devem se
tornar a norma durante emergéncias futuras, com o
desenvolvimento paralelo de procedimentos de submisséo
aos periodicos com prazos mais longos.

ICMIE esta considerando novo idioma seguindo pedido da
OMS

Publicacdo publica incompleta de dados de
sequéncia do genoma relacionados a patdgenos
emergentes

Um codigo de conduta, a ser desenvolvido pela
comunidade de sequenciamento do genoma e pela OMS,
para a divulgacdo publica de dados da sequéncia do
genoma em futuras emergéncias de satide publica

Atrasos devido a acordos de uso de dados para
avaliac¢do de intervengdes antes ou durante
emergéncias de saude publica

Desenvolvimento de modelos de acordos de uso de dados
que descrevam principios de governanga para
compartilhamento de dados, beneficios para aqueles que
compartilham dados, responsabilidades de quem utiliza
dados e obrigagdes de divulgar publicamente resultados de
analises de dados dentro de prazos especificados

Atrasos introduzidos por acordos de estudos
clinicos para avaliacdo de intervengdes antes ou
durante emergéncias de saude publica

Desenvolvimento de modelos de ensaios clinicos e
acordos de consorcio utilizando a jurisdicao das Nagdes
Unidas para superar os requisitos legais nacionais
contrastantes

Nao divulgacao de dados epidemiologicos
relacionados a potenciais emergéncias de saude
publica

Acordos em que o padrdo seja a opcao por compartilhar
dados e resultados

Nao divulgagdo de dados de ensaios clinicos
relacionados a P & D no contexto de
emergéncias de satde publica

Os financiadores devem alterar a redagdo dos contratos de
forma que exista a necessidade de compartilhamento
rapido de informacdes de resultados provisérios de
qualidade controlada, bem como a divulgacdo dos
resultados finais, quando disponiveis

Chamada para divulgacao publica dos resultados do Ebola
existentes a partir de modelos animais e ensaios clinicos
relacionados a diagndsticos, terapias e profilaxia. A fim de
auditar o sucesso nessa area, deve ser desenvolvido um
registro de todos os estudos conduzidos, sendo
disponibilizado publicamente
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Fora de emergéncias, o periodo de tempo considerado
adequado ¢ de 12 meses, que vai desde a conclusdo do
estudo até a sua divulgagdo publica. No contexto de
emergéncia, houve unanimidade de que 12 meses devem
ser reduzidos para a partir do momento em que os
resultados provisorios estdo disponiveis para divulgacao
publica e que um compromisso especifico e acelerado de
prazos para compartilhamento de resultados deve ser feito
em protocolos e planos de andlise antes do inicio do

estudo
Desenvolvimento de capacidade em ambientes Isso ¢é necessario nas seguintes areas em relagdo a P & D
COm poucos recursos para apoiar pesquisas e para emergéncias: gerenciamento e analise de dados,
desenvolvimento de produtos para agentes capacidade de boas praticas de ensaios clinicos,
patogénicos emergentes capacidade de boas praticas de produgio para atender as

necessidades locais, capacidade laboratorial para dar
suporte a diagnosticos e avaliagao de outros produtos

Consideragdes éticas com foco em pesquisa e Desenvolvimento de consideragdes éticas internacionais a
desenvolvimento de produtos antes e durante partir da perspectiva de compartilhamento de dados e
emergéncias de saude publica resultados em emergéncias de saude publica

Falta de conhecimento sobre mecanismos de Sites da Internet que direcionam os usudrios para recursos
preprints de dados e compartilhamento de da Web, nos quais as informagdes sdo compartilhadas
resultados antes da publicacdo relacionadas a sequéncias de genoma,

atividades de testes clinicos por meio de sites de registro e
resultados preliminares de pesquisas clinicas e ensaios
clinicos

Fonte: ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE (2015, tradugdo nossa)

Analisando as questdes apontadas no quadro, percebe-se que ha uma preocupacdo em
se incentivar o compartilhamento de dados, mas principalmente os dados gendmicos,
epidemioldgicos, e aqueles gerados em estudos e ensaios clinicos. Estes tipos de dados sao
essenciais em emergéncias em saude publica para estudo e descoberta de respostas exigidas
no contexto. Também explicitam a importancia dos preprints, considerando-os um canal de
rapida divulgacdo de pesquisas, aumentando a velocidade de circulagdo das informagdes.

Do ponto de vista politico-normativo, ficou evidente a necessidade da existéncia de
regras ou normativas globais para a abertura de dados em emergéncias. Somente a
consciéncia da importancia do compartilhamento ndo foi suficiente diante do sistema
cientifico atual. Verificou-se entdo que ndo houve avangos perceptiveis de tais regras ou
normativas, mas que algumas questdes foram discutidas, aguardando uma avaliacdo em uma
emergéncia posterior sobre possiveis mudancas a partir das constatacdes feitas na experiéncia
do Ebola. O que nao se previa, ¢ que, naquele mesmo ano, no Brasil, um surto causado pelos
virus Zika seria considerado uma ESPIN, e posteriormente uma ESPII, colocando a prova

todas as questdes e solucdes pensadas apds a emergéncia do Ebola.
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4.2 A IDENTIFICACAO DO VIRUS E CONSEQUENCIAS CONHECIDAS

O ano de 2015 foi marcado pela circulagdo e isolamento de um virus no Brasil que
chamou a atencdo da populagdo e de atores da area da satde, nacionalmente e
internacionalmente, por suas consequéncias, com maior incidéncia em determinada
populagdo. Trata-se do virus Zika, que inicialmente parecia benigno, mas que deixou marcas
dramaticas, principalmente no nordeste brasileiro. Apesar do Brasil conviver ha algum tempo,
durante o verdo, com epidemias frequentes de dengue, uma doenca viral transmitida pelo
mosquito Aedes aegypti, o caso Zika ganhou destaque pelo desenvolvimento de casos fatais e
outros com sequelas permanentes em um grupo de criangas brasileiras e suas familias.

Apesar de ter sido isolado pela primeira vez em 1947 em Uganda, por Dick, Kitchen e
Haddow (1952), o ZIKV, ou virus Zika, tinha causado epidemias em Yap, na Micronésia, em
2007, na Polinésia francesa, em 2013-2014 e Nova Caledénia, em 2014 (CAMPOS;
BANDEIRA; SARDI, 2015). No primeiro artigo cientifico publicado sobre Zika no Brasil,
em maio de 2015, é feito o antincio do isolamento do virus no Estado do Rio Grande do
Norte, onde 7 dos 8 casos confirmados da doenga foram do sexo feminino (ZANLUCA et al.,
2015). Apos estes casos, diversos outros foram confirmados e posteriormente associados a
sindromes neuroldgicas, como a sindrome de Guillain-Barré, e a anomalias congénitas, como
a microcefalia em bebés cujas maes contrairam o virus durante a gravidez.

A percepcdo da circulacdo de um virus novo veio da observacdo de médicos que
atendiam pelo sertdo nordestino, como Carlos Brito em Recife, Kleber Luz no Rio Grande do
Norte e Celso Tavares em Alagoas, e compartilhavam entre si suas impressoes € informagdes
sobre os sintomas de pacientes, como febre baixa, coceira intensa, manchas vermelhas, olhos
vermelhos, dorméncias e outros. Para os médicos, ndo se tratava de uma alergia, pois havia
membros de familias e comunidades inteiras com o mesmo sintoma, e nem de uma dengue
fraca. As trocas de mensagens, informacdes e dados clinicos serviram como base para
elaboragdo e, posterior, insisténcia na hipotese da circulagdo do virus Zika. Inicialmente, tal
hipdtese ndo ganhou aliados académicos, mas continuou como foco das suspeitas, que seriam
testadas com o envio das amostras coletadas, no Instituto Evandro Chagas e, também, na
Fiocruz do Parana, sob a lideranca da pesquisadora Claudia Duarte, que anunciou a
identificacdo do virus Zika em 14 de maio de 2015 (DINIZ, 2016).

Na Bahia, o médico Antonio Bandeira, que atendia pacientes em Camagari, alertado
pela quantidade de casos da doenca, pediu que o pesquisador Gubio Campos, junto com sua

parceira, a pesquisadora Silvia Sardi, ambos da Universidade Federal da Bahia, realizassem a
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analise das amostras coletadas para identificacdo do agente infeccioso. Em 29 de abril de
2015 esses pesquisadores foram os primeiros a anunciar para a impressa € aos setores
responsaveis do Ministério da Satde sobre a descoberta do virus Zika em suas andlises
(DINIZ, 2016).

A pauta cientifica do Zika tem origem entdo com especialistas que trabalham na ponta,
nos consultorios e hospitais, em contato direto com os pacientes que buscam auxilio médico.
Sao esses especialistas que levam para o laboratdrio e para a academia suas questdes, ja com
hipoteses pré-definidas, as quais ajudaram os pesquisadores no jogo de tentativa e erro,
natural do processo de producdo de conhecimento cientifico, para busca de respostas para a
situacdo emergencial que se apresentava naquele momento. Para além da identificacdo da
circulacao do virus, isso se repetiu nas pesquisas que envolviam o porqué dos casos com
consequéncias neuroldgicas, como casos de Guillain-Barré e os muitos casos de
microcefalia®, que lotavam as unidades de tratamento intensivos dos hospitais,
principalmente no Nordeste, a partir de setembro de 2015. Cita-se novamente o nome do
médico e epidemiologista Carlos Brito, que ja investigava a ligacdo do virus Zika com o
aumento de casos da sindrome de Guillain-Barré, e foi chamado por médicos de Pernambuco
para avaliar a situagdo atipica, que era o aumento de casos de microcefalia. Segundo Brito

(2016),

havia 58 casos em um tinico més em diferentes cidades, um nimero maior do que o
numero total de casos registrados em anos anteriores pelo Sistema Nacional de
Nascidos Vivos, com cinco em 2011, nove em 2012, 10 em 2013 ¢ 12 em 2014, uma
taxa média de 0,5 por 10 000 nascidos vivos. Apés esse alerta inicial, outros estados
do nordeste comegaram a perceber o aumento dos casos de microcefalia (BRITO,
2016, p. 679, tradugdo nossa).

A situacdo observada alertou o médico quanto a uma possivel associagdao dos casos de
microcefalia ao novo virus, que ja vinha mostrando a novidade de seus sinais desde o fim do
ano de 2014. Existia a “coincidéncia temporal e espacial, pistas importantes para a
epidemiologia, mas nao suficiente” (DINIZ, 2016, p. 76). Ainda ndo havia confirmagdo
cientifica sobre a relagdo. Brito, apds ter buscado por dados de diversos pacientes em Recife,
por investigagdo propria, e também em Natal, com a ajuda do médico Kleber Luz, liderou

uma reunido no Conselho Regional de Medicina de Pernambuco, em 26 de outubro de 2015,

% Segundo a OMS, “a microcefalia é caracterizada pela medida do crénio realizada, pelo menos, 24 horas apds o
nascimento e dentro da primeira semana de vida (até 6 dias e 23 horas), por meio de técnica e equipamentos
padronizados, em que o Perimetro Cefélico (PC) apresente medida menor que menos dois (- 2) desvios-padrdes
abaixo da média especifica para o sexo e idade gestacional” (BRASIL, 2016e)
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que contou com integrantes do Ministério da Satde e da Organizacdo Pan-Americana de
Satde (OPAS), onde a hipotese de que o virus Zika poderia causar a microcefalia foi
anunciada (DINIZ, 2016).

Outros médicos, com suas observagdes diretas a pacientes, tiveram também
participacdo decisiva na elaboracdo desta hipotese, como as neuropediatras Vanessa Van Der
Linden, Ana Van Der Linden e colegas, que atenderam criancas afetadas notando um certo
tipo de padrao -- as calcificacdes eram extensas e simétricas, com excesso de pele, o que
sugeria uma “reducdo abrupta intrauterina do cérebro no seu desenvolvimento” (Van Der
Linden apud DINIZ, 2016). Buscaram ajuda para identificar o agente patogénico, porque
consideravam a microcefalia somente um sinal e ndo a causa, e ja tinham afastado algumas
hipdteses por meio de exames, como as hipoteses de citomegalovirus, toxoplasmose, sifilis e
HIV.

A médica especialista em medicina fetal Adriana Suely de Oliveira Melo, que notou
algo tipico de alteracdes morfoldgicas por processo infeccioso, nas imagens de
ultrassonografia de bebés, coletou amostras de dois fetos de maes que atendeu em sua clinica
e decidiu investigar o agente infeccioso, enviando as amostras do liquido amnidtico para o
laboratério de flavivirus do Instituto Oswaldo Cruz, na Fiocruz, tendo suas suspeitas
confirmadas em 17 de novembro de 2015.

Caminharam assim, lado a lado, a assisténcia médica e as pesquisas cientificas
desenvolvidas por pesquisadores “de bancada” vinculados a universidades e institutos de
pesquisa. E na assisténcia que surgem as principais pistas para dar rumos aos estudos
cientificos, que aquela altura eram urgentes e necessarios para se entender a dura realidade
daqueles bebés e suas familias.

Brito (2017) cita uma visita a um hospital de Pernambuco, em outubro de 2015, onde
aplicou um questionario em busca de informag¢des comuns entre 16 gestantes, com questdes
sobre aspectos clinicos-epidemiologicos, cujo foco era identificar infecgdes congénitas
conhecidas causadoras de microcefalia (Ex.: toxoplasmose, rubéola, CMV etc.). Porém o

médico relata que

ao entrevistar algumas maes tive uma grande surpresa, a mesma de quando
entrevistei os primeiros casos neurologicos. Ao ouvir a descri¢ao das maes relativa a
um tabela viral ocorrido no inicio da gestacdo, referida como alergia ou virose por
alguns pacientes, identifiquei que o tabela era sugestivo de Zika, o padrdo tipico que
haviamos recentemente vivido na epidemia no primeiro trimestre de 2015 (BRITO,
2017, p. 35).
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Desde o periodo em que a estranheza da constatacdo de um novo virus circulante
tomou conta das conversas médicas, a comunicagdo e a troca de dados e informagdes foram
fundamentais para os desdobramentos ocorridos. Um grupo criado no aplicativo WhatsApp,
chamado “Chickv, a missao”, que foi idealizado inicialmente para lidar com a circulagao de
outro virus, o CHIKV ou chikungunya, foi um canal importante de comunicagdo entre alguns
destes profissionais da satde, que deu celeridade as conversas e diminuiu as distancias
geograficas que separavam os componentes do grupo. O Zika tomou conta do assunto do
grupo, o qual se tornou uma ferramenta reconhecida de apoio a duvidas e constatagdes no dia-
a-dia da pratica clinica daqueles profissionais (BRITO, 2017; DINIZ, 2016). A troca de
informagdes e dados via aplicativos como o WhatsApp foi muito utilizada durante a epidemia,
tal qual foi a surpresa dos médicos em lidar com um nimero incomum de casos de
microcefalia.

Também ¢ necessario destacar, nio como uma pratica organizada ou definidora de
qualquer estudo, a participagdo cidada numa perspectiva de uma ciéncia cidada, quando as
maes colocam a disposi¢ao da ciéncia os proprios corpos € os corpos de seus filhos vivos, mas
também mortos. Estes foram os casos da mae Géssica dos Santos, de Juazeirinho na Paraiba,
citada por Diniz (2016), que, cuidada pela médica Adriana Suely de Oliveira Melo, doou
sangue, urina, liquido amniotico do bebé ainda vivo, assim como de Maria da Conceicao
Matias, sendo essas amostras decisivas para confirmagdo de que o virus Zika atravessava a
placenta. Géssica também doou o corpo do seu filho ja morto, para pesquisa cientifica, com a
expectativa de que a ciéncia acharia caminhos para que outras maes ndo passassem pelo o que
passou, justificando que “ndo queria ser egoista com todas as maes do mundo sem resposta”
(SANTOS apud DINIZ, 2016, p. 80).

Desta forma, a ciéncia recebeu do cidaddo e dos profissionais da assisténcia a satide a
missdo ndo so6 de entender, estudar e propor solugdes para os infectados, mas principalmente
de prevenir a infeccdo em mulheres gravidas, cujas consequéncias do virus nos corpos dos
bebés nao sdo totalmente conhecidas, tanto sobre sua evolu¢ao natural, como dos seus fatores
de risco ou associados, conforme afirmam Eickmann et al. (2016).

No contexto da comprovacao da associagdo do virus Zika com a microcefalia, destaca-
se a pesquisadora Celina Maria Turchi Martelli, que coordenou investigacdo dos casos de
microcefalia no estado de Pernambuco, realizada pelo Grupo de Pesquisa da Epidemia de

Microcefalia (Microcephaly Epidemic Research Group — MERG)*. O grupo é formado por

87 http://www.cpqam. fiocruz.br/merg/
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profissionais de diversas instituigdes, como Centro de Pesquisas Aggeu Magalhaes
(CPgAM/Fiocruz-PE), Universidade de Pernambuco (UPE), Universidade Federal de
Pernambuco (UFPE), Secretaria de Saude do Estado de Pernambuco (SES/PE), London
School of Hygiene and Tropical Medicine (UK), Universidade de Pittsburgh (EUA),
Fundagao Altino Ventura (FAV), Associagdo de Assisténcia a Crianga Deficiente (AACD) e o
Instituto de Medicina Integral Professor Fernando Figueira (Imip). O grupo recebeu o
reconhecimento de seu trabalho em diversos contextos, de repercussdo nacional e
internacional.

A partir da identificag@o e associa¢do do virus Zika com a microcefalia, uma série de
acdes e iniciativas, com aspectos politicos, sociais e de pesquisa para area da saude publica,
foram realizadas com o objetivo de tratar o que passou a ser denominada Sindrome Congénita
do Zika. Este termo passou a ser utilizado para dar conta de toda a problematica que envolve
os bebés, que, para além da microcefalia, podem apresentar a cabeca com perimetro regular,

mas com muitas outras consequéncias sérias ao organismo.

4.3 REACOES POLITICAS BRASILEIRAS E INTERNACIONAIS

Apo6s todo o percurso de descoberta e identificacdo da circulagdo do virus Zika no
Brasil, e ap6s a assisténcia a saude ter observado e relatado a quantidade de casos de criancas
nascidas com microcefalia, sugerindo a hipdtese de relacdo causal do virus com estes casos,
“os dados oficiais disponiveis sobre arbovirose, além de ndo refletirem a realidade da
epidemia por Zika, levam a distor¢des de andlise do comportamento de outras arboviroses
epidémicas no Pais” (BRITO, 2017, p. 33). Tanto os casos de Zika quanto os casos de
dengue, ou mesmo de chikungunya, ndo puderam ser corretamente computados, j4 que havia
um problema de notificagdo e também de identificacdo, uma vez que esses virus circularam
simultaneamente, tendo como principal vetor o mesmo mosquito, o Aedes aegypti. Segundo
Oliveira (2017), estes arbovirus tém caracteristicas semelhantes e sua circulacdo simultanea

dificulta a adog¢do de medidas de prevencdo e controle. Ele explica que

o Brasil é o pais com a maior diversidade de arboviroses no mundo e entre os
arbovirus de maior importancia para a satde publica brasileira na atualidade
destacam-se: os flavivirus Dengue, Zika virus, Febre Amarela e Febre do Nilo
Ocidental, além do alfavirus Chikungunya (OLIVEIRA, 2017, p. 15)
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Para o Brasil e para as Américas, o virus Zika ¢ o mais recente. Os outros ja

circularam em outros tempos nestes espacos geograficos. Ainda Oliveira (2017), explica que

a vigilancia em satude das arboviroses ¢ realizada por meio do monitoramento da
notificagdo compulsoria de atendimento de casos suspeitos ou confirmados
registrados em instrumento padronizado e inseridos no Sistema de Informacdo de
Agravos de Notificagdo (Sinan), além do monitoramento vetorial e vigilancia
baseada em eventos a partir de notificagdo de surtos e identificagdo de rumores
(OLIVEIRA, 2017, p. 18)

Na época do surto de Zika, o sistema tradicional de vigilancia ndo pdde acompanhar a
velocidade da epidemia, apresentando ntimeros distorcidos sobre a quantidade de casos de
afetados. Com a confirmacdo da identificagdo do Zika em abril de 2015, o Ministério da
Satde, em maio de 2015, divulgou nota informativa sobre a notificagdo de casos suspeitos de
ZIKV no Sistema de Informacdo de Agravos de Notificacdao (Sinan)®, em ficha de
notificagdo/conclusdo, sob o codigo CID 10.A92.8 (OLIVEIRA, 2017). Entretanto, a
notificagdo compulsoéria do Zika somente se deu em fevereiro de 2016, a partir da Portaria n°
204, de 17 de fevereiro de 2016 (BRASIL, 2016c¢).

O Ministério da Saude foi formalmente notificado em outubro de 2015 sobre o
aumento de casos de bebés com microcefalia em Pernambuco. Apos avaliagao dos riscos por
parte dos técnicos do Ministério da Saude, o Brasil notificou a OMS sobre a identificacdo de
evento extraordinario no territorio nacional, com base no artigo 7° do Regulamento Sanitario
Internacional (RSI) que prevé o “Compartilhamento de informagdes durante eventos
sanitarios inesperados ou incomuns” (OLIVEIRA, 2017, p. 55).

Ainda sem a confirmacao cientifica naquela data, mas alarmado pelo crescente nlimero
de casos e as evidéncias disponiveis, o0 Ministro da Satide do Brasil, em 11 de novembro de
2015, declarou Emergéncia de Saude Publica de Importancia Nacional (ESPIN) por alteragdo

no padrao epidemioldgico de ocorréncias de microcefalias em Pernambuco, com observagao

% «O Sistema de Informagdo de Agravos de Notificagio - Sinan é alimentado, principalmente, pela notificagio e
investigacdo de casos de doengas e agravos que constam da lista nacional de doengas de notificagdo compulsoéria
(Portaria de Consolidagdo n° 4, de 28 de Setembro de 2017, anexo V - Capitulo I), mas é facultado a estados e
municipios incluir outros problemas de saude importantes em sua regido, como varicela no estado de Minas
Gerais ou difilobotriase no municipio de Sao Paulo. Sua utilizagdo efetiva permite a realizagdo do diagnostico
dinadmico da ocorréncia de um evento na populagdo, podendo fornecer subsidios para explicagdes causais dos
agravos de notificagdo compulsoria, além de vir a indicar riscos aos quais as pessoas estdo sujeitas, contribuindo
assim, para a identificacdo da realidade epidemiologica de determinada area geografica. O seu uso sistematico,
de forma descentralizada, contribui para a democratizagdo da informagdo, permitindo que todos os profissionais
de satide tenham acesso a informagao e as tornem disponiveis para a comunidade. E, portanto, um instrumento
relevante para auxiliar o planejamento da saude, definir prioridades de intervengdo, além de permitir que seja
avaliado o impacto das intervengdes”. Disponivel em: <http://portalsinan.saude.gov.br/>. Acesso em 25 jun
2018.


http://portalsinan.saude.gov.br/
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de aumento do nimero de casos e padrdo clinico ndo habitual, por meio da Portaria n°

1.813/2015 (BRASIL, 2015b). Uma ESPIN pode ser entendida como um

evento que apresente risco de propagacao ou disseminagdo de doengas para mais de
uma Unidade Federada (Estado ou Distrito Federal), com priorizacao das doengas de
notificacdo imediata e outros eventos de satde publica (independentemente da
natureza ou origem), depois de avaliacdo de risco, e que possa necessitar de resposta
nacional imediata (CARMO; PENNA; OLIVEIRA, 2008, p. 22).

Uma ESPIN ¢ declarada em virtude da ocorréncia de situagdes epidemioldgicas, de
desastres, ou de desassisténcia a popula¢do. De acordo com o Decreto n® 7.616, de 17 de

novembro de 2011, consideram-se situagdes epidemiologicas,

os surtos ou epidemias que: I - apresentem risco de disseminagdo nacional; II -
sejam produzidos por agentes infecciosos inesperados; III - representem a
reintroducdo de doenga erradicada; IV - apresentem gravidade elevada; ou V -
extrapolem a capacidade de resposta da direcio estadual do Sistema Unico de Satde

— SUS (BRASIL, 2011a).

Naquele momento, o Ministério da Satde ainda ndo tinha os dados necessarios para
comprovar a relacdo causal entre os casos de microcefalia e o virus, mas ja tinha uma série de
dados, informagdes e, também, estava desenvolvendo acdes, desde o ano de 2005, para apoiar
a implementacdo do RSI (2005). Dentre estas agdes implentadas antes da emergéncia,
destacam-se: a implantagdo do Centro de Informagdes Estratégicas e Respostas em Vigilancia
em Saude (Cievs) e da Rede Nacional de Alerta e Resposta as Emergéncias em Satde Publica
(Rede Cievs); a formacdo de técnicos para investiga¢do e resposta as emergéncias de saude
publica; a implantacdo de rede de vigilancia epidemioldgica hospitalar; a ampliagdo da
capacidade da rede de laboratdrios de saude publica; a preparagdo para pandemia de influenza
e a propria designagdo da Secretaria de Vigilancia em Satde (SVS) como ponto focal
nacional do Ministério da Satde para implementag¢do do RSI de 2005 (CARMO; PENNA; DE
OLIVEIRA, 2008; OLIVEIRA et al., 2015)

Apo6s a declaragdo de ESPIN, o Ministério da Saude tomou outras a¢des para tentar
gerenciar aquela situacdo que ainda se apresentava como desconhecida por seus técnicos.
Publicou uma nota informativa, em 17 de novembro de 2015, orientando os procedimentos
preliminares a serem adotados para a vigilancia dos casos de microcefalia no Brasil, com a
defini¢do de caso operacional para notificacio de recém-nascido pré-termo (antes de 37
semanas) e termo (entre 37 e 42 semanas). Também, em 17 de novembro daquele ano, a

Fiocruz divulgou o resultado da analise do liquido amniético coletado pela médica Adriana
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Melo. Em 28 de novembro de 2015, o Instituto Evandro Chagas confirmou a presenca do
virus em exames de sangue e tecidos de dois natimortos com microcefalia. Eram resultados de
dois institutos de pesquisa brasileiros com reconhecimento e autoridade cientifica em suas
areas de atuacdo. Essas evidéncias fizeram com que o Ministério da Satde reconhecesse a
associacdo da malformacgdo congénita com o virus Zika.

O Plano Nacional de Enfrentamento a Microcefalia foi langado em 5 de dezembro de
2015. Este Plano foi criado pelo Grupo Estratégico Interministerial de Emergéncia em Saude
Publica de Importancia Nacional e Internacional (GEI-ESPII), abrangendo trés eixos de
acoes: Mobilizacdo e Combate ao Mosquito (eixo 1); Atendimento as Pessoas (eixo 2); e
Desenvolvimento Tecnoldgico, Educacao e Pesquisa (eixo 3). Diversas estratégias de agdes
foram desenhadas e colocadas em pratica a partir deste plano. A criacdo de uma rede, com
especialistas e instituigdes de atuacdo relevante no enfrentamento da infec¢ao pelo Zika e de
doengas correlatas, que apoiasse as decisdes e planos desenvolvidos pelo governo diante do
surto foi uma estratégia do Ministério da Saude, que buscava por informagdes de pesquisas
relacionadas ao virus Zika e doengas correlatas no ambito da vigilancia, prevengdo, controle,
mobilizagdo social, aten¢do a saude e ao desenvolvimento cientifico e tecnoldgico.

A criagdo da rede de especialistas estava prevista no eixo 3, do Plano Nacional de
Enfrentamento a Microcefalia. Desta forma, a Renezika € criada, em 20 de maio de 2016, com

objetivo de

I -subsidiar o Ministério da Satde com informacdes de pesquisas relacionadas ao
virus Zika e doencas correlatas no ambito da vigilancia, prevengdo, controle,
mobilizagdo social, aten¢do a satide e ao desenvolvimento cientifico e tecnoldgico;
II - contribuir na formulagdo e aperfeicoamento de protocolos e outros documentos
técnicos do Ministério da Saude relativos ao tema; III - fortalecer a capacidade de
producdo de analises epidemioldgicas e desenvolvimento de projetos de pesquisa
prioritarios sobre o assunto para o Sistema Unico de Satde (SUS); IV - buscar
fontes potenciais de financiamento para pesquisas relacionadas ao tema, otimizando
a selecdo e execugdo de parcerias; V - promover a participagdo em eventos de
pesquisa, desenvolvimento e inovagdo tecnoldgica; VI - apoiar ¢ organizar eventos
com especialistas nesta area de atuacdo; e VII - fomentar o desenvolvimento de
estudos multicéntricos sobre o virus Zika e doengas correlatas (BRASIL, 2016d).

O funcionamento da Rede foi estabelecido por meio de regimento interno, no qual se
define que sua coordenagao seria feita por uma Secretaria Executiva. Também existem grupos
de trabalho com temas especificos, como a aten¢do a saude das mulheres e criangas no
contexto do virus Zika; o monitoramento do Sistema Nacional de Laboratorios de Saude
Publica; inovagdes em controle vetorial; pesquisa, tradugdo e disseminac¢ao do conhecimento;

\

vigilancia integrada das alteragdes congénitas relacionadas a infeccdo durante a gestacao;
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bioética; e parcerias internacionais. A rede possui 133 membros cadastrados em sua pagina de
internet®”, sendo eles especialistas, gestores e representantes de instituicdes estratégicas. Estes
membros “possuem as mais variadas formagdes, procurando abranger todo o espectro de
especialidades necessarias para o enfrentamento da epidemia e suas doengas correlatas”
(RENEZIKA, 2016).

O surto de Zika no Brasil teve diversos aspectos que podem ser considerados um
marco na pesquisa cientifica brasileira. Houve uma corrida em busca de resultados que
pudessem dar respostas rapidas a sociedade para uma doenga que provocava medo e
insegurancga, principalmente em uma populagdo bastante sensivel social e emocionalmente,
como as gestantes. Com a confirmagao cientifica da relagdo entre o virus Zika e os episoddios
de bebés com anomalias congénitas e outras sindromes neurologicas, as mulheres em idade
reprodutiva passaram (e ainda passam) por momentos de preocupa¢do, angustia e ameaga
sobre a possibilidade de contrair um virus que circulava de forma descontrolada, tendo como
seu principal vetor o mosquito Aedes Aegypti, porém com o contagio podendo se dar por
diversas outras formas (relagao sexual, saliva, urina), capaz de causar diversos danos em seus
bebeés.

No ambito internacional, em 1 de fevereiro de 2016, foi a vez da OMS declarar o caso
Zika como uma emergéncia em saude publica de importancia internacional, considerando o
impacto global, uma vez que ja havia notificacdo de epidemia pelo virus Zika em 24 paises,
na América Latina e Caribe (figura 12), além de casos reportados nos Estados Unidos e
Europa, com um o aumento progressivo do numero de casos de microcefalia e outros
distarbios do sistema nervoso central em neonatos e adultos (GADELHA; FERNANDES;
STABELLI, 2017).

% http://Renezika.org/portal/institucional/membros. Ultimo acesso ao sitio realizado em 05 de margo de 2018
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Figura 12 - Mapa global da dispersao do virus Zika em 14 de Abril de 2016
Global status of Zika virus
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A decisdo da declaracdo da emergéncia internacional foi tomada apds reunido do
Comité¢ de Emergéncia, realizada por teleconferéncia. A diretora-geral no marco do
Regulamento Sanitario Internacional (RSI) 2005 convocou a reunido devido aos casos de
microcefalia e outros distirbios neuroldgicos em algumas éreas afetadas pelo virus Zika. O
Comité aconselhou a diretora-geral a declarar a emergéncia de saude publica de importancia
internacional (agrupamentos de microcefalia e disturbios neuroldgicos) e entre os temas
destacados pelo Comité em seu parecer, ressalta-se o item sobre o compartilhamento de

dados.

* As autoridades nacionais devem garantir de forma rapida a notificagdo e o
compartilhamento de informagdes de importancia para a satde publica relevantes
para esta emergéncia de satde publica de importancia internacional.

* Dados clinicos, virologicos e epidemiologicos relacionados ao aumento das taxas
de microcefalia e/ou SGB e transmissdao do virus zika devem ser rapidamente
compartilhados com a Organizagdo Mundial de Satide para facilitar a compreensao
internacional destes eventos, orientar o apoio internacional para os esforgos de
controle e priorizar a investigagdo e desenvolvimento de produtos (OPAS/OMS,
2016, on-line).


http://www.who.int/emergencies/zika-virus/situation-report/14-april-2016/en/
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E importante destacar neste contexto que a OMS tem representagdo nas Américas e
mantém contato direto com o Ministério da Saude e outras instituigdes da area a partir de seu
escritdrio regional para as Américas, a Organizagdo Pan-Americana da Satde (OPAS/OMS).
De acordo com a pagina de internet’’, a OPAS mantém 58 termos de cooperacdo técnica (TC)
com o Brasil, como, por exemplo, o TC 74, com vigéncia de 30/12/2012 a 29/12/2016, que
tratou do Sistema Nacional de Laboratorios e Resposta as Emergéncias. O TC 74 nao foi
criado para a emergéncia do Zika, mas foi importante porque ainda estava em vigéncia
durante o periodo da epidemia. Neste contexto, a OPAS acompanhou toda a linha do tempo
da evolucdo dos acontecimentos do caso Zika no Brasil. Nos primeiros meses de 2015, o
Ministério da Saude notificou a OPAS “relatos de casos de doenga exantematica negativos
para dengue, chikungunya, rubéola, sarampo, parvovirus B19 e enterovirus, nos estados do
Nordeste” (OPAS/OMS, 2017, p. 89).

Em 27 de novembro de 2015, a OPAS recebeu do Ministério da Saude uma nova
notificagdo com a atualizacdo de risco, deixando claro o potencial de ESPII, mas, somente
apos a notificagdo em outros paises € a publicacdo dos resultados de analises do material dos
fetos que foram a obito, houve o envolvimento mais préximo do governo americano e da
comunidade internacional na resposta a emergéncia, o que fomentou a avaliagdo da OMS para
a declaracao de emergéncia. Além dos dados brasileiros, a Polinésia Francesa notificou casos
de Sindrome de Guillain Barré com frequéncia 20 vezes superior aos anos anteriores.
(OLIVEIRA, 2017).

Desta forma, esses organismos internacionais puderam rapidamente se articular e
decidir sobre a declaragdo internacional, tentando evitar as criticas pela demora de decisao e
declaracao como aconteceu no caso do Ebola. Os sistemas de vigilancias dos diversos paises
puderam entdo tomar medidas significativas para a situagdo que se apresentava.

Para acompanhar a emergéncia, a OPAS instalou uma sala de situagdo, que teve como
propositos o recebimento, sistematizag¢do, analise e disseminagdo das informacdes baseadas
em evidéncias para subsidiar a tomada de decisdo das diversas institui¢cdes brasileiras e
internacionais, como a OMS, embaixadas e outras organizagdes pertinentes (OPAS/OMS,
2017). A OMS instalou um comité de emergéncia do Zika para implementacdo do RSI em 28
de janeiro de 2016, contando dentre seus membros com um brasileiro, o doutor Pedro

Fernando da Costa Vasconcelos, entdao diretor do Instituto Evandro Chagas (IEC). Este comité

% http://www.paho.org/bra/index.php?option=com_content&view=category&layout=blog&id=756&Itemid=610
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se reuniu cinco vezes até o fim da declaragdo de emergéncia, em 18 de novembro de 2016,
por considerar que ndo se constituia mais uma situagdo de emergéncia de saude internacional.
No Brasil, houve uma queda significativa do nimero de casos, conforme grafico 2

(figura 13) apresentado na coletiva de imprensa que anunciou o fim da ESPIN.

Figura 13 - Comparacio das notificacées de casos de Zika dos anos de 2016 e 2017
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Fonte: http://portalarquivos.saude.gov.br/images/pdf/2017/maio/11/11.05.2017_Coletiva%20Zika.pdf

O ntimero de notificacdo de casos de Zika em todo o pais foi reduzido em 95,3% em
relagdo a 2016. Também o niimero de casos novos notificados de microcefalia foi reduzido,
mantendo-se em 2% até data que o Ministério da Saude declarou o fim da ESPIN, em 11 de
maio de 2017, quando informou que a situacdo ndo preenchia mais os requisitos exigidos para
manter o estado de emergéncia conforme RSI. O evento ndo era mais incomum ou
inesperado, porque ja havia conhecimento cientifico suficiente comprovando a relagdo do

Zika com microcefalia e outras alteracdes neuroldgicas.

4.4 REACOES DO CAMPO CIENTIFICO BRASILEIRO E INTERNACIONAL

O campo cientifico, assim como outros campos, funciona de acordo com algumas
regras € praxis, uma cultura estabelecida dos jogos e disputas internos ao campo
(BOURDIEU, 2004a). A disputa em torno de temas e objetos de pesquisa cientifica que
possam trazer algum tipo de retorno e prestigio se alarga em nivel internacional, com
diferentes niveis de investimento em ciéncia, tecnologia e inovagdo. A pesquisa em satde

situa-se, entdo, neste cenario. Quando barreiras geograficas foram diminuidas por diversas


http://portalarquivos.saude.gov.br/images/pdf/2017/maio/11/11.05.2017_Coletiva%20Zika.pdf
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tecnologias, os problemas em saude incluem-se entre as questdes que se tornaram globais,
langando alertas e desafios para pesquisadores de todo mundo.

A ciéncia brasileira teve papel de destaque no periodo em que se deu a epidemia do
Zika. Por ser um novo virus circulante, existiam poucos estudos e praticas que detalhassem a
acdo do virus no organismo. Com o foco da epidemia no Brasil, o governo tomou algumas
providéncias tanto internas, quanto externas, emitindo alertas em consonancia com o RSI de
2005, o que contribuiu também para a reacao da ci€ncia internacional nessa questdo, ja que o
virus se espalhou rapidamente em outros paises das Américas do Sul, Central e Norte.

O Brasil, apesar do momento politico que enfrentava, esforcou-se para dar prioridade a
acdes para conter a epidemia de Zika. As pesquisas cientificas iniciais foram financiadas pelo
proprio Ministério da Satde e instituicdes de financiamento de pesquisa brasileiras. Somente
apos confirmagao da evidéncia cientifica da relagao causal entre o virus e a microcefalia ¢ que
vieram os financiamentos internacionais. A ciéncia brasileira pode assumir o protagonismo
desta descoberta. Nao havia registros na literatura nacional e internacional sobre esta
associacdo e, logo, ela pode ser considerada inédita no campo cientifico.

As instituigdes que realizam pesquisa em saude no Brasil mantiveram contato direto
com médicos da assisténcia apdés a confirmagdo da circulagdo do virus e durante a
confirmacao da hipdtese criada pelos médicos sobre a relagdo causal do virus com os casos
neurologicos € de microcefalia. A Fiocruz, o IEC, as Universidades brasileiras assumiram o
protagonismo das pesquisas brasileiras, cada qual em sua area de atuag¢do. A Fiocruz, 6rgao
vinculado ao Ministério da Satde, dedicou esforcos em estudos que foram decisivos e
valiosos para as pesquisas em Zika, a partir de suas unidades técnico-cientificas distribuidas

pelo territério brasileiro. De acordo com Gadelha, Fernandes e Stabeli (2017),

a Fiocruz foi a primeira instituicdo brasileira a apresentar um plano estruturado ao
MS e, que no campo cientifico, mais publicou em relagdo ao ZIKV contribuindo de
forma significativa para o entendimento da epidemia estabelecida, criando assim, as
condigdes de montagem de estratégia para combater o virus (GADELHA;
FERNANDES; STABELLI, 2017, p. 75).

O plano citado pelos autores, chamado “Plano Fiocruz para Enfrentamento da
Emergéncia em Satde Publica de Importancia Nacional”, foi publicado em janeiro de 2016 e
apresentava estratégias de acdo em diversas areas, inclusive com a cooperacdo técnica
nacional e internacional.

Essas cooperagdes resultaram em trabalhos colaborativos e entre os resultados estavam

os artigos cientificos com achados inéditos que foram publicados em importantes revistas por
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pesquisadores da Fiocruz. Diversas colaboragdes foram estabelecidas com base na exceléncia
reconhecida da Institui¢do e de seus pesquisadores. Também o IEC, 6rgao vinculado a
Secretaria de Vigilancia em Saude (SVS) do Ministério da Saade (MS), teve participacao
importante na historia cientifica do Zika. Além de artigos e resultados de analises,

Vasconcelos (2017) lembra que

o IEC também contribuiu com as institui¢cdes de pesquisa e universidades brasileiras.
Eu decidi que deviamos ceder amostras do ZIKV para pesquisas. Assim USP,
Fiocruz (RJ e MG), UFRIJ, Instituto do Cérebro (RN), Universidade Federal de
Minas Gerais (UFMG) etc., bem como para diversas instituigdes cientificas de
diversos paises como Australia, Coreia, EUA e Singapura, receberam o ZIKV,
permitindo que pesquisas fossem realizadas e que resultaram em publica¢des que
contribuiram com o avango no conhecimento cientifico sobre o ZIKV, inclusive no
desenvolvimento de candidatos vacinais pela universidade Harvard (LAROCCA et
al., 2016) e em modelos experimentais na Universidade de S@o Paulo (USP)
(CUGOLA et al., 2016) que usaram isolados do ZIKV obtidos no IEC para o
desenvolvimento desses estudos (VASCONCELOS, 2017, p. 86)

Além dos dados e informagdes cientificas, houve também uma grande procura por
amostras de material humano para andlise e criagdo de dados laboratoriais, dos quais muitas
pesquisas cientificas dependiam para serem vidveis. Destaca-se ainda o papel das
universidades publicas, com seus grupos de pesquisa estruturados, que desenvolvem
pesquisas bdasicas e aplicadas, apesar de todas as limitagdes financeiras que afetam
diretamente a rotina de pesquisa das instituigdes. Muitos pesquisadores associaram-se a outros
institutos de pesquisa ou receberam financiamentos externos para conseguir desenvolver suas
pesquisas.

Internacionalmente, diversas acdes foram tomadas com impactos diretos na pesquisa
mundial. A Comissdo Europeia anunciou uma chamada de financiamento, por meio do
Programa de Pesquisa e Inovacao Horizonte 2020 da Unido Europeia, para estabelecimento de
uma rede de pesquisa em toda a América Latina, visando facilitar, coordenar e implementar a
pesquisa em Zika, e eventualmente, estabelecer as bases para preparacdo de outras redes de
pesquisa contra qualquer grave ameaca infecciosa (WILDER-SMITH et al., 2017). Desta
forma, consorcios de pesquisas internacionais, como ZikAction, ZikAllince e ZikaPlan foram

formados. O Zikaction’" tem por objetivo o

desenvolvimento de uma rede multinacional multidisciplinar, pronta para a agao,
capaz de abordar rapidamente qualquer necessidade de pesquisa em saude materna e
pediatrica que surja do surto atual do virus Zika (ZIKV); conducdo de um programa
interdisciplinar de estudos de pesquisa dentro desta rede para abordar as principais

*! http://Zikaction.org/
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lacunas de conhecimento relacionadas a epidemiologia, histdria natural e patogénese
do ZIKV, com énfase particular na saude materna e infantilgz(ZIKACTION, [s.d.])

Ele ¢ coordenado pela Fondazione Penta Onlus e ¢ dividido em 8 grupos de trabalho
(work packages), que possuem membros de diversas institui¢des e paises. O Zikalliance® se
concentra no impacto da infec¢do pelo Zika durante a gravidez e na historia natural do virus
em humanos e em seu ambiente. Foi criada originalmente com 4 objetivos e 12 grupos de

trabalho (work packages) conforme figura 14.

Figura 14 — Objetivos e grupos de trabalho do Zikalliance
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Fonte: https://Zikalliance.tghn.org/about/concept-and-approach/

Utiliza a plataforma digital The Global Health Network (TGHN)™, cujo objetivo é

acelerar e agilizar a pesquisa, fornecendo mecanismos para facilitar a colaboracdo e o
compartilhamento de recursos para a satde global, tendo como membros 18 paises. Esta
plataforma tem abrigado diversas iniciativas com a proposta de colaboragdo e
compartilhamento em Zika (algumas delas sdo apresentadas no item 4.5.2.6 deste trabalho) e
pretende ser um parque de ciéncia on-/ine, promovendo um ambiente produtivo e interativo,

com a geracdo de documentos de pesquisa, desenvolvimento de conhecimentos técnicos e de

%2 http://Zikaction.org/the-project/about/
% https://Zikalliance.tghn.org/
% https://tghn.org/
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novos protocolos em colaboragdo aberta, visando acelerar e melhorar os resultados de
pesquisa do proprio pesquisador que participa da rede, mas também os resultados de outros
pesquisadores.

O ZikaPlan® também utiliza a plataforma TGHN, atuando a partir de 15 grupos de
trabalho, com foco, principalmente, no entendimento do Zika e nas suas consequéncias,

conforme mostra a figura 15.

Figura 15 — Propésitos dual do ZikaPlan
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Fonte: WILDER-SMITH et al., 2017, p. 3

O grupo de trabalho 14, intitulado “Harmonizagdo de dados e um roteiro para

"% tem a fungio de trabalhar o compartilhamento de dados de

compartilhamento de dados
pesquisa sobre o Zika nos trés consorcios. A proposta € que os trés atuem em colaboragdo e
trabalhem na perspectiva do desenvolvimento de uma plataforma modelo na América Latina e
no Caribe, visando responder rapidamente a outras ameagas emergentes. Dentre os objetivos
especificos para este grupo, estdo: a harmonizacdo dos protocolos e padronizagcdo das
ferramentas para captura de dados e gerenciamento de dados; criacdo de plataformas comuns
harmonizadas para pesquisa clinica; estabelecimento de principios de governanca para uma
plataforma conjunta de biobanco virtual; compartilhamento de dados em tempo real no
ambiente de colaboracdo dos trés consorcios financiados pela Comissao Europeia; preparagao
para compartilhamento de dados com a comunidade cientifica e autoridades de saude publica
(ZIKAPLAN, [s.d.]).

Atualmente os consorcios estabeleceram um comité conjunto para a governanca do

compartilhamento de dados e do biobanco. Esse comité, composto por dois membros por

consorcio, formaria a estrutura de governanga entre consorcios. O comité realizou a revisao de

% https://Zikaplan.tghn.org/
%6 ZIKA Data Share: Harmonisation of data and a roadmap towards data sharing
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um produto na harmonizac¢ao do protocolo de estudo de transmissdo vertical, finalizaram um
diciondrio de dados padronizado para esses estudos em colaboragdo, e agora pretendem
dedicar esforgos para o estabelecimento de redes de pesquisa clinica e o desenvolvimento de
uma plataforma interna para compartilhamento de dados (ZIKALLIANCE, 2018).

O interesse na pesquisa cientifica sobre o Zika tornou-se internacional com os alertas
mundiais principalmente quanto a sindrome congénita do Zika. Nos Estados Unidos, muitas
agéncias de fomento lancaram editais para pesquisa em Zika’’. Neste contexto, destacam-se o
NIH que langou diversos editais para financiamento de pesquisas, coordenados
principalmente pelo National Institute of Allergy and Infectious Diseases (NIAID). Dentre
estes editais, cita-se o Zika in Infants and Pregnancy —ZIP, um estudo em varios paises, com
mulheres gravidas, que sdo acompanhadas durante toda a gesta¢do para determinar se estdo
infectadas pelo virus Zika e, em caso afirmativo, quais consequéncias tanto para a mae quanto
para a crianga. Os bebés das participantes devem ser acompanhados cuidadosamente por, pelo
menos, um ano apds o nascimento.

A National Library of Medicine (NLM), um dos institutos do NIH, através do Centro
de Pesquisa em Gestdo de Informagdes sobre Desastres (Disaster Information Management
Research Center - DIMRC), criou uma area especifica em seu banco de dados com
informacodes atualizadas sobre a emergéncia do Zika. Este centro oferece servicos de acesso a
informacdes de saude durante desastres, desenvolve produtos e servicos para atender os
profissionais de saude e o publico, realiza pesquisas sobre o desastre e colabora com outras
agéncias e comunidades. Para o servico de acesso a informacdo, o DIMRC coleta, organiza e
dissemina informagdes de satide para todos os estagios de desastres. Isso inclui aulas de
treinamento, relatorios de pesquisa, avaliagdes de campo, relatorios pods-acdo, fichas
informativas, li¢gdes aprendidas e orientagdes armazenadas no banco de dados Disaster Lit:
Resource Guide for Disaster Medicine and Public Health®™.

Muitas instituigdes norte-americanas, governamentais ou privadas, com fins lucrativos
ou ndo, realizaram ou realizam pesquisa sobre o Zika, como o Centers for Disease Control
and Prevention (CDC)”, que criou sistemas para entender o impacto da infecco pelo virus
durante a gravidez, na perspectiva de formulagdo de recomendagdes, politicas e servigos para

ajudar a prevenir o Zika e atender as familias afetadas.

7 NIH, Grants. gov, Bill and Melinda Gates Foundation
% https://disasterlit.nlm.nih.gov/
% https://www.cdc.gov/pregnancy/Zika/research/index.html
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Outra importante agdo, que impactou diretamente a pesquisa cientifica internacional,
foi o apelo da OMS, a partir da posi¢do de destaque que ocupa na area da saude, a
comunidade cientifica internacional para abertura de dados e informagdes das pesquisas. Com
base em experiéncias anteriores, a OMS ja vinha trabalhando no desenvolvimento de normas
globais para compartilhamento de dados e resultados durante emergéncias em satde publica
(ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2015). No caso Zika, lancou um editorial de seu
periodico, o Bulletin of the World Health Organization, com o titulo de “Compartilhamento
de dados em emergéncias de saude publica: uma chamada para os pesquisadores” (DYE et al.,
2016), em que descreve um novo protocolo para a submissao dos resultados das pesquisas em
Zika -- o Zika Open'”. No Zika Open, houve fluxo de trabalho especial, no qual artigos
relevantes receberiam um identificador de objeto digital (DOI) e seriam colocados on-/ine em
24 horas, durante o processo de revisdo por pares, que ficara sob a licenga Creative Commons
Attribution 3.0 Intergovernamental. Se, ap6s a revisao pelos pares, o artigo fosse aceito pelo
Boletim, o periodo em que o artigo permaneceu em acesso aberto durante a revisdo seria
relatado na publicagdo final. Este modelo, chamado fast track que foi seguido por diversas
revistas cientificas, inclusive pela revista brasileira Memorias do Instituto Oswaldo Cruz
(PIRMEZ; BRANDAO; MOMEN, 2016). No fast track, o diferencial em relagio ao processo
de publicacdo tradicional estd na aceleragdo da etapa de revisdo dos artigos e dos demais
processos, diminuindo o tempo de publicagdo. Um estudo desenvolvido por Albuquerque et
al., (2017) verificou que as principais revistas cientificas solicitaram artigos sobre o virus Zika
durante a ESPII, oferecendo uma andlise rdpida das submissdes, por meio de processo
simplificado de revisdo por pares, seguido de publicacdo imediata apds a aceitagdo dos
artigos. Os autores desenvolveram uma tabela intitulada “o fluxo acelerado de conhecimento
no campo do virus Zika: mecanismos facilitados para publica¢do de artigos cientificos”, no
qual descrevem: o editor; a revista cientifica; o nimero de artigos sobre a tematica (data de
publicacao do primeiro artigo); e o mecanismo de disseminagdo acelerada do conhecimento e
site do editor. Dentre os editores que adotaram o fast track, estdio American Association for
the Advancement of Science; Elsevier; grupo NEJM; Fundacdo Oswaldo Cruz; Universidade
de Oxford; Public Library of Science (PLOS)

Cabe ainda citar que diversas institui¢des internacionais, entre elas agéncias de

financiamento, revistas e instituicdes de pesquisa, assinaram uma declaracdo sobre o

1% http://www.who.int/bulletin/online_first/zika_open/en/
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compartilhamento de dados em emergéncias de saude publica (Statement on Data Sharing in

Public Health Emergencies''®", na qual garantem que

Os periddicos signatdrios tornardo o acesso livre para todo o conteudo relativo ao
virus Zika. Quaisquer dados ou preprints divulgados sem restricdo antes da
submissdo de qualquer artigo ndo impedirdo a publicagdo deste em periddicos.

Os signatarios representantes de fundos financiadores irdo exigir que pesquisadores
que estdo desenvolvendo trabalhos relevantes para emergéncias de saude publica
definam mecanismos de compartilhamento rapido e o mais aberto possivel de dados
intermediarios e finais com qualidade assegurada, sobretudo, com a saude publica,
as comunidades de pesquisa e a Organizagdo Mundial da Saude (OMS)
WELLCOME TRUST, 2016, tradug@o nossa).

Esta declaracdo deixa evidente a importancia do uso de preprints no caso Zika. Este
uso ndo fazia parte da cultura cientifica vigente na area da saude, diferentemente da Fisica de
Altas Energias, area em que, segundo Alvarez e Caregnato (2017), a cultura do preprints ¢
antiga. Revistas cientificas de alto impacto publicaram editoriais, como o editorial da Nature
Microbiology “Don't wait to share data on Zika”, explicando a importancia do rapido
compartilhamento de dados de Zika em repositérios de preprints, afirmando que “isso nao
afetara nossa decisdo editorial de considerar ou ndo um manuscrito para publicacdo. Nos
também encorajamos os autores a compartilhar suas andlises iniciais publicando um
manuscrito em um repositorio de preprints, como o bioRxiv’ (NATURE MICROBIOLOGY,
2016, traducao nossa).

O incentivo a abertura e compartilhamento de dados de pesquisa esteve presente em
toda a epidemia do Zika e continuou ap6s o periodo de maior emergéncia. Também houve um
apelo maior para o acesso aberto as publicacdes cientificas, um movimento que antecede o
movimento dos dados, mas que precisou ser relembrado e reiterado durante a epidemia. Em
andlise sobre o tipo de disponibilizagdo da produgdo cientifica sobre a tematica do Zika,

Aratjo et al (2017), constatam que houve

um crescimento da utilizacdo dos periddicos de acesso aberto como veiculo de
divulgac¢do dos resultados de pesquisa sobre o tema Zika, indicando um alinhamento
ao apelo da OMS de uma disseminagdo aberta do conhecimento gerado nas
pesquisas sobre o tema, com o objetivo de otimizar o enfrentamento da doenga
(ARAUJO et al., 2017, p. 7)

Nesta perspectiva, verifica-se que ha uma disposicdo do campo cientifico para
mudangas ou reformulacdo de algumas praticas, como aquelas ligadas a comunicagao

cientifica. No caso Zika isso pode ser observado a partir de estudo aqui apresentado.

"% https://wellcome.ac.uk/what-we-do/our-work/statement-data-sharing-public-health-emergencies
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A pesquisa cientifica sobre o Zika também ¢ financiada ou desenvolvida por diversas
instituicdes que ja possuem politicas de compartilhamento de dados estabelecidas, conforme
verificado em pesquisa apresentada no capitulo 3 deste trabalho. Mesmo que nao diretamente,
muitos pesquisadores desta area precisam ou precisardo entender e atender as especificagdes

contidas em acordos ou contratos de pesquisa.

4.5 A PESQUISA EM ZIKA E O COMPARTILHAMENTO DE DADOS

O caso do virus Zika no Brasil tornou-se global e emblemdtico para a ciéncia
brasileira, pelo fato de que diversos atores do campo cientificos se mobilizaram para
responder a questionamentos que surgiam junto com os sinais daquilo que se tornaria uma
epidemia com graves consequéncias para uma geracdo de mulheres e criangas. Com escassos
precedentes registrados na literatura cientifica (DINIZ, 2016; MARTINS, 2016),
pesquisadores, profissionais da satde e gestores estiveram diante de uma situa¢do nova e que
precisava ser conhecida (gerar conhecimento) rapidamente (tempos de pesquisa diferentes).

Para Henriques (2017), o compartilhamento de informagdes, além do trabalho
integrado e colaborativo, foi essencial para a resposta dada pela ciéncia. De acordo com o

autor,

Nao sei de outro momento de nossa histéria em que tantos cérebros, em tempo
recorde, tenham se posto em cooperacdo para um objetivo comum. Todos
trabalhando de forma aberta, divulgando generosamente seus dados, sem aguardar
publicagdo, compartilhando amostras, materiais, estruturas e ideias. Houve quem
comemorasse o Natal no laboratorio e trouxesse de presente uma cultura viral de
sucesso (HENRIQUES, 2017, p. 24).

Dentro deste contexto, foram realizadas, nesta pesquisa, entrevistas com autores que
participaram e comunicaram os resultados de pesquisas sobre o Zika durante a emergéncia em
saude publica. A motivagdo para as entrevistas realizadas partiu da necessidade de entender se
houve e como se deu a abertura e o compartilhamento de dados, e qual foi a percepcao dos
entrevistados neste caso. As entrevistas procuraram ouvir profissionais que realizaram
trabalho sobre o tema, participando de pesquisas relacionadas com o virus Zika, inclusive por
meio de seus oficios como médico ou mesmo como técnico do Ministérios da Satde, durante
a emergéncia em saude publica (nacional e internacional) causada pelo virus Zika, no periodo

de novembro de 2015 a maio de 2017.
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4.5.1 Critério de selecao dos entrevistados

Para selecao dos entrevistados foi realizada uma estratégia que envolve os membros da
Renezika e o nimero de publicagdes registradas no Pubmed. A Renezika ¢ uma rede formada
pelo Ministério da Saude, com especialistas de diversas areas do conhecimento, que
integraram a rede na perspectiva de articulagdo para dar respostas aos questionamentos
surgidos com o caso Zika, a partir de 2015. O Pubmed, ¢ uma grande base de dados da area da
saude, principalmente da area de biomedicina, que permite a busca € o acesso as citagdes,
resumos e artigos inteiros fornecidos pelo Medical Literature Analysis and Retrieval System
Online (MEDLINE). E mantido pela NLM, um instituto vinculado ao NIH. Desde abril de
2008 o governo norte-americano exige que publicacdes médicas financiadas pelo NIH sejam
incluidas no PubMed até 12 meses apos a publicagao oficial.

A estratégia de busca foi orientada pelas seguintes condi¢des'**: as expressdes de
busca foram o termo Zika e nome do membro da Renezika (133 membros no total em agosto
de 2017), com um filtro do periodo das publicacdes, do periodo de 01 de janeiro de 2015 a 31
de maio de 2017, que compreende, como data inicial, os primeiros relatos da circulagao do
virus no Brasil e como data final, o més em que o governo anunciou o fim da declaragdo do
ESPIN no pais. A intencao desta busca, finalizada em 19 de setembro de 2017, foi identificar
o nimero de publicagdes cientificas de cada membro do grupo e selecionar aqueles que
tinham mais de 4 artigos indexados na base de dados. A ideia ndo foi criar um critério de
selecdo exaustivo, mas representativo de um grupo que se destacou com seu trabalho frente
aos desafios encontrados durante o periodo de emergéncia em saude publica, com resultados
de pesquisas divulgados e reconhecidos pela comunidade cientifica e por seus pares, no
sentido da qualidade e robustez dos resultados compartilhados, mostrando o envolvimento
destes pesquisadores com a temética do Zika.

Considerou-se que, desta forma, poderia se investigar a percep¢ao daqueles que criam
ou trabalham com os dados de pesquisa sobre a abertura e compartilhamento destes dentro do
ambiente da pesquisa cientifica, auxiliando assim no processo de reflexdo da temadtica no
contexto deste trabalho. No caso da emergéncia, a velocidade de circulagdo das informagdes
fazia toda a diferenca para os pesquisadores envolvidos na busca de resposta. Os selecionados

para as entrevistas foram aqueles que conseguiram publicar mais rapidamente os resultados,

12 Search (Zika) AND (nome membro RENEZIKA) Filters: Publication date from 2015/01/01 to 2017/05/31
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embasados na hipdtese que a colaboragdo, compartilhamento e abertura poderiam favorecer
esta velocidade.

A partir dos resultados obtidos com os critérios adotados, chegou-se a um total de 16
pesquisadores selecionados para a entrevista. Caso alguns destes 16 pesquisadores nao
pudessem participar, eles poderiam indicar outro pesquisador de seu grupo de pesquisa, ou
que considerassem com perfil de destaque na pesquisa em Zika. Foram enviados e-mails para
os selecionados, com uma breve explicacdo sobre a pesquisa, chegando-se ao resultado

apresentado na tabela 1.

Tabela 1 - Quantitativo de entrevistas realizadas

Numero de contatos (16 pesquisadores) Total |%
Responderam 12 75,00%
INao responderam 3 18,75%
Sem contato 1 6,25%
Numero de respostas (12 pesquisadores) Total |%

Sim 7 58,33%
INao, mas indicou outro(s) nome(s) 3 25,00%
Sim, porém ndo conseguiram participar da entrevista

por conta das agendas 2 16,67%
Entrevistas realizadas 11

Fonte: elaboragao propria

Dentre os 16 pesquisadores selecionados, 1 contato ndo foi localizado. Também nao
foram recebidas respostas de 3 pesquisadores contatados. Dos 12 que responderam ao e-mail,
7 agendaram a entrevista, 2 responderam entender a importancia da tematica do trabalho, mas
ndo teriam agenda para uma entrevista. Trés pesquisadores ndo tinham disponibilidade para
entrevista, mas indicaram nomes de destaque para pesquisa em Zika, de acordo com sua
avaliacdo. Os indicados foram contatados e se dispuseram prontamente em participar da
entrevista.

Quatro entrevistas foram realizadas presencialmente, 6 foram via internet com o
software Skype e 1 ocorreu por telefone. As entrevistas foram gravadas, exceto a feita por
telefone, por motivos técnicos. Esta entrevista também teve que ser interrompida durante a
ultima pergunta, pois a pesquisadora precisou resolver problemas particulares. As demais
entrevistas aconteceram de forma completa.

Sobre o perfil dos entrevistados, foi desenvolvido o quadro 9, que mostra as principais
areas de atuacdo, formacdo e instituicdo ao qual estdo ou estavam vinculados durante a
emergéncia do virus Zika, conforme informacgdes coletadas na pagina de internet do Renezika

e da Plataforma Lattes.
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Entrevistado Areas de atuaciio Formacao Instituiciao
El Doencas Tropicais [Testes Diagndsticos Tergp} as Medicina Fiocruz / INI
Antivirais
. . . . Malformagdes .. Fiocruz /
E2 Doencas Infecciosas [Epidemiologia Congénitas Medicina CPgAM
E3 Imunologia Celular [Neuroimunologia Virologia Fgrmaf: 12 USP /ICB
Bioquimica
E4 Doengas Infecciosas [Satide Publica Epidemiologia [Medicina Fiocruz / INI
E5 Testes Diagnosticos [Epidemiologia Pesquisa Clinica Farmicia Fiocruz /
& P & d Bioquimica  |CPqAM
E6 [Neurologia Pediatria Medicina AACD-Recife
. . . , 1 Medicina Enfermagem e [Ministério da
E7 Epidemiologia Satide Piblica Preventiva Obstetricia Saude
Saude Publica e . . . , Ciéncias .
E8 Meio Ambicnte Epidemiologia Saude global Biologicas Fiocruz / I0C
E9 V.1g11?1n‘c1a Epidemiologia Patogenia C%enlee‘ls Fiocruz / IOC
virologica molecular Biologicas
El10 INeurociéncias Virologia Clen01a§ . Qen?l%.ls UFRJ/ICB
Morfologicas  |Biolodgicas
Ell Bioética Satde mental Direitos Psicologia ANIS
humanos

Fonte: Elaboragado propria

Em resumo, foram entrevistados pesquisadores de diferentes areas disciplinares € com
diferentes atuacdes, tanto profissional quanto institucional. Isso pode ser percebido nas falas,
interesses e percepgdes sobre a tematica questionada, que poderdo ser observadas nas matrizes

de analises de conteudo elaborada para cada entrevistado (apéndice B).

4.5.2 Analise dos resultados das entrevistas

As entrevistas foram feitas a partir de um roteiro de perguntas semiestruturadas,
conforme disposto no apéndice A. Foi realizado pré-teste do questionario com pesquisador da
area de pesquisas clinicas, visando verificar as ambiguidades, dificuldades de entendimento
da temadtica tratada e outras questdes que pudessem inviabilizar sua aplicacdo. Nao foram

encontradas dificuldades no pré-teste.
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A metodologia utilizada para anéalise dos resultados foi a andlise de conteudo, que se

caracteriza por

um conjunto de técnicas de andlise das comunicagdes visando obter por
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do contetido das mensagens
indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de conhecimentos
relativos as condi¢des de producdo/recepcdo (variaveis inferidas) destas mensagens
(BARDIN, 2011, p. 47)

Desta forma, seguindo esta metodologia, o material foi trabalhado em 3 fases: pré-
analise, exploracdo do material e tratamento dos resultados, que incluem inferéncia e
interpretagdo. Na primeira fase, organizou-se o material sob os seguintes critérios (Bardin,
2011): da exaustividade, no qual deve-se esgotar a totalidade da comunicagdo, ndo omitir
nada; da representatividade, em que a amostra deve representar o universo; da
homogeneidade, no qual os dados devem referir-se a0 mesmo tema, serem obtidos por
técnicas iguais e colhidos por individuos semelhantes; da pertinéncia, em que os documentos
precisam adaptar-se ao conteudo e objetivo da pesquisa e exclusividade, considerando que um
elemento ndo deve ser classificado em mais de uma categoria.

Na segunda fase, foram escolhidas as unidades de codificagdo, definindo-se as
categorias, subcategorias ¢ unidades de registro a partir da andlise de cada entrevista, sendo
categoria e subcategorias unidades de codificagdo fixas, permitindo assim reunir as
informagdes de acordo com as tematicas nelas definidas. Nesta perspectiva, foi elaborada a
matriz de andlise de conteudo (quadro 10), contendo as colunas: categorias, subcategorias,
unidade de registro e unidade de contexto. As duas primeiras relacionam-se aos grandes
assuntos abordados na entrevista e as duas ultimas estdo ligadas a resposta do entrevistado
sobre estes grandes assuntos, sendo utilizadas na unidade de registro palavras-chave sobre a

resposta e na unidade de contexto a fala do entrevistado na integra.

Quadro 10 — Modelo da matriz de analise de contetido elaborado para registro dos resultados das
entrevistas

Unidade | Unidade
Categoria Subcategoria de de
registro | contexto

Acesso aos dados para | Fontes de dados para pesquisa

pesquisa Condigdes de acesso aos dados pesquisados

Formas de abertura e / ou compartilhamento dos
Compartilhamento  dos | dados produzidos

dados produzidos Compartilhamento  como  condi¢do  para
relacionamento com atores do campo cientifico

Infraestruturas e

Portais, repositorios, bases de dad
ferramentas  de dados | O o> TEPOSIO , bas dados
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conhecidas

Percepgao sobre a | Alteragdo das praticas de compartilhamento,
declaragdo de | divulgag@o e publicacdo tradicional

emergéncia em saude | Experiéncias que impactaram no processo de
publica pesquisa

Percep¢do  sobre o

compartilhamento e / ou
abertura de dados Fatores que dificultam

Fonte: elaboragao propria

Fatores que contribuem

A terceira fase ¢ a do tratamento dos resultados, na qual se inferiram e interpretaram
os dados brutos -- neste caso as respostas das entrevistas --, para apresentagdo dos resultados
alcangados com a pesquisa. Foi criada uma matriz para cada entrevistado, na qual as respostas
para cada assunto questionado foram preenchidas, gerando um rico material de andlise,
apresentado no apéndice B. Apods este preenchimento, as unidades de registro foram
agrupadas e apuradas gerando matrizes por categorias e subcategorias, descritas e discutidas a

seguir.

4.5.2.1 O acesso aos dados para pesquisa

A categoria acesso aos dados para pesquisa diz respeito ao processo de pesquisa € ao
material utilizado para a produgdo do conhecimento divulgada pelos entrevistados. A proposta
da investigagdo foi identificar como as principais fontes e em quais condi¢des o0s
pesquisadores tiveram acesso aos dados.

Para sistematiza¢ao das informagdes coletadas durante as entrevistas, dividiu-se sua
apresentacdo em 2 subcategorias chamadas de fontes de dados para pesquisa e condi¢cdes de
acesso aos dados pesquisados. A tabela 2 mostra os resultados das respostas recebidas, na
qual a unidade de registro foi apresentada de acordo com o numero de ocorréncias das

respostas dos entrevistados.

Tabela 2 — Matriz de andlise de conteido da categoria acesso aos dados para pesquisa
Categoria Subcategoria Unidade de registro Ocorréncias
Acesso aos | Fontes de dados | Literatura cientifica

dados para | para pesquisa Bancos de dados do Ministério da Satude

pesquisa Amostras

Dados clinicos

Virus isolado

Geragdo de dados para pesquisa

Aproximagdo do campo

Contato com outros pesquisadores

Cultura de célula

— == (= (N W AR O

Dados da epidemia na Polinésia Francesa




140

Dados laboratoriais

Elaboragdo de protocolo para diagndstico

Estudo exploratdrio

Falta de notificagdo compulsoria

Grupo de pesquisa

Reunides no Ministério da Satde
Condigoes de | Néo houve

acesso aos dados | Acordo de colaboragdo entre médicos

pesquisados Acordo com a Secretaria Municipal de Vigilancia

Acordos estabelecidos por e-mail

Protocolo de colaboragdo entre diferentes atores

== = = DD = | = = [ = | = | =

Colaboragdo com a Secretaria de Saude de
Pernambuco

Autorizagdo de projeto em comité de ética

Autorizagdo do hospital para pesquisa

Negociacao entre pesquisadores

Notificagdo compulsoéria

Livre, excecdo da Fiocruz

MTA (material transfer agreement)

|t |t |t |t | | —

Rede de Pesquisa em Dengue, do Programa de Apoio
aos Nucleos de Exceléncia (Pronex) do CNPq

Fonte: Elaboragao propria

A seguir, estes resultados, decorrentes das 11 entrevistas aplicadas, serdo apresentados

e discutidos por subcategoria.

4.5.2.1.1 Subcategoria fontes de dados de pesquisa

Verificou-se que entre os 11 entrevistados, 9 citaram a literatura cientifica como a
primeira fonte que buscaram para tentar entender o virus e também iniciar suas pesquisas.
Portanto, os entrevistados ressaltaram que havia ainda poucos artigos cientificos sobre o tema.
De acordo com Martins (2016), que fez uma andlise bibliométrica dos artigos cientificos
sobre o virus Zika, existia pouca literatura antes de 2015. Segundo a autora, “o resultado da
pesquisa variou de duas publicacdes, em 1952, a 70, somente no més de janeiro de 2016”
(MARTINS, 2016, p. 8), com crescimento principal a partir de 2012. Desta forma, conclui-se
que no inicio das pesquisas em 2015, a quantidade de artigos sobre o virus Zika era baixa,
sendo a literatura cientifica uma restrita fonte de informacdes para os pesquisadores, que
confirmam este fato, conforme a fala de alguns entrevistados, por exemplo o entrevistado 1
(2017), quando diz que “apds a descricdo de casos de Zika na Bahia comegamos a ver a
literatura]...]. No brasil ndo tinha literatura sobre o Zika e literatura estrangeira era pouca”, ou

na fala do entrevistado 3, que explica que
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As buscas iniciais dos artigos de Zika foram feitas no Pubmed. A quantidade de
trabalhos publicados no comego da crise, 14 em janeiro de 2016 era de um niimero
infinitamente menor do que se tem publicado hoje. O que dificultou as pesquisas.
Nao havia muita publicagdo com o Zika. Era um virus que nao interessava, que nao
causava problemas. A busca mesmo foi feita no Pubmed (ENTREVISTADO 3,
2017)

Na literatura cientifica, ndo havia registros de associagdo do virus Zika com a
microcefalia, como explica o entrevistado 2 (2017), “[...] a informagdo que se tinha na
literatura era de uma doenga exantematica benigna e que, apos este surto, poderiam surgir
casos de doenca neuroldgica em adultos”. Desta forma, foi preciso buscar pelos dados.
Segundo esse entrevistado, apds verificar a quantidade de casos de microcefalia nos hospitais,
principalmente no Nordeste, buscaram-se dados da epidemia na Polinésia Francesa, que

podiam dar indicios dessa associagao.

A eurosurveillance € o grupo que cuida das epidemias na Europa e foi responsavel
pela investigacdo na Polinésia Francesa. Eles [eurosurveillance] solicitaram, de
forma internacional e oficial, que a gestdo de saude da Polinésia Francesa voltasse
nos dados da epidemia e verificasse se havia tido um aumento de abortos, em
consequéncia de danos neuroldgicos, concomitante a esta epidemia. Foi quando,
retrospectivamente, eles voltaram nos dados e perceberam que havia realmente um
aumento no numero de abortos, chamados de abortos terapéuticos ou interrupgio
terapéutica da gestacdo, por motivos neurologicos (ENTREVISTADO 2, 2017).

Essa fala se alinha a de outros pesquisadores entrevistados que citam a necessidade de
buscar dados de casos clinicos, de sistemas de informacdo de notificacdo de doencas ou
bancos de dados ja disponibilizados pelo Ministério da Saude, e ainda por meio do contato
com outros pesquisadores, nas muitas reunides que tinham a presenca de diversos
especialistas para compartilhar informag¢des e dados sobre a doencga. Eles explicaram,
também, que muitos dados ainda ndo existiam, estavam sendo produzidos e coletados durante

a nova epidemia, seja por grupos de pesquisa, seja pela assisténcia a satde.

Aconteceu uma corrida que foi uma oportunidade sim das pessoas gerarem coisas
novas, esse ¢ o lado bom do novo virus. Tem area de pesquisa para tudo, tudo que
vocé faz gera dado, entdo comegou uma corrida grande de pesquisa de novas
abordagens. Ao mesmo tempo a gente estava gerando e outras pessoas também. A
gente colaborou muito (ENTREVISTADO 9, 2017)

A corrida pela geracdo de novas pesquisas envolvia a geragdo de novos dados. Os
dados clinicos sobre os efeitos do Zika no organismo -- seja nos pacientes sem grandes
complicacdes, seja nos pacientes com as complica¢des neuroldgicas e a sindrome congénita

do Zika -- estavam sendo gerados nos servigos de saide, como hospitais, ambulatérios,
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clinicas, enfim, nos lugares em que os pacientes buscavam por ajuda para suas doengas.
Porém, o entrevistado 8 (2017) detalha a dificuldade de notificagdo dos casos, conforme
citado anteriormente por Brito (2017), explicando que houve um problema de subnotificagao
da doenga nos sistemas que registram os numeros oficiais da doenca, comprometendo

pesquisas que utilizam desta fonte.

O Ministério da Saude tomou a péssima op¢do de ndo tornar a doenga como uma
doenga de notificagdo obrigatéria, quando ela comegou a circular e se espalhar,
porque era uma doenga exantematica branda, ndo fazendo praticamente nada para a
pessoa. E ai é que pergunto, por qué? Nos perdemos a informagéo do inicio da Zika,
ndo existe essa informagdo, noés perdemos, perdemos, um erro grave, quase
impossivel de vocé conseguir tabular, montar um grafico, fazer a curva epidémica 14
do inicio. Perdeu porque cla ndo estava como uma doenga de notificagdo
compulséria (ENTREVISTADO 8§, 2017).

Em contrapartida, o entrevistado 7 (2017) explica as razdes desta decisdo do
Ministério da Saude, argumentando que ndo existia o diagnostico que motivasse uma portaria
obrigando as pessoas a notificar, nem existia um sistema proprio para a notificacdo do Zika.
Ressalta que optaram por fazer uma vigilancia sentinela, onde apenas algumas unidades de

saude iriam notificar e isso seria por adesdo.

Entdo naquele periodo, quando comegou a Zika, nés tinhamos uma sindrome
exantematica, entdo as pessoas apresentavam manchas vermelhas pelo corpo,
procuravam o servi¢o de saide muito mais pelo desconforto. A notificagdo ndo era
realizada porque ndo tinhamos ainda um diagnodstico, nés ndo sabiamos que
estaivamos enfrentando uma nova doenga. Isso perdurou até meados de junho, nesse
periodo, isso entre fevereiro e junho. A coleta de dados ela se dava muito mais por
eventos, entdo, tinha surtos que as pessoas mandavam alguma informagdo para o
Ministério da Saude e o Ministério mandava equipes para campo para poder fazer
investigacdo. Entdo, a coleta de dados, a fonte, a origem dos dados veio dai
(ENTREVISTADO 7, 2017)

Um dos entrevistados, que atua ou mantém contato direto com a assisténcia a saude,
explica que, apos a confirmacao da circulacdo do virus no Brasil, a Secretaria Municipal de
Vigilancia do Rio de Janeiro encontrou uma brecha no sistema para notificar estes casos.
Precisavam identificar e pesquisar a nova doenga circulante e decidiram utilizar o sistema de

forma que possibilitasse tais estudos.

Era interesse da secretaria fazer vigilancia desses casos, né? Entrava como
notificagdo de surtos no SINAN. Entdo, vocé tem essa brecha dentro da legislagao
de vigilancia, um aglomerado de casos, de algum evento inusitado, vocé classifica
ele como um surto e vocé comega a fazer uma vigilancia especifica dele. Entao,
elaboramos uma ficha especifica para coletar o dado clinico, fazer coleta de amostra,
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varios estudos dentro de uma logica de vigilancia. Ndo como um projeto de pesquisa
(ENTREVISTADO 4, 2017)

O episdédio da notificagdo, apesar de parecer inicialmente um problema técnico-
administrativo, tem grandes impactos quando se extrapola o valor primario destes dados.
Como explica o entrevistado 8, muitas pesquisas ndo podem ser realizadas ou podem estar
comprometidas quando os registros do SINAN forem fonte para pesquisas, que neste caso se
tornou incompleto e ndo representa a realidade da situagdo ocorrida.

Ainda na subcategoria fontes de dados de pesquisa, ¢ importante destacar resultados
que envolvem uma reflexdo sobre o proprio conceito de dados de pesquisa. Quando
questionados sobre sua fonte de dados, 4 pesquisadores citaram amostras, 3 citaram o virus
isolado e 1 citou a cultura de célula, totalizando 8 pesquisadores que citaram o que
comumente ¢ chamado de material de pesquisa. Esse nimero total se iguala ao nimero de
respostas sobre a literatura cientifica, podendo ser considerado um niimero expressivo no
contexto das entrevistas.

Os pesquisadores consideram “dado” algo que n3o pode ser registrado em um
computador ou em um papel, mas que fornece informagdes para diversas analises
laboratoriais. Sdo materiais coletados de humanos para pesquisa cientifica, como o proprio
virus do Zika isolado e / ou amostras biologicas de pacientes infectados, como foi o caso do
liquido amnidtico doado por 2 maes de bebés nascidos mortos devido a sindrome congénita
do Zika.

Lowrance (2006) explica que materiais de pesquisa referem-se neste caso
principalmente a tecidos humanos, a DNA ou outras moléculas derivadas de tecidos, mas
também podem se referir, por exemplo, a urina ou a outras substancias coletadas em exames.
Dados e materiais estdo associados, € seu acesso inclui ver, duplicar, manipular, analisar,
traduzir, criptografar, vincular, encaminhar, armazenar, arquivar ou destruir. A real questao
neste sentido ¢ que algumas atividades de pesquisa s6 podem existir com o acesso a dados e
materiais simultaneamente. No contexto do caso do Zika, o material gerava o dado, embora,

em algumas situacdes, o material poderia nao fornecer o dado, como no caso a seguir:

Os que tinham virus isolado compartilharam. S6 que nem todos os virus isolados
conseguiam ser amplificados em laboratoério. Entdo, por exemplo, um virus isolado
vindo do Para, mas ndo sei se foi o transporte ou o que foi, a gente ndo conseguiu
amplificar ele. Acontece, nem todo virus que € isolado do paciente € possivel ser
passado in vitro, amplificado. Entdo isso aconteceu. O [nosso] primeiro trabalho que
saiu em 2016 foi com o virus africano, que € o virus que nao estd circulando aqui,
mas que um professor do grupo ja tinha no laboratorio. Enquanto os virologistas nao
conseguiam ter uma amostra robusta de virus brasileiro, dessa linhagem asidtica, a
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gente correu com o Zika africano, que apesar de ser uma linhagem diferente,
também causa efeitos muito parecidos. E interessante entender essa biologia do
virus, entender o que as duas linhagens tém de diferente (ENTREVISTADO 10,
2017)

Nao havia entdo muitas informagdes sobre o virus, a doenga, suas consequéncias e
correlagdes. Foram as analises laboratoriais destes materiais que puderam dar respostas
necessarias naquele momento, gerando muitos dados laboratoriais a partir de seu
processamento, como aqueles citados pelo entrevistado 10, quando explica que tipo de dados
as revistas cientificas exigiram para publicacdo de seu artigo (este assunto sera comentado

com mais detalhe na categoria especifica):

[...] também pediram para a gente depositar os dados incompletos, porque a gente
fez uma analise de mais de 500 proteinas e genes que estavam diferencialmente
expressos, nas amostras de Zika. Entao eles pediram, "olha, deposite por favor os
seus dados", a gente depositou. E o sequenciamento do Zika, isso também foi
depositado. Muitas das exigéncias a gente ja tinha cumprido, por exemplo, a questdo
do sequenciamento do Zika, ja estava la. Eu acho que s6 transcriptoma ¢ que a gente
ndo tinha ainda depositado, quando eles falaram, "olha, tem que depositar todos os
dados". O proteoma ja estava depositado também. Conseguimos cumprir com as
exigéncias (ENTREVISTADO 10, 2017)

Desta forma, estudos sobre resultados de pesquisa em satde precisam considerar as
especificidades dos insumos utilizados e os produtos gerados no ambiente de pesquisa em
satde, retomando o debate proposto no capitulo 2 do trabalho sobre uma conceituacdo dos
dados de pesquisa. E no caso da pesquisa em Zika ndo foi diferente. Os materiais de pesquisa
se transformaram em dados para geracao de resultados. Estes tipos de materiais foram a fonte
de dados e de pesquisa e os detalhes do seu compartilhamento serdo analisados

posteriormente.

4.5.2.1.2 Subcategoria condi¢des de acessos aos dados

Na subcategoria condicdes de acessos aos dados, cada entrevistado respondeu
indicando uma ou mais situagdes que consideram estar dentro desta tematica. Conforme
observado na fonte de dados para pesquisa, os materiais como virus, amostras biologicas e
outros utilizados nas pesquisas foram objetos de uma série de negociagdes e colaboragdes
entre médicos da assisténcia e pesquisadores. Algumas destas condi¢des de acesso foram

regidas por acordos, protocolos, acdes de colaboracdo para que as pesquisas pudessem ser
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realizadas com maior velocidade possivel, como citaram os entrevistados de numeros 1, 2, 4,

5,6e9.

A Secretaria de Satde tinha um contingente técnico, que percebendo a urgéncia e
considerando uma demanda externa de projetos de pesquisa, pediram para fazer um
protocolo de colaboragdo, colocando a Fiocruz e o grupo de pesquisadores do
MERG como responsaveis em fazer a interlocucdo com os outros pesquisadores
(ENTREVISTADO 2, 2017)

Um entrevistado explicou que os casos clinicos apresentados no inicio da epidemia de
Zika foram investigados no ambito de um projeto de dengue. Sem o diagnostico inicial de
Zika e sendo considerada uma dengue leve, as condicdes ali estabelecidas para acesso aos
dados pautaram-se pelas caracteristicas e condigdes especificas daquele projeto. Apods esse
periodo inicial, as condi¢des para acesso aos dados foram estabelecidas no ambito de

parcerias mais amplas entre laboratérios e médicos da assisténcia.

Nos tinhamos um projeto de investigacdo em Dengue, que era do Pronex. A
investigacdo como se fosse uma continuidade do projeto Pronex. A gente usou o
mesmo TCLE do Pronex, usou porque o Pronex era em Dengue, era manifestagdes
clinicas em Dengue. Entdo, como a gente estava investigando Dengue, a gente usou
o TCLE do Pronex. E tanto que a gente registrou todos esses casos de um hospital
no Pronex, como se fosse dengue. Porém, quando as méaes vieram, ai o médico fez
um TCLE com as médes que autorizavam a investigagdo. Neste caso ndo era projeto,
elas autorizavam a pesquisar, dar o diagndstico para elas, entdo devolvia o resultado
para as maes, elas tiveram acesso aos resultados. Porque ai ja ndo era projeto, ai era
uma demanda mesmo, uma investigacdo urgente, que a gente nido colocou no
Pronex, foi a investigagdo de um surto. Ai ficou sem ser projeto (ENTREVISTADO
5,2017)

Os dados e materiais que circulavam sobre o Zika ndo s3o de dominio publico e por
isso foram negociados, no periodo da emergéncia, por meio de acordos e compromissos
firmados entre aquele que detinha os dados e aquele que gostaria de recebé-los. De um lado
estavam, por exemplo os médicos, que eram o ponto de confianca e esperanca do paciente,
pesquisadores principais e seu grupo de pesquisa, 6rgaos de supervisdo, universidades, outras
instituicdes que tinham laboratdrios de referéncia e / ou reconhecidos por sua expertise, ou
uma combinagdo dessas partes. Do outro, poderiam ser os mesmos atores, mas em posi¢oes
diferentes na negociacao, com o interesse primordial de desenvolver suas pesquisas. O claro

jogo e disputas do campo cientifico teorizados por Bourdieu (1983),

pelo fato de que todas as praticas estdo orientadas para a aquisicdo de autoridade
cientifica (prestigio, reconhecimento, celebridade etc.), o que chamamos comumente
de “interesse” por uma atividade cientifica (uma disciplina, um setor dessa
disciplina, um método etc.) tem sempre uma dupla face (BOURDIEU, 1983, p. 124)
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Nesta perspectiva, verifica-se na fala do entrevistado 9 que no periodo da epidemia, as
transferéncias de matérias eram restritas a acordos feitos via e-mail, mostrando que o acesso
aos dados era feito de forma selecionada e feito a partir de conversas e reconhecimentos entre
pesquisadores. Mas, passada a emergéncia, o laboratorio se organizou e passou a utilizar um
documento chamado Material Transfer Agreement (MTA), ou termo de transferéncia de
material (TTM) em portugués. Trata-se de um documento padronizado definido, inclusive, na

Lei da Biodiversidade (que sera comentada no item 4.5.2.2), como um

instrumento firmado entre remetente ¢ destinatario para remessa ao exterior de uma
ou mais amostras contendo patrimonio genético acessado ou disponivel para acesso,
que indica, quando for o caso, se houve acesso a conhecimento tradicional associado
e que estabelece o compromisso de reparticdo de beneficios de acordo com as regras

previstas nesta Lei (BRASIL, 2015a).

Além do ponto de vista do jogo do proprio campo cientifico, a discussdo do acesso e
manipulagdo do material para analise da pesquisa pode despertar outras interpretagoes,
dependendo do lugar de andlise da questdo. No jogo em pauta, quem detinha o material
possuia a chance de realizar a pesquisa e, portanto, colher os frutos que esta poderia oferecer.
Tais frutos poderiam abranger desde o reconhecimento cientifico do pesquisador até a
obtencdo de patente de um medicamento ou vacina, em que os lucros ndo necessariamente
ficam com aquele que trabalhou com uma prioridade inicial, pois, embora com acesso quase
que exclusivo ao material, nem sempre conta com infraestrutura e investimento necessarios
para a pesquisa em desenvolvimento de farmacos, kits de diagnosticos ou imunobioldgicos.

No contexto do CEIS, conhecimentos geram inovagdo, que por sua vez ¢ a base do
desenvolvimento, inclusive econOmico. Paises em desenvolvimento que tém elementos
importantes para o processo de geracdo do conhecimento, tentam negociar formas de
colaboragdo que envolvam ganhos com aqueles que tém uma capacidade tecnoldgica capaz de
transformar o conhecimento em produto de valor (seja econdmico e comercial, seja em capital
cientifico).

Outra questdo refere-se as autorizacdes ligadas ao comité de ética e ao proprio hospital
em que estavam sendo tratados os pacientes que participaram da pesquisa, conforme apontado

pelo entrevistado 11:

Quando a gente fez essa primeira visita, que foi de aproximagao e de conhecimento
das mulheres, a gente voltou e fez um desenho para submeter ao comité de ética em
pesquisa com seres humanos aqui da Universidade de Brasilia. [...] E a gente foi
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conversar com elas e foi pedir autorizagdo para também fazer via IPESQ [Instituto
de Pesquisa Professor Joaquim Amorim Neto], para ver se o IPESQ autorizava, ja
que todas as pesquisas relacionadas a esse tema, do Zika e microcefalia, sdo feitas
no IPESQ. O IPESQ fica dentro do hospital. Na verdade, eles tém um convénio com
o hospital, que ¢ o hospital de referéncia de Campina Grande. E ai pedimos
autorizacdo tanto para o IPESQ, quanto para a direcdo do hospital, para a gente
entrar no hospital e tudo isso. Inclusive a gente pede autorizacdo do hospital para
fazer o documentario. Entdo tudo acontece um pouco ao mesmo tempo
(ENTREVISTADO 11, 2018).

Pesquisas que envolvem seres humanos devem respeitar principios e procedimentos
que garantam, minimamente, a preservagdo da intimidade, vida privada, honra e imagem dos
titulares destes dados. Por isso, a atuagdo dos comités de ética nestes tipos de pesquisas €
importante. A missdo dos comités de ética em pesquisa “¢ proteger os sujeitos envolvidos,
garantindo a todos que os seus interesses serao considerados acima dos interesses da ciéncia e
ou da sociedade (especialmente de grupos sociais mais poderosos)” (FREITAS; HOSSNE,
2009, p. 133). Na area da satde, muitos dados de pesquisa produzidos sdo de natureza
sensivel e por isso precisam de cuidados na coleta, uso, guarda dos dados e difusdo dos
resultados. No caso Zika, situacdes que envolvem a ética na pesquisa foram citadas em
diferentes categorias da analise desta pesquisa, demonstrando o papel fundamental das
autorizagdes de comités de ética como condic¢ao para acesso aos dados de pacientes.

Apenas 2 respondentes, o entrevistado 3 e 8, disseram que nao houve condi¢des de
acesso para as fontes de dados que enumeraram. Na experiéncia do entrevistado 3, nem a
doagdo do virus isolado foi mediada por algum tipo de acordo.

Outro entrevistado, o de niimero 10, também falou que as trocas foram livres, com

excecao das trocas realizadas com a Fiocruz.

Foi bem livre mesmo, com exce¢do de um laboratdrio da Fiocruz que, a principio
também estava isolando o virus, também estava amplificando, e somente pediram
para a gente assinar um acordo de colaborag¢do. Eu acho que a Fiocruz, como uma
instituicdo do Ministério da Saude, talvez tenha um pouquinho mais de regras. A
gente se conecta muito bem e as universidades se conectam muito bem e ndo houve
problema nisso. Apesar da colaboragao com o Para ndo ter vingado, eles também
foram bastante abertos e livres no envio do virus. O que me surpreendeu, pois
também eram do Ministério da Saade (ENTREVISTADO 10, 2017)

Com os resultados apresentados nestas 2 subcategorias, verifica-se que dados para
pesquisa incluem uma diversidade de tipos documentais e materiais € ndo estiveram
livremente disponiveis na maioria dos casos, sendo muitas vezes regidos por acordos, tanto

para acesso, como também para o compartilhamento, como observado a seguir.
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4.5.2.2 O Compartilhamento dos dados produzidos

A andlise da categoria compartilhamento de dados produzidos dividiu-se em duas
subcategorias: formas de abertura e / ou compartilhamento dos dados produzidos e
compartilhamento como condigdo para relacionamento com outros atores do campo cientifico.
Neste ponto, buscou-se por identificar todas as questdes relacionadas com a abertura e
compartilhamento dos dados produzidos pelos pesquisadores. A tabela 3 mostra os resultados
das respostas recebidas, na qual a unidade de registro foi apresentada de acordo com o

numero de ocorréncias das respostas dos entrevistados.

Tabela 3 — Matriz de anilise de contetido da categoria acesso aos dados para pesquisa
Categoria Subcategoria Unidade de registro Qcorréncias
Compartilhamento | Formas de abertura e / | Colaboragdo com grupos estrangeiros 4

dos dados | ou compartilhamento | Barreiras para  compartilhamento  de
produzidos dos dados produzidos | amostras

w

w

Projetos / protocolo de pesquisa

Bases de dados do Ministério da Saude
(RESP, SINAN)

Abordagem de pesquisadores estrangeiros

Acordo de compartilhamento de dados

Colaboragdo entre grupos de pesquisa

Publicacdes de autoria de grupo

Falta de iniciativas de compartilhamento

— NN N[N

Artigo cientifico

Boletim epidemiolégico - Ministério da
Saude

—

Compartilhamento de amostras apds a
publicagdo dos achados

Compartilhamento do virus

Compartilhamento restrito

E-mails e reuniGes

Gabinete de crise

Preprint

Rede de colaboragao

Rede de pesquisa (Rede Zika)

Renezika

Secretaria de Satde e LACEN PE

Transcrigdo de entrevistas

Treinamento com técnicos especializados

Compartilhamento Compartilhamento de dados ndo foi
como condicdo para | condi¢do para relacionamento

o) [y (U UG NI VRN UNING U UNIN (U U JUNN U

N

relacionamento  com | Movimentos em direcdo ao
atores do  campo | compartilhamento destes atores

N

cientifico Revistas cientificas

Agéncias de fomento 2

Fonte: Elaboragdo prépria
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4.5.2.2.1 Subcategoria compartilhamento dos dados produzidos

Na tabela acima, verifica-se que, na subcategoria formas de abertura e / ou
compartilhamento de dados, a informagdo mais citada (6 ocorréncias, sendo 4 com grupos
estrangeiros € 2 com grupos de pesquisa) foi a colaboragdo. No contexto da emergéncia, a
colaboragdo aparece como a uma pratica recorrente entre os entrevistados, que associam a
pratica a um compartilhamento de dados. A diferenciagdo entre o compartilhamento ¢ a
abertura dos dados parece nao ser algo conhecido entre os pesquisadores. Falam em
colabora¢do como forma de compartilhamento, pois envolve trocas de informacgdes e trabalho
conjunto com grupos especificos, sendo a maioria estrangeiros. Em suas falas durante a
entrevista, a abertura de dados nos formatos discutidos 2.2.3 ndo ¢é citada ou discutida,
verificando-se que as agdes que envolviam a disponibilizagdo de dados eram agdes de
compartilhamento, por acontecer de forma restrita entre grupos.

No momento da emergéncia, os grupos de pesquisa brasileiros tinham uma vantagem
em relacdo aos grupos de pesquisa estrangeiros. Os brasileiros tinham os casos clinicos € o
material de pesquisa, que foram a base para geracdo de dados de pesquisas sobre as doencas
associadas ao virus Zika, o que despertou grande interesse dos grupos estrangeiros na
formagao de projetos em colaboracao.

Para melhor situar as formas e os tipos de colaboragdes citados pelos entrevistados,
destaca-se, como explicado anteriormente, que a selecdo dos entrevistados se deu pela
Renezika, uma rede estruturada pelo Ministério da Satude brasileiro. Os participantes listados
no endereco eletronico da rede sdo, na maioria, brasileiros e alguns destes trabalham em
instituicdes estrangeiras.

Observou-se que uma das colaboragdes com grupo estrangeiro foi realizada quando do
desenho da pesquisa e da assinatura do projeto por membros de instituicdes brasileiras e
estrangeiras. As outras 3 colaboracdes aconteceram depois que o laboratorio ja tinha
resultados robustos publicados. Nestes casos, os entrevistados explicaram que, apesar de
terem sido abordados por grupos de pesquisa estrangeiros durante a fase inicial da pesquisa,
eles optaram por colaborar depois de divulgarem algum resultado por meio de veiculos de
comunicagdo cientifica (publicacdes de artigos em periddicos cientificos da darea
principalmente), mostrando a propriedade dos dados de pesquisa e reivindicando a prioridade
da descoberta ainda fundamentais na disputa cientifica, tanto para o cientista, suas instituigdes

e, nesse caso, para todo universo que envolve a ciéncia brasileira.



150

Como motivacdo, o entrevistado que citou a colaboracdo no inicio das pesquisas fala
que existiam membros do grupo de pesquisa com mais de 2 afiliagdes e, como o proprio

entrevistado, explica:

Tiveram algumas universidades estrangeiras que foram parceiras desde o inicio, por
exemplo a London School, a universidade de Oxford, a universidade John Hopkins,
dos Estados Unidos. O contato, por exemplo para estas trés instituicdes, partiu do
Brasil. Particularmente, este grupo de Pernambuco ja tinha projetos com estas
universidades e quando aconteceu o caso Zika, como ciéncia ¢ muito global, ja
entramos em contato com nossos colaboradores anteriores. [...] A universidade de
Pittsburgh nos Estados Unidos, que eu esqueci de falar anteriormente, tem uma
estreita colaboracdo na parte de laboratorios com a Fiocruz, entdo o que estava
acontecendo aqui, imediatamente se sabe nos outros lugares, porque tem inclusive
pesquisadores que sdo de ambas as instituigdes ou que tem atuacdo em ambas as
institui¢des (ENTREVISTADO 2, 2017)

Tratou-se de uma parceria firmada antes da epidemia. Uma espécie de relacdo de
confianga criada a partir de trabalhos anteriormente realizados, atravessados por convénios €
colaboragdes firmados entre as instituicdes de pesquisa, mas que formalizam relagdes muitas
vezes criadas durante o periodo de formagdo dos pesquisadores, que envolve subjetividades e
personalizagdes, e ultrapassa os atos administrativos e institucionais de formaliza¢do de
convénios. Os entrevistados contam que os trabalhos acontecem por alguma relacdo ja
existente, como um ex-colega de turma de mestrado ou doutorado, uma amizade formada em
tempos passados durante sua estadia em periodos de estudos em outros paises. Isto lembra a
ideia do colégio invisivel citado por Braga (1974) quando trabalhou o pensamento de Solla

Price. A autora explica que

em cada area de atividade, onde ha competi¢do cientifica, existe um colégio
invisivel. Seus componentes mantém-se em contato com todos os que contribuem
para a pesquisa, ndo apenas cm escala nacional, mas cm internacional; procuram
trabalhar em equipes, trocam notas prévias e separatas (BRAGA, 1974, p. 167).

Essa contribuicdo para pesquisa pode ser observada também quando a motivagdo para
colaboragdo tem como finalidade o financiamento da pesquisa e o contato com as habilidades
e conhecimento reciprocos.

Os editais internacionais para pesquisa em Zika foram intimeros. Diversas institui¢des
e agéncias de fomento incentivaram a pesquisa em Zika, juntando assim pesquisadores
brasileiros, que tinham as amostras e a vivéncia real da atuacao do virus Zika no organismo, €
pesquisadores internacionais, que tém tecnologia e infraestrutura de ponta, além de uma série

de incentivos para realizar suas pesquisas. Ambas as posi¢des tém como consequéncias o
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desenvolvimento de caracteristicas e conhecimentos especificos, somando-se ainda a
realidade vivida em cada instituicdo, laboratdrio e estdgio na carreira cientifica.

Outro aspecto que aparece nas entrevistas ¢ a importancia do conhecimento técito,
desenvolvido durante a vida de cada individuo, compondo um certo tipo de trabalho que torna
cada individuo com habilidades e capacidades unicas. Alguns autores denominam de trabalho
imaterial'®, que ¢ muito importante em pesquisa cientifica. Nas entrevistas, este aspecto pdde
ser observado, mostrando que a colaboracdo pode ser uma oportunidade para o

compartilhamento deste tipo de conhecimento:

Nesse primeiro momento, no primeiro semestre de 2016, que a gente ja estava com
tudo: a gente ja tinha o virus, a gente ja tinha as células, a gente tinha o tecido.
Tinhamos todo o material, inclusive os anticorpos e tudo. Nesse primeiro momento,
a gente ndo precisou da colaboragdo internacional. Mas, posteriormente, sim.
Surgiram varias oportunidades de colaboragdo internacional, até porque a
comunidade cientifica mundial lancou editais de Zika. E a gente se aproveitou disso,
no bom sentido, a gente colaborou internacionalmente e que fique bem claro isso,
foi muito por causa, obviamente, do dinheiro, mas principalmente pela expertise do
outro. E claro que a gente nio contempla toda a expertise num grupo s6, entio foi
interessante também ter o auxilio (ENTREVISTADO 10, 2017).

O contato e troca de conhecimentos na experiéncia com o outro sdo importantes
também para o autodesenvolvimento. Neste sentido, as colaboragdes sao oportunidades ricas
para recebimento e doacdo de informagdes que se transformam em conhecimentos tacitos para
0 proprio pesquisador.

Outra questdo apontada, diz respeito ao interesse dos estrangeiros nas colaboragdes.
Os entrevistados de nimero 4 e 9 ainda destacam que o acesso as amostras e dados seria o
principal alvo desta colaboragdo. O desenvolvimento de produtos rentaveis depende de muita
pesquisa cientifica e testes laboratoriais. O uso de material de andlise ¢ fundamental neste

aspecto.

Fomos procurados por muitos grupos estrangeiros que tém o objetivo principal de
desenvolver um teste sorologico, o nosso foco aqui ¢ diagnostico. Existem duas
formas de se detectar o Zika, dengue, os virus em geral. Na fase aguda da doenga,
em que a pessoa estd com os sintomas e vocé faz a biologia molecular, que a gente
tem feito para detectar o RNA do virus, ou depois que a pessoa passou dos sintomas
ai o virus ndo estd mais circulando, mais tem anticorpos no sangue, o ensaio
sorologico, que ¢ muito importante para uma gravida, que nao sabe se teve, pois tem
Zika assintomatico, e a gravida quer saber. SO o exame sorologico vai saber dizer.
Entdo o lance critico para colaboragdo para os estrangeiros € porque a empresa que
conseguir desenvolver um teste sorologico que detecte o anticorpo, detecte infecgdo

1% Conceito desenvolvido por tedricos pos-operaistas que trata de uma caracteristica do trabalho no periodo pos-
fordista, em que sdo mobilizadas um conjunto de subjetividades, como atividades intelectuais, comunicativas,
afetivas, linguisticas de um individuo, sendo utilizados na produgao.
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passada ou recente por Zika, ¢ o que estd faltando, a gente ndo tem um teste
sorologico para Zika. O que existe, de uma empresa alema, ele da falso positivo para
dengue, em rela¢do cruzada com dengue. Hoje em dia nds temos trés projetos com
colaborag@o com a Unido Europeia. Os trés t€ém como foco entender a patogenia do
virus como causa da doenga. Tem grupo que foca na doenga neuroldgica e sindrome
de Guillain-Barré, tem um grupo que foca em bebés. Entdo assim, o nosso
laboratorio colabora muito com os estrangeiros hoje em dia, mas tudo respeitando as
normas de transferéncia de amostras. A gente ndo envia a amostra, a gente recebe as
pessoas aqui. Os estrangeiros vém para cd, hoje temos aqui uma pesquisadora da
Inglaterra e outra da Alemanha. Sdo grupos que vém para trabalhar com as amostras
aqui, com o objetivo de desenvolver kits sorologicos especifico para Zika. Nos ndo
enviamos a amostra, mas recebemos as pessoas. A gente tem muita colaboragdo
internacional (ENTREVISTADO 9, 2017)

Desta forma, quem tinha este tipo de material, pdde negociar diversas agdes em

conjunto, como explica o entrevistado 4.

Porque quando estourou a Zika, uma vez por dia aparecia uma oferta de colaboracdo
de alguém de fora. O tempo inteiro de gente que vocé conhecia, gente que vocé nao
conhecia, que chegava através de um e de outro. Houve um grande interesse da
comunidade cientifica internacional sobre o assunto. Eles queriam basicamente
informagdes e amostras. Quem tinha amostras de Zika, conseguiu barganhar
qualquer coisa. E eles ofereciam recurso financeiro ou algum método de diagnostico
mais refinado, que a gente ndo tivesse aqui (ENTREVISTADO 4, 2017)

Dois entrevistados (entrevistados 6 € 10) comentaram sobre o tipo de abordagem de
pesquisadores estrangeiros, que nem sempre era tdo amigavel. Muitos argumentavam que,
devido a sua experiéncia e infraestrutura a disposi¢do, deveriam ser eles a coordenar a
colaboragdo, o que necessariamente implicaria na lideranca dos achados e na autoria dos
artigos cientificos, levando os entrevistados a recusarem esse tipo de parceria. Neste assunto,
o entrevistado 8 lembra da disputa cientifica, do compartilhamento de amostras apos a
publicacao dos achados e a pressdo dos estrangeiros para liberacdo de material e dados antes

deste processo.

Um exemplo claro no proprio Ministério, ele recebeu pedido do CDC'™ nos Estados
Unidos para envio de material. Em uma reunido dessas em Brasilia, os
pesquisadores foram veementes: “ndo vamos dar para os Estados Unidos, isso aqui €
um pote de ouro, nés temos totais condi¢des tecnologicas, nds temos metodologias,
nés temos aparelhos, nds temos gente com expertise, isso vai ficar no Brasil
(ENTREVISTADO 8, 2017).

1% O Centers for Disease Control and Prevention ¢ uma agencia da 4rea da saiude norte americana que atua na
protecdo da saude publica e da seguranca da populacdo. Concentra-se na prevencao e controle de doengas
(especialmente contagiosas), saide ambiental, saude ocupacional, enfermagem, prevencdo de acidentes e
atividades de educagdo sanitaria projetadas para aprimorar o bem-estar da populagao.



153

Nesta mesma perspectivava, foi apontada de forma recorrente, nas entrevistas, a
existéncia de barreiras para a abertura e o compartilhamento dos materiais de analise que
constituiram as principais fontes de pesquisa da maioria dos entrevistados, como amostras,
virus, material biologico e outros. Trés entrevistados (os de nimero 1, 8 € 9) alertaram para a
falta de condicdes para que estas agdes se concretizassem. O entrevistado 1 apontou que essas

barreiras foram consideradas negativas aos avangos da pesquisa em Zika:

Nao houve uma melhoria do compartilhamento de amostras. Talvez mais por conta
da gente (Brasil). A gente tem ainda a legislacdo e um regulamento atrasado neste
sentido. Varias pessoas, como por exemplo a industria ou a academia, queriam ter
acesso para poder desenvolver testes ou outras coisas e tiveram dificuldades. Teve
muita queixa. O Brasil querendo ter um controle muito intenso destas amostras e
isso atrasou, com certeza. Ao mesmo tempo, uma coisa que jogou contra o Brasil foi
quando a epidemia se alastrou depois para outros paises, que tinham esse fluxo mais
facil e perderam a chance. Entdo, eles estavam negociando, o Brasil colocando
dificuldades, e quando chegou no Peru e na Colombia, eles facilmente tiveram
acesso. [...] O regulamento sanitario internacional vinha no sentido de abrir, o Brasil
ndo se engajou como deveria nesse compartilhamento. Com essa iniciativa mundial,
poderia ter tido até uma proje¢do maior se tivesse sido mais colaborativo na época e
acabou perdendo uma chance neste aspecto, e de inovar até. Quis fazer as coisas
tudo por aqui e ainda existe muito isso em vez de olhar para fora, o que esta sendo
feito e aproveitar (ENTREVISTADO 1, 2017)

Por outro lado, os entrevistados 8 e 9 expressaram o ponto de vista de que, de alguma
maneira, essas barreiras favoreceram a vantagem da pesquisa brasileira no inicio da epidemia.
Eles destacam que, com estas restricdes foi possivel a ci€ncia brasileira mostrar seu potencial

e forga, podendo ser reconhecida frente as grandes poténcias cientificas.

O Brasil fechou as portas. Por conta da legislacdo, era vetado o compartilhamento de
amostra para protecdo do nosso patrimonio genético. Que foi interessante para
gente, conseguimos fazer muita coisa no Brasil. A legislagdo continua a mesma, mas
o que aconteceu foi que, conforme o virus foi chegando nos paises da América
Latina, foram abrindo, e hoje em dia tem uma flexibilidade maior em relagdo a isso.
Apesar da legislacdo ainda prender, mas tem grupo de brasileiros que compartilha.
Nos ndo fazemos, mas tem muita gente que faz (ENTREVISTADO 9, 2017)

Dentre as principais barreiras apontadas ao compartilhamento de materiais de analise
estdo as relativas a Lei da Biodiversidade, Lei n° 13.123, de 20 de maio de 2015 (BRASIL,

2015a). De acordo com o entrevistado 8, existiam

dificuldades inclusive legais no transporte, porque até hoje, acho que foi até no ano
passado, que foi aprovada a lei nova dessa questdo de troca de materiais bioldgicos,
mas até 14 ndo tinha direito. A nossa propria legislagdo ndo ajudava a enviar o
material para fora do Brasil” (ENTREVISTADO 8§, 2017).
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Na época da epidemia, essa lei ainda ndo tinha sido regulamentada e, de acordo com o
governo brasileiro, as amostras ndo poderiam ser enviadas ao exterior. Em 2016, a lei foi
regulamentada pelo Decreto n® 8.772, de 11 de maio de 2016, que dispde sobre o acesso ao
patrimonio genético, sobre a protecdo e o acesso ao conhecimento tradicional associado e
sobre a reparticdo de beneficios para conservagdo e uso sustentdvel da biodiversidade
(BRASIL, 2016a).

Em duas respostas também se identifica a falta de iniciativas de compartilhamento,
mostrando que ndo houve uma preocupacao em se criar algum tipo de estrutura que servisse a
este fim, tanto para os dados quanto para os materiais, deixando esta questdo a critério dos

lideres de laboratodrios e de pesquisas.

Os dados ndo estavam sob a minha gestdo. A gestdo era da chefe do laboratorio.
Mas eu acho que a maioria deles ndo foram para nenhum repositorio. A chefe do
laboratorio participa do Zika Alliance e que eu acho que um dos principios é o
compartilhamento, mas eu sei que ele nao foi tdo aberto e tdo automatico. Vocé nao
consegue achar dados com facilidade. Vocé conhece a Renezika? Ela tem consorcios
de coortes de Zika, mas eles ndo chegaram em uma forma mais polida de
compartilhar estes dados. Mesmo o ministério financiando varias iniciativas ndo tem
uma orientacdo neste sentido. Agora estamos fazendo estudos de chikungunya e
passamos pela mesma situagdo do Zika. Estamos tentando padronizar este
compartilhamento e colocando-o como condi¢do para participacdo no estudo
(ENTREVISTADO 1, 2017).

Em contrapartida ao ndo ou pouco compartilhamento, algumas formas de
compartilhamento foram citadas pelos entrevistados, sendo uma delas a disponibilizacao dos
projetos de pesquisa e do protocolo de pesquisa (Entrevistados 2, 10 e 11). Segundo os
entrevistados, normalmente estes documentos ficam restritos ao grupo de pesquisa e a agéncia
de fomento. No caso Zika, ficaram disponiveis em sitios da internet.

Acordos de compartilhamento de dados e publicagdes com autoria de grupo foram
citados em duas ocorréncias cada, pelos mesmos entrevistados (2 e 6), levando a interpretagao
de que eles participaram de uma mesma rede de colaboracdo. Ambos citam o
compartilhamento de dados também com a Sociedade Brasileira de Genética Médica,

mantendo como condic¢ao a publicagdo em coautoria.

Assim eram compartilhados os dados de pesquisa, com as instituigdes € com quem
pedia também. Foram fornecidos os dados para fora do grupo, por exemplo quando
nods fizemos a interface com a Sociedade Brasileira de Genética Médica. Existiam as
cooperagdes internacionais e os grupos de acompanhamento. Havia sempre este
resguardo de se fazer pelo menos um acordo de compartilhamento de dados, que ¢
uma explicitagdo de dados (ENTREVISTADO 2, 2017)
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Na maioria dos casos, a colaboracdo entre grupos de pesquisa envolvia o
compartilhamento de material e dados para fins de publica¢do, conforme uma tradi¢ao do
campo cientifico. Os entrevistados destacam que neste aspecto nao houve mudangas diante da
emergéncia em saude publica. Cada um contribuia com os dados de sua analise no artigo. Nao
fazia parte desta colaboracdo que todos os dados fossem compartilhados entre todos os

membros.

Cada um ficava com os dados de sua area de investigacdo. Por exemplo, uma
médica do IMIP tinha as imagens e prontuario dos bebés. Publicamos juntas, mas eu
ndo tenho os dados que ela tem, os dados de imagem. Cada um fica com uma parte
dos dados. O nosso resultado eu passei ao médico que enviou a amostra. Nao houve
um compartilhamento de todos os dados produzidos. Quem fez teste auditivo, tem
seus dados 14. Quando queria publicar, me perguntava os resultados de bebés que
eles tinham os testes. Entdo eu passava o resultado dos bebés que eles estavam
analisando, cada um analisando um aspecto: oftalmologico, auditivo, neuroldgico.
Os dados deles ficavam com eles (ENTREVISTADO 5, 2017)

Os bases de dados mantidos pelo Ministério da Saude também foram citados pelo
entrevistado 7. Os dados do RESP'®, formulério para notificagio de microcefalia que entrou
em vigor em novembro de 2015, foram publicados com periodicidade regular por meio da
Sala de Apoio a Gestdo Estratégica (SAGE)'’. Na época, foi criado um painel de
monitoramento onde se pode baixar os dados e fazer o monitoramento dos casos. J& os dados
do Sistema de Informagdo de Agravos de Notificacdo (SINAN), que ¢ um banco de dados
restrito devido as informacdes identificadas que possui, foram compartilhados de acordo com

a analise das solicitagdes feitas por pesquisadores ao Ministério da Satde.

Nos também recebiamos regularmente pedidos das bases de dados por pesquisadores
e estudantes. Af ja tinha a partir de margo de 2016, a gente passou a notificar Zika
por meio do Sistema de Notificagdo Compulsdria numa ficha especifica. Entdo a
ficha especifica era o instrumento chamado Notificacdo Individual. Ai essa ficha, ela
alimenta um sistema chamado Sistema de Informagido de Agravos de Notificagdo,
que ¢ o SINAN. Entdo os casos de Zika sdo registrados no SINAN, os casos de
sindrome congénita sdo registrados no RESP, essas sdo as principais bases de dados.
E os pesquisadores solicitavam - e solicitam - as bases de dados, identificadas ou
ndo, por meio do site do Ministério da Satde ou por meio do SIC, da lei de acesso a
informagdo (ENTREVISTADO 7, 2017)

Este entrevistado também citou os boletins epidemioldgicos, editados pela Secretaria
de Vigilancia em Saude do Ministério da Saude, e ¢ uma publicacdo de carater técnico-

cientifico, de acesso livre, em formato eletronico, com periodicidade mensal e semanal para

195 hitp://www.resp.saude.gov.br/microcefalia#/painel
196 hitp://sage.saude.gov.br/
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os casos de monitoramento e investigagdo de doengas especificas sazonais (BRASIL, 2017).
Sdo importantes fontes para pesquisa epidemiologica. Outras iniciativas foram citadas
(entrevistados 3 e 4), como a Rede Zika, formada por pesquisadores de institui¢des de Sao
Paulo, a Renezika, formada pelo Ministério da Satde e o gabinete de crise, denominado
Gabinete para o Enfrentamento a Emergéncia de Satide Publica de Importancia Nacional da
Fiocruz, criado em 18 de dezembro de 2015. Essas iniciativas auxiliaram na interacao entre
pesquisadores e tinham por objetivo, entre outros, a disseminacao de informacdes cientificas e
compartilhamento de dados, “mas que, na pratica, também ndo aconteceu”

(ENTREVISATADO 4, 2017).

4.5.2.2.2 Subcategoria compartilhamento como condicdo para relacionamento com atores do

campo cientifico

Na subcategoria compartilhamento como condi¢@o para relacionamento com atores do
campo cientifico muitos pesquisadores, oito (entrevistados 2, 3, 4, 5, 6, 8, 10 e 11) dos onze
entrevistados disseram ndo ter havido condigdes para relacionamentos. Porém destes oito
entrevistados, dois lembraram de alguma condi¢do estabelecida por um ator, ressaltando que
outros atores nao estabeleceram essa condi¢do. Os atores que estabeleceram algum tipo de
condi¢do foram as revistas cientificas (4 ocorréncias, entrevistados 1, 7, 9 e 10) e as agéncias
de fomento (2 ocorréncias, entrevistados 5 € 9).

Sobre as revistas cientificas, os entrevistados dizem que a solicitagdo de dados de
pesquisa ja se tornou usual. “A maioria das revistas pede para voc€ depositar os seus dados”
(ENTREVISTADO 1, 2017). Na epidemia isso ndo foi diferente, como explica o entrevistado
7, “tem sido uma praxe, eu mandei os dados do meu artigo como material suplementar. Varias
revistas pediram, ndo lembro de cabega quantas, mas varias pediram e, pediram assim, uma
tabela, as definigdes de caso, uma série de informacdes relacionadas” (ENTREVISTADO 7,
2017). Essa exigéncia foi também observada nos contratos firmados com as principais

agéncias de fomento internacionais e atualmente com a FAPESP no Brasil.

Agora esse projeto atual, o ZIP esse, sim, eles exigem o compartilhamento de dados.
Todos os dados, todas as informacdes sdo digitadas, colocadas no REDCap e os
dados sdo compartilhados com eles do NIH. Entdo a gente coloca todos os
resultados, eu envio para eles. E uma equipe, eu acho que eles contratam alguma
firma, ¢ um negocio diferente nos Estados Unidos. E um grupo que é como se fosse
uma agéncia particular paga pelo NIH para gerenciar projetos que o NIH financia.
Entdo o meu contato ¢ direto com esse grupo. Eles ja vieram aqui, fizeram auditoria,
entdo eu mando os resultados em planilha Excel para eles, para esse grupo dos
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Estados Unidos, eles colocam os resultados no REDCap (ENTREVISTADO 5,
2017).

O entrevistado mostra uma pratica organizada de umas das principais agéncias de
fomento em saide do mundo. O trabalho de curadoria dos dados de pesquisa recebidos pelas
agéncias ¢ realizado por profissionais € nem sempre estes dados tornam-se abertos ou
compartilhados. Depende do tipo de dado e da natureza do objeto que se esta pesquisando.
Apesar de uma vasta lista de repositorios de dados compartilhados em saude, nem todas as
areas estdo representadas nesta lista de repositérios, mas sim aquelas areas que ja tém um
historico de compartilhamento, como a gendmica, genética, proteina, biologia etc.

Para o entrevistado 11, esta também ¢ uma tendéncia no Brasil, conforme explica:

Eu participei de algumas reunides do Renezika e o pessoal do DECIT, que ¢ uma
grande agéncia de fomento do Ministério da Satde, falaram sobre isso. E eles estdo
tentando fazer uma politica, porque uma das grandes queixas ¢ de que a gente
financia e a gente ndo tem acesso aos dados. Ndo tem retorno. E ai vocés véo
publicar nas redes internacionais e a gente s6 fica sabendo depois que se torna
publico, que o dinheiro foi nosso. Entdo eles reclamam, eles falam. Entdo eles
estavam tentando pensar algo. Eles ja faziam duras criticas aos pesquisadores, de
dizer "olha, como ¢é que vai ser? A gente quando vai fazer reunido fora do pais, as
pessoas acham um absurdo que a gente ndo tenha acesso aos dados". Eles fazem
essas criticas (ENTREVISTADO 11, 2018).

Como visto no capitulo 3, grandes organismos financiadores ja solicitam ou abordam
o compartilhamento de dados. Nesta perspectiva, considera-se que a tendéncia a solicitagdo de
dados de pesquisa pode ser considerada uma atualizagdo do movimento do acesso aberto as
publicagdes cientificas, como resultado do movimento da ciéncia aberta, que reivindica uma
ciéncia mais transparente e colaborativa, incluindo a adogdo de praticas como as de dados de
pesquisa abertos. Talvez esta seja uma das questdes mais delicadas, pois se trata dos dados
primarios e secundarios, aqueles que serviram de base para as pesquisas inovadoras. Na area
cientifica, a prioridade da descoberta envolve ganho de prestigio e poder ao pesquisador.
Quando os dados que poderiam servir de vantagem competitiva ficam abertos, os
pesquisadores precisam contar com outras estratégias para manter seu prestigio. Portanto, para

o movimento da ciéncia aberta uma forma de prestigio ¢ compartilhar.
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4.5.2.3 Infraestruturas e ferramentas de dados conhecidos

Esta categoria buscava identificar infraestruturas e ferramentas de dados abertos e
compartilhados, a partir das experiéncias de pesquisa dos entrevistados. A ideia era investigar
iniciativas e praticas de dados abertos e compartilhados na pesquisa cientifica sobre Zika, bem
como o conhecimento de portais, repositorios, bases de dados ou outra ferramenta utilizada

para dados de pesquisa. Os resultados sao sistematizados na tabela 4.

Tabela 4 — Matriz de analise de Infraestruturas e ferramentas de dados conhecidos

Categoria Subcategoria Unidade de registro Ocorréncias
Infraestruturas e Portais, Nio conhece 4
ferramentas de repositorios, bases | Dave O Connor lab
dados conhecidas | de dados GitHub

Global health trials

Humanitarian Date Exchange (HDX) da ONU
Isaric (Zika Infection)

Knoema

REDCap para projeto ZIP

Rede de pesquisadores internacionais de
pesquisa qualitativa em Zika

RESP - MS

Zikalliance

ZikaPlan

N e N =\ ®)

— |t | | —

Fonte: Elaboragao propria

Quatro entrevistados (nimeros 4, 5, 6 ¢ 9) ndo conheciam nenhuma infraestrutura
deste tipo. Os entrevistados 3 e 10 citaram o Dave O Connor lab, um portal que pretende ser
um caderno de pesquisa aberto on-/ine, onde os experimentos sao registrados em tempo real,

por meio do Zika Open-Research Portal'’

, uma ferramenta desenvolvida pela empresa
Labkey, que tem outros projetos parecidos em outras tematicas. O portal é considerado uma
plataforma para compartilhar dados brutos, comentérios de estudos e resultados com o publico
em tempo real, estando disponiveis gratuitamente. De acordo com informacdes descritas em
seu endereco eletronico, o LabKey oferece um equilibrio entre produtos gratuitos e pagos para
ajudar a garantir uma plataforma forte, aberta e sustentdvel para todos. Os principais
componentes do LabKey Server sao de codigo aberto, permitindo a transparéncia, extensao e
compartilhamento (LABKEY, 2018).

108
b

Outras ferramentas foram citadas como o GitHu (entrevistado 7), uma plataforma

de desenvolvimento, que incentiva o compartilhamento, possibilitando a hospedagem e

"7 https://Zika.labkey.com/project/OConnor/begin.view?
1% https://github.com/



159

revisdo de codigos, gerenciamento de projetos e constru¢do de software com outros
desenvolvedores, com pelo menos 408 resultados para uma busca a partir do termo Zika. O
Global Health Trials'® (entrevistado 1), uma plataforma para pesquisadores que atuam na
area de saude global que incentiva o compartilhamento de conhecimentos, ferramentas e
métodos, como solugdo para problemas de saude global. O Global Health Trials faz parte da
The Global Health Network.

Também utilizam a plataforma The Global Health Network, as seguintes

infraestruturas citadas: Isaric''

(Zika Infection), Zikalliance, ZikaPlan, sendo que as duas
ultimas ja foram descritas no item 4.4 deste trabalho. O Isaric e outros parceiros
desenvolveram varias ferramentas de pesquisa sobre o Zika, que estdo disponibilizadas, junto

com outras informacdes, na plataforma Zika Infection''', que tem como objetivo.

disponibilizar recursos atualizados e informar profissionais de satde sobre diretrizes,
recomendagdes ¢ outras informagdes clinicas relevantes. Ela também foi desenhada
para possibilitar o compartilhamento de ferramentas de pesquisa, bancos de coleta
de dados e praticas de pesquisa estandardizados para facilitar a coleta de dados
cientificos da forma mais eficiente e rapida. Ela também esta projetada para permitir
o compartilhamento de uma agenda com prioridades em pesquisa relacionada ao
virus Zika (ZIKA INFECTION, [s.d.])

Outra iniciativa citada, j4 mencionada anteriormente, foi o RESP (Registro de Eventos
em Satde Publica) do Ministério da Saide. Trata-se do monitoramento integrado de
vigilancia e aten¢do a saude de condigdes relacionadas a diversas infec¢des durante a
gestacdo, identificadas no pré-natal, parto e puericultura. Segundo o entrevistado 8, este banco

de dados ¢ muito importante em pesquisas que envolvem a sindrome congénita do Zika.

O pote de ouro é o banco que o Ministério da Satde fez, ele criou um sistema sé
para receber as notificagdes de microcefalia. Um sistema diferente, ndo é SINAN,
ele criou um proprio sistema, RESP, onde todas as gestantes que tivessem suspeitas
de Zika, elas eram notificadas com todos os dados da gestante, dados do bebé, da
microcefalia, entdo assim, era um banco valioso, muito valioso. Um banco fechado,
eu uma vez tentei conseguir esse banco. Nao consegui.... Nao sei como esta agora
(ENTREVISTADO 8, 2017).

Um painel com os dados do RESP estéd disponivel no enderego eletronico da SAGE e
la existe a op¢do de baixar alguns dados contidos na ficha preenchida. Nem todos os dados

podem estar disponiveis, pois existem informagdes que identificam a mae e o bebé.

1% https://globalhealthtrials.tghn.org/
"% https://isaric.tghn.org/
""" https://Zikainfection.tghn.org/
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A plataforma Humanitarian Date Exchange (HDX)''?

, citada pelo entrevistado 7, ¢
mantida pela Organizacdo das Nagdes Unidas (ONU) e gerenciada por seu Escritorio para a
Coordenagdo de Assuntos Humanitarios (OCHA). Trata-se de uma plataforma para o
compartilhamento de dados, langada em julho de 2014. O objetivo do HDX ¢ facilitar a
localizagdo e o uso de dados humanitérios para analise. Também citada pelo entrevistado 7, o

113 ,11: . .
3 ¢ uma plataforma de dados abertos, publicos e gratuitos. Funciona com um

Knoema
mecanismo de busca de dados que conecta diversas fontes, tanto publicas quanto privadas, e
torna os dados detectaveis e acessiveis. De acordo com o seu endereco eletronico o Knoema
faz pelos dados o que o Google faz pelos sites e pela Internet como um todo (KNOEMA,
[s.d.]).

O Research Eletronic Data Capture (REDCap)'", citado pelo entrevistado 5, é uma
plataforma de coleta, gerenciamento e disseminacdo de dados de pesquisa. O REDCap foi
criado em 2004 pela Universidade Vanderbilt e transformou-se em um consorcio
internacional em 2006, expandindo suas funcionalidades. Atualmente ¢ financiado pelo NIH.
Foi introduzido no Brasil em 2011, na Faculdade de Medicina da USP. Hoje, o Consorcio
REDCap Brasil'"” ¢ a entidade responsavel pela representagio oficial da ferramenta no pais.

Segundo o entrevistado 5, o REDCap ¢ utilizado no projeto de pesquisa conhecido como ZIP,

que ¢ financiado pelo NIH, e utiliza tal aplicativo.

No projeto ZIP, todos os dados sdo incluidos no REDCap e ele ¢ compartilhado com
os 10 grupos. Quer dizer, os 10 grupos tém senha de acesso, entdo as informagoes,
os dados sao compartilhados entre os grupos. Nao € aberto para outras pessoas, ¢ sO
entre os grupos. Agora, cada grupo tem uma senha de acesso. Vocé ndo consegue
ver todas as informagdes. Quer dizer, o coordenador do projeto tem uma senha de
acesso para todas as informagdes, entdo quem coloca os dados 14, digamos, tem
acesso a uma parte de inclusdo de dado. Sdo niveis de acesso, cada um deve ter uma
autorizacdo para acessar uma area s0. Entdo, esse do ZIP tem senhas de niveis de
acesso diferentes, mas ai 14 no NIH eles veem tudo, quer dizer, os dados sdo
compartilhados, inclusive eles querem saber, por exemplo, nds temos um banco de
amostras aqui, essas amostras pertencem automaticamente ao NIH
(ENTREVISTADO 5, 2017)

E uma ferramenta que auxilia a coleta e o gerenciamento de dados de pesquisa em diversos
locais e instituicdes para um mesmo projeto. Na sua pagina, procurando o termo “Brazil”,

foram listadas diversas instituigdes que ja sdo membros do consércio REDCap e que

"2 https://data.humdata.org/

' http://pt knoema.com/

" https://www.project-redcap.org/
"> http://www.redcapbrasil.com.br/
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provavelmente ha pelo menos um sistema REDCap disponivel para uma equipe destas

instituigdes.

O entrevistado 11 citou uma rede de pesquisadores internacionais de pesquisa

qualitativa em Zika, entretanto ndo especificou o nome de tal rede.

A gente tem alguns acessos a repositorio, inclusive existe uma rede que estd se
formando, na verdade, cla ja estd formada, de pesquisadores internacionais de
pesquisa qualitativa em Zika. Assim, estd bem incipiente, mas sdo pesquisadoras
bem bacanas ¢ elas estdo tentando formar uma rede também, uma alianga. E elas
estdo tentando fazer um repositorio de informagdes. E de acesso aberto, inclusive.
Mas ¢ isso, ndo sdo dados. Eu ndo imagino que sejam de dados brutos, seriam ja de
dados publicados. Elas querem que seja ali uma fonte. A ideia da rede, na verdade, ¢
de uma formagdo de uma alianga para troca de saberes, troca de experiéncias e
fortalecimento mesmo do campo. E mais nesse sentido. E ai de que pesquisadores
do mundo todo possam ter no mesmo espagco um grande banco de dados. Mas de
produgdes ja no campo (ENTREVISTADO 11, 2018)

Essa iniciativa torna-se interessante, pois ¢ uma agao na area das ciéncias sociais, area

capacitada para discutir questdes que impactam diretamente na vida dos afetados pelo Zika.

4.5.2.4 Percepcao sobre a declaragdo de emergéncia em saude publica

Esta categoria teve a proposta de verificar qual ¢ a percep¢ao do pesquisador sobre a

declaracao de emergéncia em saude publica, nacional e internacional, e como esta declaracao

influenciou em praticas de compartilhamento, divulgagdo e publicagdo cientifica tradicional

(subcategoria 1) e no processo de pesquisa de forma geral (subcategoria 2). As respostas dos

entrevistados foram sistematizadas na tabela 5

Tabela 5 — Matriz de analise da percepcio sobre a declaracio de emergéncia

Categoria Subcategoria Unidade de registro QOcorréncias
Percepcao sobre | Alteracdo das praticas | Fast track 8
a declaragdo de | de compartilhamento, | Acesso aberto a publicagdes cientificas 4
emergéncia em | divulgagdo e Preprint P
saude publica publicagdo tradicional | Declaragdo de compartilhamento de resultados 1

antes da publicacdo cientifica

Relatorios diarios sobre a situagdo da 1

emergéncia

Introdugdo da ideia de compartilhamento de 1

dados

Transparéncia dos dados 1
Experiéncias que Financiamento de pesquisas 5
impactaram no Tramitag@o de projetos de pesquisa no comité 2
processo de pesquisa | de ética

Circulacdo das informagdes 2

Corrida para publicagdo 2

Agilidade nos processos 1
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Tempo de pesquisa

Incorporagdo de resultados de pesquisa
Avaliagdo posterior do processo

Condig¢des de preparagdo para atendimento de
pacientes

Criagdo da RENEZIKA

Foco na pesquisa do Zika

Mobilizagdo da opinido publica

Oportunidade de participagdo em uma
emergéncia em saude publica

Pouca velocidade nas respostas para as 1
mulheres

— | = | | —

— | = | | —

Fonte: Elaboragdo propria

4.5.2.4.1 Subcategoria alteragdo das praticas de compartilhamento, divulgagdo e publicacao

tradicional

A maior parte dos entrevistados (oito dos onze) considera que a principal alteragdo nas

praticas de compartilhamento, divulgagdo e publicagdo cientifica tradicional advinda da

declaracdo de emergéncia em saude publica foi o fast track adotado durante este periodo para

o processo de avaliacdo e publicagdo de resultados. Com um olhar positivo sobre este tipo de

mudanga, os pesquisadores aproveitaram para criticar os tempos ¢ modelos tradicionais de

publicagdo cientifica.

Sobre o tempo de publicagdo, o entrevistado 5 comenta a diferenca dos tempos

normais e os tempos durante a emergencia.

Vocé envia um artigo para publicagdo, o artigo demora. Zika, ndo. Vocé mandava no
més, ai com 2 meses o artigo ja estava saindo. Vocé viu a quantidade de publicagéo
que saiu. Tinha prioridade. Vocé se mandasse qualquer coisa em Zika tinha
prioridade, a emergéncia, ja publicava. Eu acho até para informar, divulgar os
achados. Era super rapido. O que ndo acontece com outros canais cientificos, que
voc€ manda e fica naquela demora toda (ENTREVISTADO 5, 2017)

A diminui¢do do tempo de publicacido pode estar também dentre as explicagdes sobre

o aumento da quantidade de artigos publicados durante a emergéncia, um grande salto no

numero de artigos sobre um virus, que até entdo ndo recebia muita aten¢do na literatura

cientifica internacional.

Em relagdo as revistas, houve uma questdo que foi muito interessante, o fast track.
As publicagdes t€ém um niimero de publicagdes antes da emergéncia € um numero de
publicagdes pos emergéncia. Salta de 40 em sete décadas para 800 em 1 ano. Vocé
tem uma epidemia de publicagdes, que seguem este fast track. Se vocé olhar a data
que alguns dados foram mandados e publicados, por exemplo no England, vera que
forma publicados em 2 semanas e até em 1 semana. Havia o interesse e o pedido de
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prioridade frente as emergéncias. O boletim da WHO, que é uma revista, comegou a
publicar artigos, que eles chamaram de anteriores a revisdo pelos pares. Os artigos
entravam on-line antes de serem avaliados e isto trazia essa presteza e agilidade de
comunica¢do (ENTREVISTADO 2, 2017)

Esta alteragdo foi considerada muito proveitosa pela maioria dos entrevistados, e o
entrevistado 6 comenta “o que se tinha de dados sobre o Zika era publicado. Havia uma
grande demanda por estes dados, também se tinha dinheiro e facilidade de publicagdo”
(ENTREVISTADO 6, 2017). A corrida pela publicagio de um tipo de conhecimento
cientifico inexistente e a situacdo de emergéncia que se apresentava com a circulagdo virus

Zika foi ressaltada pelo entrevistado 11:

Inclusive elas estavam passando na frente as avaliagdes. Elas abertamente estavam
dizendo isso na pagina delas, que aceitariam artigos sobre Zika e que dariam
prioridade. E que deixariam o acesso aberto. Entdo, sim. Eu acho que houve uma,
como ¢ que eu posso dizer, corrida da comunidade cientifica para producdo de
conhecimento e compartilhamento de resultados mesmo que provisorios. Tanto que
algumas revistas diziam: a gente inclusive aceita artigos com resultados parciais
(ENTREVISTADO 11, 2018)

Apontou-se, porém, que a facilidade e a diminuicdo do tempo de publicagdo,
especialmente por algumas revistas cientificas, pode ter promovido uma certa ansiedade na
publicagdo de resultados pouco trabalhados, destoando da qualidade normalmente apresentada

por algumas revistas. O entrevistado 3 ressalta que

As revistas cientificas estavam excessivamente abertas a publicacdo de artigos de
Zika. Ou seja, talvez o crivo de publicacdo de artigo por ser da tematica de Zika
diminuiu. Foi a ideia de febre do ouro. Todo mundo fazendo pesquisa em Zika, todo
mundo publicando artigo em Zika, as revistas querendo paper de Zika porque podia
aumentar a quantidade de citagdo, podia aumentar o impacto. Com isso, existiram
varios trabalhos de altissima qualidade publicado, mas existiram trabalhos que vocé
percebe que ndo eram condizentes com a qualidade da referida revista
(ENTREVISTADO 3, 2018)

Outra questdo muito citada foi o acesso aberto as publicagdes. Conforme mostrado
anteriormente, a literatura cientifica continua sendo a principal fonte de dados para pesquisa,
seja qual for a area do conhecimento. Mesmo assim, o acesso a artigos ainda apresenta
barreiras, sejam ligadas a questdes econdmicas ou a questdes que envolvem direitos de
propriedade intelectual.

Os entrevistados que citaram a importancia do acesso aberto durante a emergéncia
ressaltaram também que diversos periddicos s6 mantiveram o acesso aberto naquele periodo.

A pesquisa sobre o Zika continua, mas o acesso aberto ndo. Segundo o entrevistado 1, “a
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Fiocruz e as grandes revistas assinaram um acordo de acesso aberto durante a emergéncia,
mesmo aqueles que pagavamos. Durante esta época conseguiamos acessar tudo. Passou um
pouco da emergéncia, as coisas nao ficaram tdo faceis. Tudo voltou ao normal”

(ENTREVISTADO 1, 2017). O entrevistado 9 completa explicando que

a impressdo que tenho é que ndo esta tdo liberado quanto se gostaria. A maioria €
free, acesso aberto. Mas poderia ser mais, tem até o nosso artigo, que a gente
mandou para uma revista, a Current Opinion, e depois eu vi que ndo era, recebi um
monte de e-mail de gente solicitando o artigo. Acho que era para ser melhor, acho
que ndo tenha aberto tanto Zika. Naquela época sim, era o auge (ENTREVISTADO
9,2017)

A perspectiva histérica comumente apresentada por autores que discutem o acesso
aberto a publicagdes cientificas mostra todo esfor¢o e conquistas deste movimento que pode
ser considerado um dos pioneiros para as discussdes atuais em ciéncia aberta. No caso Zika, a
publicacdo em periddicos de acesso aberto teve um aumento, conforme afirmam Araujo et al.
(2017). Entretanto, a necessidade apontada nas respostas dos entrevistados estd no acesso aos
artigos dos periodicos. H4 uma diferenca neste aspecto. Os entrevistados apontaram que,
durante a emergéncia, acessavam varias publicagdes e hoje ndo tém mais acesso, pois 0s
periddicos voltaram ao regime fechado. O entrevistado 9 cita que durante a emergéncia
publicou um artigo em um periddico de acesso fechado, e por isso recebeu varios pedidos de
envio do artigo. Mas considera que o acesso aberto aos artigos ¢ uma necessidade para a
pesquisa e para os pesquisadores.

Desta forma, algumas questdes ficam para futuras pesquisas, como: Qual ¢é o
percentual de periodicos de acesso aberto por area e subareas? Na area da saude, qual € o
percentual de periddicos fechados e abertos, relacionando-os ao seu fator de impacto? Outras
questdes podem ser incluidas visando entender a problematica apresentada pelos
entrevistados.

A publicacdo em repositorios de preprints também foi citada por 2 entrevistados como
uma alteragdo das praticas tradicionais. O entrevistado 10 explicou que a declaragdo de
compartilhamento de resultados antes da publicacdo cientifica assinada por diversas
instituicdes, documento citado no item 4.4 desta pesquisa, foi essencial para a decisdo de

publicagdo de resultados em repositorios de preprints.

Foi fundamental, inclusive foi uma recomendac¢do da Organizagdo Mundial da
Satde para que as grandes revistas, como Nature, Science e Cell, todos eles
assinaram uma declaracdo dizendo que eles aceitariam resultados ou manuscritos
que ja tivessem sido compartilhados. Entdo, isso nos tranquilizou porque se de um
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lado a Organiza¢ao Mundial da Satde recomendou que a gente compartilhasse e o
outro lado, que foram as revistas concordaram com isso, entdo a gente ficou muito a
vontade de realmente seguir as orientacdes, ndo houve nenhum constrangimento,
inclusive. Ao mesmo tempo que a gente submeteu para a revista, foi o tempo que a
gente compartilhou no Peer]. Entdo isso foi muito importante. (ENTREVISTADO
10, 2017)

O entrevistado 10 completa que

tudo foi muito rapido, na verdade, toda a pesquisa de extracdo de dados aconteceu
basicamente em um més. O que ¢ rarissimo para uma pesquisa cientifica. A gente
fica anos fazendo. Totalmente diferente do comum. Era um grupo de grandes
especialistas, s6 tinha pos-doc nesse grupo, foram 7 poés-doc. O pos-doc é um
pesquisador altamente qualificado, extremamente competente, ndo tem um
experimento que foi feito que foi jogado fora, o que ¢ rarissimo também. Porque
vocé sabe como fazer, faz e tem o resultado. Entdo assim, isso ¢ muito raro. Em um
més a gente coletou todos os resultados e jogou no preprint ¢ ai a gente divulgou
mundialmente os nossos resultados. [...] A gente usou o repositério da PeerJ, que os
principios sdo 0s mesmos, sdo repositorios de preprint. Eu escrevi o artigo de um dia
para o outro, literalmente e enfim jogamos isso on-line. Porque a mensagem, foi um
artigo simples, mas um artigo que obviamente teve um impacto grande, por causa do
resultado dele (ENTREVISTADO 10, 2017)

O entrevistado 9 reconhece o preprint como uma mudanga, mas destaca que o preprint
ndo costuma fazer parte nas colaboragdes internacionais formalmente estabelecidas com o seu
laboratdrio. De acordo com o entrevistado, “teve muito preprint. A ideia é mostrar que ja
estou fazendo. Nos nao fizemos isso. A maioria dos nossos artigos foi em colaboragao, entao,
0s nossos colaboradores ndo tinham essa postura” (ENTREVISTADO 9, 2017). Muitas
colaboragdes cientificas existem com o objetivo claro e restrito de publicacdo de artigo. Esse ¢
o modelo tradicional de colaboragdo cientifica e, quando outras formas de compartilhamento
de dados e resultados ndo estdo claramente definidos nos acordos, pode haver dificuldade em
inclui-las.

Os preprints constituem publicagdes cientificas em um repositoério on-line
reconhecido, antes da revisdo por pares, que ganha o titulo de artigo cientifico quando
revisado e aceito em uma revista cientifica. Trata-se do mesmo formato do artigo, considerado
como um manuscrito, pois nao passaram pela avaliacdo entre os pares. Seu uso nao altera a
questdo da abertura ou compartilhamento de dados brutos, primarios ou secundarios. O
preprint disponibiliza os mesmos dados descritos nos artigos, ndo inovando no aspecto da
disponibiliza¢do dos dados da pesquisa, porém se apresenta como uma opcao mais flexivel e
mais rapida em relagcdo a publicagdo dos artigos.

Em estudo recente sobre o uso de preprints em surtos Johansson et al. (2018) mostram

que eles foram cada vez mais usados para divulgar novos dados durante o surto de Zika. O
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artigo localizou, entre novembro de 2015 e agosto de 2017, um total de 174 textos preprint
com Zika no titulo ou resumo em cinco repositorios publicos reconhecidos de preprints. Os
textos estavam distribuidos da seguinte forma: 124 estdo no bioinv“6, 31 no arXivm, 12 no
F1000Research''®, com 1 outro publicado originalmente em bioRxiv, 5 no PeerJ Preprints'"’
e 2 no Zika Open da Organizagio Mundial de Saade'*® (JOHANSSON et al., 2018).

Apesar da ainda baixa publica¢do em preprints em areas como a saude, eles podem ser
uma ferramenta importante para acelerar a disseminagdo da ciéncia em meio a surtos de
doencas infecciosas, quando as ac¢des iniciais sdo criticas € as evidéncias sdo escassas, como
citado pelo entrevistado 3, na subcategoria formas de abertura e / ou compartilhamento dos
dados anteriormente analisada. Johansson et al (2018) refletem e argumentam que a baixa
publicacdo em preprints € resultado de uma priorizacao intrinseca e estabelecida, ainda que
desnecessaria, do processo tradicional de publicacao sobre a disseminag¢do da ciéncia. Na
mesma linha de argumentacdo, o entrevistado 3 opina sobre as barreiras para o uso dos

preprints (que considera uma forma de compartilhamento de dados de pesquisa):

Voltando ao assunto do preprint, quando ha um resultado robusto, ficamos na
duavida mesmo se a gente segura esse resultado para tentar emplacar em uma revista
indexada, de prestigio, ou se coloca em uma plataforma dessa e disponibiliza para
todos. As possibilidades que se criam a partir do momento que vocé faz um depdsito
deste s@o inumeras, vocé pode alicercar futuros trabalhos de outros grupos do
mundo inteiro. Isso é bom porque eles vao se basear no seu trabalho preliminar, mas
eles poderdo entdo emplacar trabalhos em revistas de prestigio. Essa situagdo é
complicada. Eu acho que isso vai comegar a descomplicar quando as agéncias de
fomento comegarem a dar nimeros para este tipo de plataforma. Criar ferramentas
para avaliar os pesquisadores. Porque sem isso fica dificil de conseguir fomento para
nossas pesquisas (ENTREVISTADO 3, 2017)

Considera-se esta discussdo essencial para garantir que a ciéncia possa ser rapida e
amplamente divulgada no contexto de emergéncias. Cabe aos atores do campo cientifico
resolverem e ultrapassarem as barreiras que impedem os usos dos repositorios de preprints no
contexto de uma ciéncia que pretende cumprir seu papel fundamental na sociedade.

Ainda na subcategoria alteracdo das praticas de compartilhamento, divulgacao e
publicacdo tradicional, o entrevistado 8 citou os relatorios didrios sobre a situacdo da
emergéncia feitos para a OMS como uma alteragdo significativa na divulgacdo de resultados

cientificos. O entrevistado 1 também destacou o compartilhamento de dados, considerando

" http://www.biorxiv.org/

"7 https://arxiv.org/

"% https://f1000research.com/

"% https://peerj.com/preprints/

120 www.who.int/bulletin/online_first/Zika_open/
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que esta emergéncia ajudou a mostrar a importancia desta pratica, principalmente quanto a
transparéncia dos dados.

Nesta perspectiva, considera-se que a emergéncia em saude publica da Sindrome
Congénita do Zika, tanto nacional quanto internacional, pode ser considerada um evento
marcante para as discussdes do compartilhamento dos dados de pesquisa. Assim como
constata Costa (2017), quando explica que “[...] as doencas causadas pelo virus da zika como
doencas de emergéncia internacional de satde publica conferiu-lhe maior visibilidade,
favorecendo-as como objeto de colaboracao cientifica” (COSTA, 2017, p. 247), a emergéncia

serviu para potencializar a importancia e barreiras ao compartilhamento.

4.5.2.4.2 Subcategoria experiéncias que impactaram no processo de pesquisa

Na subcategoria experiéncias que impactaram no processo de pesquisa, cinco
entrevistados consideram que o financiamento das pesquisas foi a principal alteragdo
percebida durante a declaragdo de emergéncia. Os entrevistados explicam que houve muita
oferta de financiamento, o que difere totalmente do processo de pesquisa fora da emergéncia.
O entrevistado 4 explica que “a emergéncia ajuda em relagdo a mobilizag¢do de recursos, para
voc€ conseguir desenvolver as pesquisas. Se torna uma questdo prioritaria. Vocé passa a
frente de algumas coisas, consegue fazer algumas coisas mais rapido do que o habitual pelo
fato de ser uma emergéncia” (ENTREVISTADO 4, 2017). Ja o entrevistado 2 considera que a

emergéncia

foi fundamental, pois agilizou principalmente o trdmite de financiamento. Ele pode
ser bastante moroso ¢ as questdes administrativas no Brasil as vezes sdo de extrema
burocracia. A declarag@o de emergéncia no Brasil permitiu que elas fossem feitas em
tempo recorde, por exemplo o recurso que foi liberado no Ministério da Saude em
dezembro chegou a conta em dezembro (ENTREVISTADO 2, 2017)

Por outro lado, mesmo com uma quantidade maior de financiamentos do que
normalmente acontece aqui no Brasil, os entrevistados 3, 5 e 9 alertam para a quantidade de
pesquisadores que chamaram de oportunistas ou “paraquedistas” e para a qualidade dos

editais de pesquisa.

Eu acho que quando teve essa emergéncia, eu ndo sei se vocé observou, tem
pesquisadores que trabalharam a vida inteira para HIV, de repente viraram auto
virologista. Muitos oportunistas, porque tinha muito dinheiro, como ndo se sabia o
que era, os financiamentos surgiram assim, dinheiro a vontade. Olha, s6 tem
dinheiro agora para Zika, entdo vou deixar de pesquisar hepatite ou HIV. Entao
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aproveitou, digamos, o conhecimento do sequenciamento de HIV para usar a parte
molecular em Zika. A gente viu muito isso (ENTREVISTADO 5, 2017)

Ja o entrevistado 3 explica que “o lado ruim, por exemplo, foi a quantidade de
“paraquedista” que comecgou a trabalhar com o Zika. Obviamente, para quem queria fomento
havia abundancia, entdo muitos resolveram fazer um projeto de Zika” (ENTREVISTADO 3,
2017) e completou fazendo uma critica a essa experiéncia, explicando que “alguns editais
foram elaborados para fomentar a pesquisa, a despeito de que, para ser bem honesto, foram
muito mal realizados, os prazos e os julgamentos demoravam muito € o montante ficou
bastante aquém daquilo que a situagdo exigia” (ENTREVISTADO 3, 2017).

Os processos e projetos que exigem tramites de aprovacdo, com circulagdo de
informagdes em diversos niveis institucionais, também foram mencionados. Dois
entrevistados ressaltaram que a emergéncia acelerou os tramites ndo sé do financiamento, mas

também a tramitacdo do projeto em comité de ética (CEP). Segundo o entrevistado 11,

O nosso grande privilégio em Brasilia é que aqui tem o primeiro comité de ética de
pesquisa de ciéncias sociais e humanas. Entdo eles sdo muito bacanas, ¢ um pessoal
muito aberto, um pessoal que entende que a gente tem particularidades. E nesse
campo do Zika, acabou que muitos pesquisadores comecaram a se movimentar.
Entdo houve inclusive uma compreensdo de que a gente teria que ter alguma
urgéncia. Ndo poderia passar pela fila daqueles protocolos de esperar alguns meses.
A gente foi conversando, conversou com a coordenadora do CEP, ela conversou
com os pareceristas. Entdo a gente conseguiu fazer, em regime de urgéncia, uma
avaliacdo de projeto (ENTREVISTADO 11, 2018).

A emergéncia promoveu uma maior preocupagcdo com o tempo dos tramites
tradicionais nestas instancias, podendo assim agilizar esses processos. A questdo dos tempos
também trouxe problemas acarretados por uma corrida para publica¢do, provocando agdes

questionaveis.

Houve uma correria em se conseguir os dados e alguns limites ndo eram respeitados.
Para descobrir antes, publicar antes. Observamos alguns comportamentos nio tdo
legais de pesquisadores. Quando acontece alguma situagdo que claramente vai trazer
um beneficio para o paciente ou para pesquisa sobre a doenga, tudo bem, mas,
quando situagdes acontecem porque hd um interesse do pesquisador especificamente
em publicar antes, que quer o dado antes, ai que comega a entrar em terreno que
requer cuidado. Para diminuir barreiras para algumas coisas, tem que ter algum
cuidado. Porque nem sempre o interesse maior estd sendo o beneficio da satde
publica. As vezes, vocé acaba eliminando algumas barreiras que sio importantes
(ENTREVISATDO 4, 2017)

O papel dos comités de ética nestes casos € que se mantenha o respeito e a protecdo a

vida, e principalmente, ao ser humano. O jogo e a disputa do campo cientifico podem
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significar o ndo respeito pela vida e pelo proximo. Na corrida cientifica, o tempo de pesquisa
na emergéncia ¢ diferente. A oportunidade tnica de participar de pesquisas de emergéncia em
saude publica (entrevistado 10), algo ndo comum, com um forte apelo social, ¢ a realizagao do
proposito de todo pesquisador, que tem a pretensao de ver suas pesquisas contribuindo de
alguma forma para sociedade. Porém, na visdo do entrevistado 10, o tempo de pesquisa traz

alguns contratempos.

Eu acho que eu ndo consegui fazer todas as colaboragdes que me sugeriram, por
falta de tempo, falta de mao, falta de cabega, de tudo isso. Isso pode ter refletido
negativamente, ndo sei. Talvez pessoas possam ter ficado chateadas, enfim, até
mesmo de comunicacdo com outros grupos daqui. Como eu falei, a gente estava
fazendo coisas muito parecidas com um grupo de Sdo Paulo. Sim, depois isso foi
muito normal, depois que eu encontrei as pessoas de 14, ndo houve um sentimento
ruim mesmo. Porque eu acho que os dois grupos estavam na mesma situagdo, ndo ¢?
Temos tudo e nd3o temos tempo para comunicar, temos que trabalhar
(ENTREVISTADO 10, 2017)

Em outra andlise, o tempo ndo foi prejudicial para circulagdo da informagdo. A
experiéncia da declaragdo para o entrevistado 6 foi positiva, tendo repercussao em varios
aspectos. “Houve muita colaboragdo e muita troca de informagdo. Foram desenvolvidos
trabalhos cientificos com grupos organizados de médicos. Todo trabalho aconteceu de forma
mais fluida” (ENTREVISTADO 6, 2017). Em relacao a circulagdo de informacao, tanto para
tomada de decisdo, quanto para prevengdo da alta transmissdo de doengas, o entrevistado 2
considera essencial tanto num processo transparente de comunicagdo com a populagao do pais

quanto com autoridades de outros paises.

Quando se declarou o ESPIN, praticamente sem dados, sem uma defini¢do, sem se
conhecer o espectro, ja se tinha nog¢do do potencial de ser Zika e que o virus causava
essas malformagdes, a possibilidade de expansao da epidemia, que seria transmitida
por vetor, mas também transmitida sexualmente. Eu acho que houve transparéncia
em se colocar isso para populagdo, mas ainda sem um conjunto de dados, pelo
menos da forma que a gente conhece em ciéncia, que seriam dados certificados.
Porém, na minha opinido, esta agdo do Ministério provou depois ser correta, porque
em fevereiro houve o alerta internacional e os outros paises, como Colémbia, Porto
Rico e Estados Unidos, puderam entdo estabelecer seus sistemas de vigilancia,
frente a este alerta brasileiro de dados (ENTREVISTADO 2,2017)

No caso Zika, os entrevistados completam e citam que a emergéncia colaborou na
agilidade nos processos (entrevistado 6), no foco que se deu para pesquisas em Zika
(entrevistado 3), nas condi¢gdes de preparacao para atendimento de pacientes (entrevistado 8),
na estruturacdo de uma rede de especialistas como a RENEZIKA (entrevistado 3), na

incorporacdo de resultados de pesquisa (entrevistado 2) e na mobilizagdo da opinido publica
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(entrevistado 7). Apesar de todas as questdes levantadas, o entrevistado 7 ¢ cauteloso e
ressalta que uma analise mais critica da declaracdo de emergéncia desta atuacao brasileira s6

podera ser feita posteriormente

A gente sabe que vai sair, que uma hora vai ter que terminar a emergéncia. Agora a
questdo é como fazer isso. Se a retirada foi adequada, se foi no momento certo e os
desdobramentos que foram tomados a partir dessa retirada, que impacto que
tiveram...? Entdo ndo sei se na préoxima sazonalidade vai ter outras, outros picos. Se
tiver, e a gente tiver um bom desempenho, ai eu posso dizer que houve realmente
um legado. Precisamos avaliar depois. E muito recente (ENTREVISTADO 7, 2017)

Neste sentido, o entrevistado 11 j& adianta que as respostas ndo foram iguais para
todos os envolvidos e interessados no assunto. A atuacdo cientifica, politico e técnico-
administrativa foram reconhecidas por todos os seus esforcos, mas os afetados,

principalmente as mulheres, ainda aguardam muitas respostas.

Acho inclusive que ha uma queixa muito grande das mulheres. As mulheres que
foram afetadas sdo mulheres muito pobres, sdo mulheres de baixa escolaridade. Sao
mulheres que ndo conseguem compreender muito bem, a ndo ser que vocé fale numa
linguagem muito simplificada. Entdo eu acredito que elas sdo as primeiras
descobridoras das questdes a partir de sua vivéncia. S@o elas que falam na verdade
para os cientistas: olha, meu filho parou de comer, meu filho estd com dificuldade de
engolir, meu filho... E ai varias vao dizer, eles vao falar "tem alguma coisa que
acontece ali também no sistema digestivo e tal". Isso acontece. Mas ao mesmo
tempo, eu acho que essas mulheres tém poucas respostas. Nao acho que as respostas
para elas sdo com a mesma velocidade que as respostas para a comunidade cientifica
(ENTREVISTADO 11, 2018)

Neste sentido, a pressao e a corrida cientifica ocupam os tempos dos pesquisadores.
Enquanto na outra ponta esperam os afetados, que ndo fazem parte do campo cientifico, e por
isso ndo estdo entre os alvos de exibi¢do dos resultados da pesquisa académica. A
comunicacdo cientifica ¢ feita para os pares, os pesquisadores. Mas quem comunica o0S
avangos e traduz os mecanismos que podem melhorar a vida dos afetados ou mesmo prevenir
quanto aos seus riscos. De quem ¢ esta responsabilidade? Os pesquisadores se comunicam
com esta populacdo quando tém o interesse de estuda-la. Neste momento, todos falam a

mesma lingua. Entdo por que somente a linguagem do retorno nao ¢ compativel?

4.5.2.5 Percepgao sobre o compartilhamento e / ou abertura de dados

Nesta categoria buscou-se identificar os principais pontos, tanto positivos quanto

negativos, na visdo dos pesquisadores entrevistados sobre as praticas de abertura e
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compartilhamento de dados de pesquisa, extrapolando o caso do virus Zika. Desta forma, as

respostas foram registradas de acordo com a tabela 6.

Tabela 6— Matriz de analise da Percepcio sobre o compartilhamento e / ou abertura de dados

Categoria Subcategoria Unidade de registro Ocorréncias

Percepcdo sobre o Fatores que Avango da ciéncia 5

compartilhamento ¢ | contribuem Acesso aberto a informagdes e dados

/ ou abertura de Igualdade de acesso aos dados publicos

dados Banco de dados com autoria

Dados com maior qualidade

Novas descobertas

Plataformas de compartilhamento de dados e
informagoes

Publica¢des mais robustas

Reprodutibilidade

Alternativa as grandes editoras cientificas
Compartilhamento de dados ndo é positivo

Fatores que Atual modelo de comunicagao cientifica
dificultam Autoria

Desigualdades

Competigdo

Medo do erro

Prioridade da descoberta

Produtivismo académico

Mecanismos de protecdo de dados sigilosos
Prote¢do de pesquisadores

Necessidade de novas métricas para plataformas de
compartilhamentos

Publicagdo como métrica financeira

Respeito ao processo de producdo de dados 1
Compartilhamento baseado no interesse 1
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Fonte: Elaboragdo propria

4.5.2.5.1 Subcategoria fatores que contribuem para compartilhamento e / ou abertura de dados

A andlise da subcategoria fatores que contribuem para compartilhamento e / ou
abertura de dados mostra que a percep¢ao geral dos entrevistados € positiva, mesmo que as
vezes de forma tedrica. Dos dez respondentes desta categoria (o entrevistado 6 nao respondeu
as questdes desta ultima categoria), apenas um nao entende o compartilhamento e a abertura
como uma acdo positiva (entrevistado 8), argumentando que a ciéncia ja tem sua forma e
funciona desta maneira.

Citando os fatores que contribuem para o compartilhamento dos dados de pesquisa,
cinco entrevistados (entrevistados 1, 2, 3, 7 e 9) responderam que consideram que o maior
ganho ¢ o avanco das pesquisas e da propria ciéncia. Trés deles citaram casos praticos.

Lembrando do caso Zika, o entrevistado 9 argumentou:
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Esse tipo de dado acho muito importante compartilhar. Tem que compartilhar até
porque o Zika precisa de muito dado para chegar em uma vacina, para producdo de
drogas, prote¢dao de bebés. Uma grande preocupacgdo sdo as gravidas, vocé tem que
conseguir gerar uma vacina que seja segura para gravida e proteja o bebé. O
compartilhamento de dados da pesquisa ¢ essencial (ENTREVISTADO 9, 2017).

Os entrevistados 1 e 7 também se mostram alinhados com esta pratica e citam
situacdes que participam ou participardo e suas perspectivas sobre a questdo. O entrevistado 1

explica que

em outro projeto que vou coordenar com o Ministério, estamos discutindo essa
preocupagdo dos dados e protocolos abertos, tudo disponivel de forma agregar para
ciéncia. A ideia é que a gente tenha uma plataforma que tenha acesso em tempo real
ou com um pequeno delay. Pelo menos algum nivel de compartilhamento e
publicitagdo que a gente possa ter do andamento, de como o estudo esta evoluindo e
0 que esta sendo feito em termos de diagndstico é importante até por uma questdo de
retorno, para se mostrar o que esta sendo feito. Acho que o compartilhamento de
dados deve ser uma condigdo para participagdio em estudos financiados
(ENTREVISTADO 1, 2017)

Ja o entrevistado 7 fala de sua experiéncia e entendimento sobre o compartilhamento

de dados:

E quanto mais gente escrever sobre a mesma coisa, melhor, porque vocé vai ter o
contraditério. A ciéncia avanga. Entdo ¢ importante que quanto mais pesquisadores
tenham acesso a esses dados, melhor. Entdo eu sou completamente favoravel,
entusiasta e, enquanto eu estive no Ministério da Saude eu sempre apoiei dessa
maneira, sempre forneci os dados, e eu era responsavel por uma base com dados
identificados na época, durante dez anos eu fui responsavel por esta base e liberei as
bases para todos os pesquisadores que solicitavam dentro das regras estabelecidas
(ENTREVISTADO 7, 2017)

Outros pesquisadores consideram a importancia do compartilhamento dos dados para
o avango da ciéncia, mas tratam a questdo de forma mais tedrica, como algo ainda distante,
que carece de maiores reflexdes. O entrevistado 2 menciona aspectos €ticos, quando explica
que “poderia dizer o seguinte, que, do ponto de vista tedrico e do ponto de vista ético, a gente
vé que compartilhar é essencial” (ENTREVISTADO 2, 2017). O entrevistado 3 questiona
como o0 avango vai acontecer: “que a ciéncia precisa ser acessivel para todos, eu sou
totalmente a favor. A questdo ¢ como isso vai acontecer” (ENTREVISTADO 3, 2017).

Dois entrevistados (entrevistados 2 e 11) falam da contribuicdo do acesso aberto nao
somente aos dados, mas a informacdes cientificas de modo mais amplo, mostrando que isso
ainda nao ¢ uma questdo totalmente resolvida no campo cientifico. Na mesma linha de andlise

anterior, um entrevistado responde a pergunta com exemplos praticos, citando por exemplo o
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. 121 . ;. . .
sci-hub “', e o outro de forma mais tedrica, mostrando a adversidade encontrada na realidade

académica do pagamento para acesso ou publicagdo de artigos cientificos.

A publicagdo de um artigo nestas revistas ¢ muito cara para noés brasileiros. Um
artigo do [BNC], que eu me lembro agora, em saude publica ele custa quase 5 mil
reais. O compartilhamento significa também um certo compartilhamento destas
informagdes. Vocé viu que aquele sci-hub, aquele site que recupera artigos? Aquilo
¢ fantastico porque se vocé vai falar seriamente em compartilhamento de dados, eu
acho que vocé tem que falar seriamente em compartilhamento da informagdo de
ciéncia (ENTREVISTADO 2, 2017).

O acesso aberto aos artigos cientificos continua sendo uma preocupacdo entre os
pesquisadores, que ressaltam a importancia do movimento, mas percebem sua transformagao,
passando os custos da publicagdo para o autor por meio da Article Processing Charge (APC).
Desta forma, associam a reflexdo da abertura e compartilhamento de dados aos novos
modelos de negdcio do acesso aberto, o que ¢ interessante, pois previnem sobre a questdo das
apropriacdes econdmicas e comerciais dos dados, tornados novos alvos para ganhos de
editoras comerciais e outros agentes economicos. Na formulagdo de politicas e normas sobre
o compartilhamento de dados, mesmo que de emergéncias, estas questdes devem ser incluidas
nas discussoes.

Na relacdo entre essas duas questdes, o entrevistado 3 aponta alguns caminhos. O
pesquisador considera que plataformas de compartilhamento de dados e informagdes sdo

recursos que podem trazer alguma mudanca ao cenario das editoras cientificas.

Eu acho que essa é uma area que precisa ser muito debatida. Eu sou totalmente a
favor do compartilhamento de dados e informagdes. Eu acho que estas plataformas
vieram para trazer muitas coisas boas. Eu acho que a agilidade de publicacdo ¢ uma
coisa importante. E um sistema diferente. Eu acho, também, que essas plataformas
vado fazer com que os cientistas, pelo menos no Brasil, porque la fora ja esta
acontecendo isso, entendam que publicagdo se mede com qualidade de produgdo
daquele trabalho e com quantidade de citagdes. Eu quero dizer que ndo adianta
publicar em uma revista de grande prestigio, mas o seu trabalho nunca é citado e
nunca ¢ reproduzido. Esse é um assunto que sem duvida precisa ser debatido em
relagdo aos preprints e as revistas que ja existem indexadas (ENTREVISTADO 3,
2017)

As plataformas de compartilhamento de dados, conforme citado pelo entrevistado,
ampliam o nimero de revisores de um trabalho cientifico. Avaliacdo entre pares ¢ um dos

pilares da ciéncia, pois a partir dela ¢ que um trabalho pode ser considerado cientifico.

"2 Segundo a Wikipedia, o sci-hub é um repositério on-line com mais de 64 milhdes de artigos cientificos,
disponiveis no seu website



174

J4

Enquanto no sistema de avaliagdo tradicional, a revisdo por pares € andnima, seletiva e
confidencial, nas plataformas de compartilhamento de resultados de pesquisa, como os
repositorios de preprints, a avaliacao dos dados fica aberta a quem tiver o interesse de checa-
los.

As mudangas nas formas de comunica¢ao da pesquisa incidem também nas formas de
avalia¢do da qualidade da pesquisa, que incluem cada vez mais as informagdes sobre os dados
e resultados produzidos. Corroborando com esta perspectiva, considera-se que essa avaliagao
da qualidade perpassa a possibilidade de reproducao dos experimentos (entrevistado 10), onde
outros pesquisadores conseguem reproduzir aquilo que foi comunicado pelos autores do
estudo, o que requer qualidade na especificagdo de métodos, dados e resultados. No caso

Zika, o entrevistado 10 explica que

como tudo foi compartilhado rapido, muitas pessoas conseguiram reproduzir os
nossos dados, o que € rarissimo ao longo da ciéncia. Entdo a gente viu uma série de
publicagdes a posteriori com os mesmos resultados. Isso foi muito legal. A gente
tem uma certa inseguranca, os dados na Biologia nunca sdo preto no branco, mas
nesse caso realmente foi, porque por sorte o virus é muito agressivo, ele mata
mesmo, ele destr6i mesmo. Enfim, mas ¢ claro, quando a gente vé uma coisa preto
no branco, desconfia-se, acha estranho. Mas ndo, foi realmente isso, entdo os
resultados eram mesmo robustos (ENTREVISTADO 10, 2017).

A reprodutibilidade ¢ questao muito debatida no campo cientifico, principalmente em
ciéncias cujos experimentos envolvem vidas (de humanos ou ndo humanos). As pesquisas que
envolvem cobaias devem ter seriedade e qualidade, evitando erros que possam causar
prejuizos tanto para a sade quanto para a vida das cobaias e daqueles que se utilizardo de
seus resultados. No manual sobre praticas de qualidade na pesquisa biomédica basica, a
reprodutibilidade ¢ definida como “uma maneira de testar a confiabilidade dos dados. Isso
significa que, se o proprio investigador ou terceiros tivessem de repetir o experimento sob
condi¢des semelhantes, os dados resultantes seriam equivalentes” (ORGANIZACAO
MUNDIAL DA SAUDE, 2010, p. 29). Referem-se ao cuidado, formas de condugio e
registros necessarios para sua realizagdo e consequente reprodug¢do. O movimento pelo
compartilhamento e a abertura de dados tem como uma de suas motivacdes diminuir os
problemas que envolvem a reprodutibilidade de pesquisas. A disponibilidade dos dados,
métodos e de tudo aquilo que envolve a rastreabilidade da pesquisa facilitam a verificacao de
experimentos e resultados, tornando possivel sua repeti¢do e confiabilidade.

De acordo com os entrevistados 1 e 4, outros fatores positivos associados ao

compartilhamento de dados sdo a possibilidade de publica¢des mais robustas, com dados mais
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qualificados. O entrevistado 4 explica que “considera as parcerias feitas com outros grupos
que envolvem o compartilhamento de dados positiva, porque vocé acaba conseguindo dados
melhores, resultados melhores. Algo que ndo conseguiriamos sem estas parcerias por serem
de areas diferentes” (ENTREVISTADO 4, 2017). Ja o entrevistado 1 ressalta o trabalho feito

na area da malaria.

Eu participo muito na malédria de uma iniciativa que se chama WWARN, que ¢ de
compartilhamento de ensaio clinico em malaria [...]. Aqui eles compartilham os
dados em resisténcia em antimalaricos. Entéo, por exemplo, eu compartilho todos os
dados dos estudos que eu fiz.... Eles comegaram agora com uma iniciativa mais
ampla, agora para outras doencas também. Eles compartilham protocolos, como se
fazem os estudos, fazem treinamentos, os procedimentos, manual de procedimentos
e faz as revisdes. Entdo, se eu compartilho o dado com eles, tem um grupo de
trabalho, e a pessoa que compartilha acaba sendo coautor da publicagdo. Sao
publicagdes mais robustas (ENTREVISTADO 1, 2017).

O WorldWide Antimalarial Resistance Network (WWARN)'* ¢ uma rede
internacional, multidisciplinar e cientificamente independente de especialistas em pesquisa de
maldaria. Tem como missdo a geracdo de ferramentas inovadoras e evidéncias confidveis para
informar a comunidade sobre a malaria e sobre os fatores que afetam a eficacia dos
medicamentos antimaldricos'>. Sua plataforma abriga uma série de iniciativas, que incluem o
compartilhamento de dados, conforme citado pelo entrevistado 1. O WWARN faz parte do

Infectious Diseases Data Observatory (IDDO)'**

, que € uma iniciativa cujo objetivo € facilitar
o compartilhamento responsavel de dados (que envolve dados com qualidade assegurada) e a
avalia¢do de dados de doencas infecciosas que sao manejadas com tratamento medicamentoso
(por exemplo, malaria, leishmaniose visceral e esquistossomose) ou que precisam de novas
abordagens terapéuticas (por exemplo, doenca do virus Ebola)'*. O IDDO mantém também
uma plataforma de compartilhamento de dados do Ebola na qual recebe informacgdes de
individuos e organizagdes envolvidos na pesquisa e gestdo clinica da doenga. Trata-se de uma
tentativa para acelerar as pesquisas visando conter futuras epidemias.

Outra questao tratada pelo entrevistado 1 refere-se a coautoria em publicagdes pelos

dados compartilhados, que remete a questdo destacada pelo entrevistado 5 sobre bancos de

dados compartilhados com autoria.

"2 http://www.wwarn.org/

'2 Fonte: http://www.wwarn.org/about-us/our-work
"2 https://www.iddo.org/

' https://www.iddo.org/about-us/our-work/rationale
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Eu acho que seria bastante positivo, por exemplo, se vocé tem o compartilhamento
de dados, vocé poderia ter uma observagdo ou uma condigdo como quem pode usar
esses dados, ou uma restricdo para ndo entrar 14, analisar aqueles dados e publicar.
Porque, esse exemplo do Zika, se a gente quando ficou nessa duvida de
microcefalia, tivesse um negdcio desse, vocé iria 14 e dizia, "alguém ja achou,
encontrou que esse virus Zika causa problema congénito". Isso ajudaria, porque no
inicio ninguém acreditava que era Zika. Em uma reunido no ministério, tinham mais
de 300 pessoas e s6 3 pessoas que sabiam, que acreditavam que era Zika. O resto,
todo mundo achava que ndo era. Mas ai se tivesse um banco assim e dizendo qual é
a autoria, seria extremamente importante, porque, por exemplo, se eu digo que
encontrei... no caso do Gubio, vocé viu a historia dele. Ele se antecipou, disse que
achou o virus, ai foi muita critica para cima dele (ENTREVISTADO 5, 2017)

O compartilhamento de dados de pesquisas em bancos de dados com a devida autoria
creditada possibilitaria uma maior adesdo e seguranga dos pesquisadores para o
compartilhamento, ¢ também auxiliaria em novas descobertas, como reitera o entrevistado 1,
explicando que ao “compartilhar dados vocé acaba extraindo novas ideias de analises
conjuntas, sdo varias pessoas analisando dados, vocé pode ter outras descobertas de forma
mais eficiente. Vocé ndo precisa comecar do principio” (ENTREVISTADO 1, 2017).

Sobre as pesquisas que usam dados governamentais abertos, aqueles produzidos ou
acumulados nas atividades de governo sem restrigdes de sigilo, o entrevistado 7 destaca que o

compartilhamento e abertura desenvolve a igualdade de acesso a todos os interessados.

Eu sou completamente a favor e fomentador da publicagdo, divulgagdo ampla e
irrestrita dos dados, com seguranca, obviamente, e preservando a privacidade das
pessoas. Mas o dado ¢ publico. A propria lei da informacéo ela coloca isso, tudo que
ndo ¢ informagdo pessoal é publico. SO que existem varias maneiras de se fazer isso.
As vezes os orgdos fazem isso soltando dado ja interpretado. Eu acho que
obviamente, além de dado interpretado disponibilizado, ¢ fundamental que o dado
bruto. E o que a gente chama de micro dado, aquele dado que cada linha de um
banco de dados nos representa um individuo. Isso é importante, o Brasil tem uma
tradigdo de longa data de fazer isso, vocé consegue no proprio site do Ministério da
Saude fazer download de datasets individualizados com micro dado de diversos
sistemas. E isso ¢ muito bom, porque vocé ndo torna a informagdo, o dado, na
verdade, ndo fica restrito ao grupo de amigos, porque isso ai eventualmente
acontece. Nao existe nada que seja completamente irrestrito. [...]Vi muitas vezes as
pessoas que conheciam o ciclo de pessoas, de chefes, internamente, acabavam
conseguindo esse dado, enquanto que um pesquisador ou o profissional de fora ndo
tinha esse mesmo acesso, entdo eu acho que a transparéncia, um acesso
desburocratizado, com seguranga e zelo sO6 torna a ciéncia mais acessivel
(ENTREVISTADO 7, 2017)

Nesta tematica, destacam-se as agdes desenvolvidas no ambito da Parceria para
Governo Aberto (do inglés Open Government Partnership - OGP), uma “iniciativa
internacional que pretende difundir e incentivar globalmente praticas governamentais
relacionadas a transparéncia dos governos, ao acesso a informacao publica e a participagao

social” (CONTROLADORIA GERAL DA UNIAO, 2014, on-line). Em 2011, o Brasil foi um
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dos fundadores desta Parceria que hoje conta com 75 paises desenvolvendo a¢des em prol do
“fortalecimento das democracias, na luta contra a corrup¢do e no fomento a inovagdes e
tecnologias para transformar a governanca do século XXI” (CONTROLADORIA GERAL
DA UNIAO, 2014, on-line).

Como observado no capitulo 2 desta tese, 0 movimento do governo aberto tem grande
relacdo com o movimento da abertura dos dados de pesquisa, considerando que muitas vezes
as pesquisas sao realizadas em instituicdes publicas. Desta forma, os dados produzidos nas
atividades governamentais, inclusive as atividades de pesquisa, sdo publicos e devem
obedecer as normas legais e aos objetivos preconizados pelo governo aberto. Acdes de

abertura e o compartilhamento neste contexto sdo essenciais para expansao dos movimentos.

4.5.2.5.2 Subcategoria fatores que dificultam o compartilhamento e / ou abertura de dados

Na subcategoria fatores que dificultam o compartilhamento e / ou abertura dos dados,
quatro pesquisadores (entrevistados 2, 3, 4 e 7) responderam que o modelo de comunicagao
cientifica em vigor cria uma barreira para o compartilhamento de dados. Os entrevistados 2 e
3 destacam que o acesso a dados, informagdes ¢ ao conhecimento cientifico em geral passa
pelo crivo dos editores cientificos, tornando-se uma barreira ao compartilhamento. O
entrevistado 4 trata da dificuldade de supremacia de grupos de pesquisa internacional na
publicagdo em revistas de alto impacto, sendo muito dificil para a pesquisa brasileira ter
destaque nestas revistas a ndo ser pela publicagdo em conjunto com esses grupos. Esses
mesmos entrevistados ressaltaram a questdo do acesso no modelo atual de comunicagdo
cientifica, seja ter acesso aos artigos ja publicados, seja conseguir publicar em periodicos
mantidos pelos grandes conglomerados de editores comerciais, principalmente revistas
cientificas na area da saude. Esses editores mantém os melhores indices bibliométricos tao
importantes para pontuacdo de curriculos de pesquisadores e de cursos de pds-graduagdo.
Neste aspecto, verifica-se a necessidade de novas reflexdes quanto ao proprio modus operandi
do campo cientifico, reformulando métricas, tipos de avaliagdes, formas de publicacdo e o
fortalecimento do movimento do acesso aberto tal qual foi formulado incialmente, sem as
amarras dos novos modelos de negocios.

O entrevistado 7 analisa os impactos do modelo de comunicacao cientifica na satde
publica, utilizando o exemplo do Zika e mostrando que o tempo de circulagdo da informagao

cientifica € essencial para tomada de decisdo de autoridades publicas.
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Existe uma diferenga entre a oportunidade da descoberta ¢ a ética, porque ai entra
num aspecto ético e moral. Porque uma coisa ¢ um pesquisador estar fazendo uma
pesquisa em que ele descobre que aquela droga que ele estd desenvolvendo gera
beneficios. Ele ndo pode esperar o fim da pesquisa para fornecer a droga para o
grupo controle. Eticamente nao ¢ aceitdvel. Da mesma maneira, se ele descobre um
padrdo de ocorréncia de uma doenga, ndo da para o governo ficar esperando que
todo mundo publique para depois soltar para as pessoas se protegerem. E eu acho
que no caso do Zika a gente ndo viu nenhuma situacdo em que alguém se negou a
divulgar, ou que alguém ficou esperando o resultado para publicar. Houve o
contrario. Pega aqui o exemplo da Constancia que ¢ 14 da Fiocruz de Pernambuco.
Ela, logo nos primeiros achados, divulgou o achado dela da hipdtese da transmissdo
do Zika pelo culex. Isso gerou um embate, ela sofreu muito com a aquela
publicacdo. Mas ela teve coragem. (ENTREVISTADO 7, 2017)

Apesar dos resultados destas entrevistas mostrarem, principalmente nas categorias
sobre o compartilhamento de dados e na percepcdo da declaragdo de emergéncia, que a
publica¢do ¢ uma preocupacao entre os pesquisadores brasileiros, por outro lado também se
viu um fenomeno incomum na ciéncia, o da comunicacdo da pesquisa na midia, antes de
qualquer outra comunicagdo formal entre cientistas. Muitas pesquisas foram primeiramente
noticiadas na imprensa, para os orgdos de saude, e somente depois os artigos foram
publicados nas revistas cientificas. Como analisado por Diniz (2016), a ciéncia que vinha do
Nordeste precisava mostrar sua capacidade antes que os grandes centros de pesquisa em
saude, mais concentrados no sul e sudeste, tomassem as rédeas da pesquisa brasileira.
Segundo a autora, “€¢ certo que ndo s6 o espirito solidario com o bem comum inspirou
médicos e cientistas a se moverem para a imprensa antes da comunicacdo cientifica: foi
também o regime desigual do reconhecimento da ciéncia na sociedade brasileira” (DINIZ,
2016, p. 139).

A desigualdade internacional no campo cientifico também foi citada por trés
entrevistados (2, 3 € 9). O entrevistado 3 analisa essa questdo a partir do exemplo do Zika, e

diz que

A gente estd em um campo, principalmente na area do Zika, que ha uma competicio
internacional brutal. Aqui no Brasil, infelizmente, estamos muito prejudicados
dentro desta competicdo por varios aspectos, pelo montante de dinheiro disponivel,
pelas estruturas, pela morosidade dos tramites, entdo isso tudo dificulta muito a
nossa vida (ENTREVISTADO 3, 2017).

O entrevistado 2 completa e analisa varios pontos do porqué considera que o
compartilhamento de dados precisa ser melhor discutido, considerando as desigualdades reais

observadas no campo cientifico.
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Como exemplo, vamos supor que eu seja de uma universidade estrangeira, que tenha
trinta alunos estrangeiros estatisticos, que falem inglés e que lidem muito bem com
os dados. Eu peguei todos os bancos de dados que sejam do PLOS e comeco a
produzir artigos. Os dados que estdo 14 s@o livres. Depois eu fago livros
educacionais muito caros e vendo para o Brasil e para os outros paises que
produziram os dados. Este tipo de desvantagem tem que ser minimizado. O que vocé
vé ¢ que nem todas as revistas que pedem os bancos de dados deixam os dados
disponiveis on-line para os leitores (ENTREVISTADO 2, 2017).

Nesta perspectiva, a falta dos devidos créditos na autoria foi citada como um fator
negativo. Os entrevistados 1, 5 e 10 demostraram a desconfianga dos pesquisadores quanto ao

uso dos dados por outros pesquisadores, produzidos e compartilhados sem a devida autoria.

Porque, digamos, se vocé disponibilizar todas as informacdes, pode alguém chegar,
langar mao e publicar. Eu vou te contar uma coisa, eu achei uma coisa incrivel, eu
publiquei um desses 30 casos, € eu mandei uma correspondéncia bem pequena para
o Lancet. E uma pégina so de correspondéncia e os dados sdo uma tabela, pouca
coisa, eles exigem que seja bem pequena. Pois teve uma pessoa, um americano, que
publicou o trabalho, ele fez uma analise matematica em cima desse trabalho, dessa
carta, analisando, extrapolando. Foi um negdcio estranho, eu pensei como ¢é que esse
cara fez um negocio desse. Inclusive ele mandou um e-mail para mim e eu néo
entendi, ele mandou um e-mail pedindo as densidades dpticas. Nao deu o porqué do
pedido. Eu pensei para que essa pessoa esta pedindo a densidade optica? Eu teria
que mandar todos os dados, porque ndo adiantava mandar a densidade Optica, mas
acho que pelos dados, pela minha tabela, ele deduziu como foi que eu fiz para botar
aquele valor do index, porque era uma divisao da densidade Optica da amostra pela
densidade oOptica do controle negativo que dava um index, uma razdo. Eu acho que
ele deduziu como foi feito e fez um estudo matematico. Foi algo assim e foi
publicado.... Ai ele publica e diz que foi baseado nesse artigo, nessa carta. Entdo eu
acho que muita gente tem receio de, sei la, de disponibilizar tudo. Outra coisa que
em congresso a gente v€ muito, alguma pessoa estrangeira dizer, "olha, eu tenho
uma plataforma que eu gostaria que todo mundo que tivesse o virus Dengue
sequenciado depositasse todas as sequéncias nesse banco". Como o GenBank. Mas
todas as informagdes, ninguém quer compartilhar, pelo menos o que eu percebo é
que ninguém quer compartilhar dados (ENTREVISTADO 5, 2017).

Percebe-se que o entrevistado trata da questdo da autoria, mas também dos usos dos
dados divulgados. O medo da ma interpretacdo e da identificacdo do erro (entrevistado 1)
pode influenciar no nao compartilhamento, que, segundo o entrevistado 2, precisa respeitar o
processo de producdo de dados, que ¢ muito diferente de acordo com a area em que se atua.
Os dados de campo e todo seu processo de coleta merecem o devido cuidado no
compartilhamento devido a inumeras questdes, entre elas a autoria. A autoria, segundo o
entrevistado 10, também provoca reflexdo quanto as participagdes de pesquisadores nos
artigos cientificos. Quem deve ter o nome no artigo? Apenas quem coletou e analisou os
dados? O chefe do laboratério? O pesquisador sénior, mesmo que sua contribui¢do nao esteja
diretamente ligada ao trabalho com o dado, mas a concep¢ao da metodologia? Ou mesmo pelo

capital cientifico destacado dentro do campo?
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A discussdo sobre a autoria ¢ antiga e, conforme aponta Souza, (2008), na anélise
historica do surgimento e constru¢do social dos direitos autorais, seu aparecimento ocorre
desde a antiguidade, quando o reconhecimento de autoria era pautado nos privilégios. As
ideias de direito natural ou direito patrimonial ¢ moral sdo desenvolvidas com o
reconhecimento social da autoria e os argumentos sdo transformados de acordo com os
interesses que os detém.

Desta forma, a reflexdo proposta pelo entrevistado 10 ¢ interessante, pois discute
exatamente o sistema de reconhecimento ¢ como a abertura ¢ o compartilhamento de dados
vao se estruturar em meio a disputa que envolve a autoria e coautorias. Atualmente, o esforco
intelectual do autor ¢ reconhecido no campo cientifico a partir da autoria em artigos,
transformando todo prestigio e reputacdo alcangados com este reconhecimento em capital
cientifico. Segundo Bourdieu (2004a), ¢ o capital cientifico que vai legitimar e possibilitar o
alcance de posi¢des hierarquicas superiores em uma area de estudo. Para além disso, a autoria
¢ hoje um item de métrica da produgdo cientifica do autor, “que ¢ usada como parametro para
a concessao de recursos pelas agéncias de fomento a pesquisa, como ferramenta de avaliacao
dos cursos de graduacdo e de pos-graduacao e como critério para a selecdo de corpo docente e
da equipe de pesquisa por muitas instituicdes” (GARCIA et al., 2010, p. 560). Trabalhos em
autoria individual e em coautoria sdo entdo muito importantes para curriculos e
financiamentos na corrida cientifica.

Nessa mesma linha, a competi¢do (entrevistados 8 e 9) e a prioridade da descoberta
(entrevistados 1 e 5) foram citadas como entraves ao compartilhamento e abertura de dados.
De acordo com os entrevistados, esse € o jogo ainda dominante no campo cientifico, o que
requer uma mudanca de paradigma (KUHN, 2011) e mudangas advindas das disputas dentro
do préprio campo (BOURDIEU, 2004b). O entrevistado 9 destaca que a competicdo entre
pesquisadores ¢ algo ruim e no caso Zika, ndo foi diferente. “As pessoas estavam muito
focadas em suas carreiras. Eu me decepcionei um pouco. Porque eu ndo vi conjunto. A
resposta nao era para a saude publica e sim para o seu artigo na revista de grande impacto”
(ENTREVISTADO 9, 2017).

O ethos da ciéncia, conforme preconizado por Robert Merton (1973), que desenvolve
as normas de comportamento conhecida como CUDOS ¢ substituida por um produtivismo
académico (entrevistado 11) gerando colaboracdes e compartilhamentos pautados apenas em
interesse de publicacdo (entrevistado 4). O comunismo, universalismo, desinteresse € o
ceticismo organizado tornam-se algo mais tedrico e filoséfico do que o modo de ser do fazer

cientifico. O entrevistado 11 questiona
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E eu ndo sei até que ponto a academia esta interessada realmente em dar a resposta
para quem precisa. Entdo ¢ dificil. Como ¢ que o pesquisador de bancada conversa
com o profissional que estad na assisténcia para dar isso, ¢ a questdo. Ou uma
preocupagdo de devolugdo dos dados, que a gente vai entrar numa seara ética.
Quando vocé vai falar de beneficios, ndo é?! Ai todo mundo vai falar "ah, da a
resposta para o mundo". Mas e o beneficio direto ali para a populacio?
(ENTREVISTADO 11, 2018).

A manutengdo do sistema tradicional favorece atores de maior capital cientifico,
portanto mudangas neste sistema podem ndo ser de interesse daqueles que se beneficiam.
Ainda para o entrevistado 11, mecanismos que envolvem o discurso de prote¢do de dados
sigilosos, na verdade, refletem muitas vezes a falta de interesse em se adotarem as medidas
cabiveis para a correta classificagdo e disponibilizagdo de dados e informagdes, sob a
premissa do acesso como regra e o sigilo como excecao, conforme disposto na Lei de Acesso
a Informagdo (BRASIL, 2011Db).

Para finalizar a andlise das respostas, verificam-se posi¢des divergentes sobre a
questdo das métricas e seus incentivos financeiros como ponto para uma mudanga no sistema
vigente e uma barreira ao compartilhamento e abertura de dados. O entrevistado 8 nao

considera a necessidade de mudanga e, por isso, ndo acredita na altera¢do desta pratica.

Eu acho que a ciéncia ja tem a sua forma. Ela funciona por meio da publicago
cientifica, ¢ como os grupos sobrevivem, o orcamento dos grupos esta ligado muito
a publicagdo, o grupo que publica mais é o que recebe mais. Entdo o proprio
compartilhamento de informagdes nesse nivel pode gerar perda para o grupo. Ele
tem que publicar primeiro, a informagio esta na publicagdo, é com a publicagdo que
os grupos tém o conhecimento do que os outros estdo fazendo, como que esta o nivel
da pesquisa. Aqui fazemos parte de varios projetos internacionais, temos varios
financiamentos internacionais de Zika. E claro que existe a disputa, ndo existe um
discurso: “gente, vamos sentar aqui, vamos abrir, o que cada um aqui esta fazendo,
deixa eu ver os seus resultados”. Isso ndo existe e ndo acho que isso va mudar
(ENTREVISTADO 8, 2017).

Ja o entrevistado 3 mostra a importancia de novas métricas, principalmente para o que
chama de plataformas de compartilhamento, conhecidas como repositorios de preprints, para
que o jogo possa mudar, incentivando os jovens pesquisadores a participarem de uma nova

cultura cientifica.

O que precisa ser pensado € que os pesquisadores precisam ser avaliados de alguma
forma, entio como vocé avalia isso sobre o prisma do preprint? E uma coisa nova.
A gente ndo tem uma ferramenta para isso e as agéncias de fomento vao precisar
disso, porque vao precisar ranquear os pesquisadores de acordo com esta plataforma.
Acho que estamos em um periodo de transi¢do. Vamos ver como as agéncias de
fomento vao lidar com isso. Sinceramente ndo sei o que a Fapesp, Capes, CNPq
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pensam sobre os preprints, mas a impressdo que eu tenho ¢ que ndo tem nada
preparado e que tudo é muito novo (ENTREVISTADO 3, 2017).

Fugir da avaliagdo ndo ¢ um objetivo, porque a qualidade e os impactos das pesquisas
precisam ser medidos como forma de garantir a eficacia e efetividade do que foi produzido.
Entretanto, novas ac¢des € novas formas de avaliagdo ja sdo uma necessidade frente a algumas
praticas, e servem como forma de incentivo a outras.

O exemplo do caso Zika ¢ emblemadtico para a ciéncia brasileira e também para a
ciéncia internacional. Mesmo com todo apelo pelo acesso aberto e o compartilhamento dos
dados de pesquisa, verifica-se que a pratica nao ¢ tao favoravel como os discursos. Alguns
autores apontam uma série de problemas para que o compartilhamento seja efetivo. Littler e
outros (2017), em editorial do periddico da OMS, avaliam estes aspectos e sugerem reflexdes

para a resolucdo das barreiras.

Apesar desses esforcos, o compartilhamento rapido de dados durante emergéncias
de saude publica continua sendo um desafio por varios motivos. Primeiro, ha
incentivos limitados para pesquisadores e outras pessoas que respondem a
emergéncia para compartilhar dados. Em segundo lugar, hd uma falta de
infraestrutura apropriada para o compartilhamento de dados, como repositorios e
plataformas de tecnologia da informagdo. Esse rapido compartilhamento de dados
requer uma estrutura de governanga clara que garanta o equilibrio entre privacidade
e acesso, bem como adere aos requisitos €ticos e legais nacionais e internacionais. A
implementagdo de pedidos de compartilhamento de dados ¢ dificultada por barreiras,
incluindo: (i) iniquidade na capacidade e financiamento entre pesquisadores em
locais de alta e baixa renda; (ii) conceitos variados de propriedade de dados por
provedores de dados e usuarios de dados; (iii) nenhum mecanismo claro de
atribui¢do e reconhecimento académico para provedores de dados e usuarios de
dados relacionados a produtos publicados; (iv) custos e diferentes graus de acesso a
sistemas de gestdo de dados dentro de grupos ou instituigdes de pesquisa; (V) risco
de reputagdo por compartilhamento prematuro de dados e resultados; (vi) questdes
éticas e regulatorias relacionadas a privacidade e ao consentimento no contexto de
tratamento experimental e atendimento clinico; (vii) acesso aos beneficios da
pesquisa; (viii) preocupacdes com a perda de possiveis beneficios financeiros de
eventuais direitos de comercializagdo e propriedade intelectual (LITTLER et al.,
2017, p. 243).

Assim, percebe-se que as questdes apontadas pelos pesquisadores brasileiros nas
entrevistas realizadas para fins deste trabalho estdo alinhadas a questdes levantadas por
pesquisadores e organismos internacionais, mostrando que algumas lutas e respostas ainda
estdo se estruturando, sendo refletidas e em curso para promover mudangas em prol de uma

ciéncia aberta que vai além dos discursos e modismos académicos.
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4.5.2.6 Iniciativas que envolvem a pesquisa € o compartilhamento dados de pesquisa em Zika

Um dos objetivos especificos deste trabalho foi identificar inciativas de
compartilhamento de dados para pesquisas em Zika. A metodologia utilizada para realizacdo
deste objetivo pode ser observada na figura 16, e envolve os dados coletados nas entrevistas e

pesquisa documental em sitios de instituicdes de pesquisa.

Figura 16 - Identificacio de iniciativas que envolvem a pesquisa e compartilhamento de dados em
pesquisas sobre o Zika

Levantamento de iniciativas que envolvem a pesquisa e compartilhamento de dados em Zika

Pesquisa bibliografica e
sitios eletronicos de
instituiges ligadas a

pesquisa Zika

Entrevistas
com pesquisadores
selecionados

Iniciativas citadas, principalmente, na

categoria - Infraestruturas e Iniciativas localizadas em pesquisas
ferramentas de dados conhecidas

Tabela com
iniciativas

Fonte: Elaboragdo propria

Os beneficios apontados na literatura para adogdo de praticas de compartilhamento e
abertura de dados sdo intmeros, principalmente para o proprio campo cientifico, que pode
desfrutar do reuso dos dados, da transparéncia cientifica, da reprodutibilidade da pesquisa, da
rapidez que pode promover em outras pesquisas, entre outras vantagens. Em caso de
emergéncias em saude publica, as justificas do compartilhamento tornam-se mais evidentes e
ganham grande apelo de diversos setores da sociedade.

Quando foi declarada a ESPII do Zika, diversos projetos, convénios e consorcios de
pesquisa foram estabelecidos para colaboragdo entre instituigdes e pesquisadores, visando
reunir esfor¢cos em torno de resultados. Nestas relacdes, as trocas de dados, informagdes e

comunicagdes sao essenciais para obtencdo de respostas cientificas complexas e completas. A
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necessidade de estudos, padrdes e espacos para compartilhamento de dados surge com a
mesma urgéncia da epidemia.

Desta forma, buscando identificar como isso foi tratado no caso Zika, realizou-se uma
pesquisa exploratoria a partir da coleta de dados explicitada na figura 16, com levantamento
de iniciativas que tivessem foco no compartilhamento de dados de pesquisas do Zika. Os

resultados sdo sistematizados no quadro 11, que apresenta, em ordem alfabética, o nome da

iniciativa, uma breve descri¢cdo e o endereco eletronico onde pode ser localizada.

Quadro 11 — Iniciativas para abertura e compartilhamentode dados em Zika

Nome iniciativa Descricao Sitio de internet
A BEI Resources foi criada pelo Instituto Nacional de Alergia
e Doencas Infecciosas (NIAID) para fornecer reagentes,
ferramentas e informagdes para o estudo de patdgenos
prioritarios de Categoria A, B e C, agentes de doengas
infecciosas emergentes, microbios ndo patogénicos e outros .
L e . https://www.beiresourc
BEI materiais microbioldgicos relevantes para a comunidade de . .
. . . . es.org/Organism/118/Zi
Resources/Zika pesquisa. O acesso e uso desses materiais na comunidade ;
S ) . o . ka-virus.aspx
cientifica ¢ monitorado, facilitando o controle de qualidade
dos reagentes. E administrada sob contrato pela American
Type Culture Collection (ATCC). Possui, em abril de 2018,
um catdlogo com 374 materiais disponiveis para a
comunidade cientifica
sabalhar funtas para eriagio d sofowate,com pelo menos 40§ | PABSI/github.comsare
GitHub/Zika Jumtas p ¢ \ > com P . h2utf8=%E2%9C%93
resultados para uma busca a partir do termo Zika (pesquisa em - —
- &q=Zika&type=
abril de 2018).
Plataforma Humanitarian Date Exchange (HDX) ¢ das
. ~ . N : )
Orggn}zggoes das Nagoes Unidas (ONU) e gerenmada} pelo https://data.humdata.or
o Escritorio para a Coordenagdo de Assuntos Humanitarios ——
Humanitarian g/search?q=Zika&ext_
(OCHA). Trata-se de uma plataforma aberta para o P —
Date  Exchange . . page size=100&sort=s
. compartilhamento de dados, lancada em julho de 2014. O 5
(HDX)/Zika . o s S coret+desc%2C+metada
objetivo do HDX ¢ facilitar a localizagdo e o uso de dados X
o 1s . . ta_modified+desc
humanitarios para analise. Possui 10 resultados na pesquisa -
sobre o Zika (pesquisa realizada em abril de 2018)
Mantido pelo Centro de Coordenacdo do ISARIC, o Zika
Infection oferece uma série de ferramentas de pesquisa em
ISARIC/Zika Zika. Todas as ferramentas relacionadas a Zika, juntamente | https://Zikainfection.tg
Infection com informagdes para clinicos, pesquisadores e outras partes | hn.org/
interessadas nos paises afetados pela Zika, estdo disponiveis
no sitio da The Global Health Network.
Plataforma de dados abertos, publicos e gratuitos. Funciona
com um mecanismo de busca de dados que conecta diversas
. fontes de dados, fontes publicas e privadas, e torna os dados | http://pt.knoema.com/s
Knoema/Zika g ;o Lo . ~ X
detectaveis e acessiveis aos profissionais da informacdo. A | earch?query=Zika
pesquisa com o termo Zika mostra diversos resultados que
envolve dados de séries temporais, de visualizacao e datasets
VectorBase ¢ um Centro de Recursos de Bioinformatica para
vetores de invertebrados. E um dos quatro Centros de
. Recursos de Bioinformatica financiados pelo NIAID para | https://www.vectorbase
VectorBase/Zika . ; .
virus fornecer recursos baseados na web para a comunidade | .org/organisms/Zika-
cientifica realizando pesquisas basicas e aplicadas sobre | virus
organismos considerados agentes potenciais de biowarfare ou
bioterrorismo ou causando doengas emergentes ou



https://www.beiresources.org/Organism/118/Zika-virus.aspx
https://www.beiresources.org/Organism/118/Zika-virus.aspx
https://www.beiresources.org/Organism/118/Zika-virus.aspx
https://github.com/search?utf8=%E2%9C%93&q=zika&type=
https://github.com/search?utf8=%E2%9C%93&q=zika&type=
https://github.com/search?utf8=%E2%9C%93&q=zika&type=
https://data.humdata.org/search?q=zika&ext_page_size=100&sort=score+desc%2C+metadata_modified+desc
https://data.humdata.org/search?q=zika&ext_page_size=100&sort=score+desc%2C+metadata_modified+desc
https://data.humdata.org/search?q=zika&ext_page_size=100&sort=score+desc%2C+metadata_modified+desc
https://data.humdata.org/search?q=zika&ext_page_size=100&sort=score+desc%2C+metadata_modified+desc
https://data.humdata.org/search?q=zika&ext_page_size=100&sort=score+desc%2C+metadata_modified+desc
https://zikainfection.tghn.org/
https://zikainfection.tghn.org/
http://pt.knoema.com/search?query=zika
http://pt.knoema.com/search?query=zika
https://www.vectorbase.org/organisms/zika-virus
https://www.vectorbase.org/organisms/zika-virus
https://www.vectorbase.org/organisms/zika-virus
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ressurgentes. Compartilha dados do mosquito aedes, vetor do
virus Zika.

VIPR/Zika virus

O ViPR, o Virus Pathogen Resource, ¢ um banco de dados e
recurso analitico patrocinado pelo NIAID, disponibilizado
publicamente, que apoia a pesquisa de agentes patogénicos
virais nas listas NIAID de categoria A-C prioritarias de
patéogenos e aqueles que causam doengas infecciosas (re)
emergentes. A ViPR integra dados de fontes externas
(GenBank, UniProt, banco de dados de epitopos
imunoldgicos, banco de dados de proteinas, etc.), submissdes
diretas e tubulag¢des de analise e analise interna e fornece uma
sériec de ferramentas de analise e visualizagdo de
bioinformatica para acelerar a pesquisa de virologia.

https://www.viprbrc.or
g/brc/home.spg?decorat
or=flavi Zika

Zibra project

O Zibra project foi um projeto administrado por um grupo
internacional de pesquisadores, que utilizou um trailer para
coleta de material visando o sequenciamento de mil genomas
do Brasil para fornecer informagdes epidemiologicas
importantes sobre a propagacdo dessa doenga no Brasil,
durante maio ¢ junho de 2016.

http://www.zibraproject
.org/

Zika Online
Data-sharing
Platform

O Nuffield Department of Obstetrics & Gynecology lidera
uma equipe multidisciplinar de cientistas clinicos,
epidemiologistas,  geneticistas, = engenheiros,  bi6logos
computacionais e radiologistas do Brasil, EUA e Reino Unido,
para produzir uma plataforma de informacdo digital on-line
para imagens de cabecas de fetos e recém-nascidos (mais
registros clinicos associados) como um recurso global de
compartilhamento de dados.

https://www.obs-
gyn.ox.ac.uk/research/Z

ika-online-data-sharing-
platform

Zika Open-
Research  Portal
(Dave O'Connor
Lab)

Em resposta a declaracgao do virus Zika como uma emergéncia
de satde publica, a LabKey langou o Zika Open-Research
Portal para facilitar a pesquisa colaborativa. Este portal
oferece uma plataforma para que os pesquisadores
disponibilizem publicamente os dados, comentarios e
resultados da pesquisa do Zika em tempo real. Os projetos
estdo disponiveis gratuitamente para pesquisadores. Pesquisas:
Dave O'Connor, O'Connor Lab, University of Wisconsin—
Madison - O projeto inclui dados brutos, comentarios de
estudos e resultados de estudos conduzidos com trés macacos
rhesus indianos e a Universidade de Washington (caderno de
laboratorio on-line).

https://Zika.labkey.com
/project/home/begin.vie
w?

Zika Plan

O ZikaPLAN (Zika Preparedness Latin American Network)
retne 25 organizagdes lideres de pesquisa e saide publica na
Ameérica Latina, América do Norte, Africa, Asia e Europa,
adotando uma abordagem abrangente para enfrentar a ameaga
de Zika. Com foco nas lacunas e necessidades de
conhecimento de pesquisa urgentes sobre o Zika para melhor
compreender a doenga, prevenir sua disseminagdo e se
envolver com as populagdes afetadas. Trabalha com os outros
consorcios no desenvolvimento de uma plataforma de
preparagdo na América Latina e no Caribe, que envolve a
harmonizacdo de protocolos para o compartilhamento de
dados.

https://Zikaplan.tghn.or
g/
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http://www.zibraproject.org/
http://www.zibraproject.org/
https://www.obs-gyn.ox.ac.uk/research/zika-online-data-sharing-platform
https://www.obs-gyn.ox.ac.uk/research/zika-online-data-sharing-platform
https://www.obs-gyn.ox.ac.uk/research/zika-online-data-sharing-platform
https://www.obs-gyn.ox.ac.uk/research/zika-online-data-sharing-platform
https://zika.labkey.com/project/home/begin.view?
https://zika.labkey.com/project/home/begin.view?
https://zika.labkey.com/project/home/begin.view?
https://zikaplan.tghn.org/
https://zikaplan.tghn.org/
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Zika Task Force

O Zika Task Force ¢ mantido pelo Global Virus Network
(GNV), que tem como missdo fortalecer a pesquisa médica e a
resposta as atuais causas virais de doengas humanas e
preparar-se para novas ameacgas de pandemia viral. A GVN
estabeleceu um banco de soros de pacientes. Os soros ou
plasma doados, fornecidos sem a identificacdo do paciente,
serdo distribuidos aos cientistas interessados por meio do
Centro Mundial de Referéncia para Virus e Arbovirus
Emergentes (WRCEVA). O GVN Zika Serum Bank tem soros
positivos para anticorpos, positivos para PCR ¢
convalescentes.

http://gvn.org/programs
[Zika-virus-task-force/

ZikAction

O consorcio internacional ZIKAction foi estabelecido na
América do Sul e Central, no Caribe ¢ na Europa com os
objetivos complementares de desenvolver uma rede
multidisciplinar pronta para agir, capaz de abordar
rapidamente qualquer necessidade de pesquisa em saude
materna e pediatrica decorrente do surto do virus Zika
(ZIKV); e realizar um programa interdisciplinar de estudos de
pesquisa dentro desta rede para abordar lacunas de
conhecimento importantes relacionadas a epidemiologia da
ZIKV, histéria natural e patogénese, com especial énfase na
satide materna e infantil.

http://Zikaction.org/

Zikalliance

O consoércio internacional Zikalliance ¢ formado por 53
parceiros em todo o mundo e coordenado pelo Inserm, o
Instituto Nacional de Saude ¢ Pesquisa Médica da Franca. O
projeto investiga aspectos clinicos, fundamentais, ambientais e
sociais da infec¢do pelo ZIKV. Em particular, o ZIKAlliance
se concentrard no impacto da infec¢do pelo ZIKV durante a
gravidez e na historia natural do ZIKV em humanos e em seu
ambiente. Em colaboragdo com outros dois consorcios
financiados pela CE (ZikaPLAN e ZIKAction), a ZIKAlliance
também trabalha no desenvolvimento de uma plataforma de
preparagdo na América Latina e no Caribe, que envolve a
harmonizagdo de protocolos para o compartilhamento de
dados.

https://Zikalliance.tghn.
org/

Fonte: elaboragao propria

Na primeira coluna estdo os nomes das iniciativas, seguidos por uma descri¢do

detalhada sobre seu papel e tipos de dados encontrados, com uma ultima coluna que remete a

sua pagina de internet.

Dentre as 14 iniciativas localizadas, 7 iniciativas foram identificadas a partir das

entrevistas no item 4.5.2.3, sendo elas, GitHub/Zika, Humanitarian Date Exchange

(HDX)/Zika, ISARIC/Zika Infection, Knoema/Zika, Zika Open-Research Portal, Zika Plan e

Zikalliance. As 2 ultimas iniciativas citadas foram apresentadas no item 4.4, juntamente com

a iniciativa Zikaction, quando tratou-se das reacdes do campo cientifico brasileiro e

internacional sobre a emergéncia do Zika, em que se formaram consoércios internacionais de

pesquisa, que tinham em comum trabalhos coordenados para compartilhamento de dados e

harmonizagao de protocolos de pesquisa.


http://zikaction.org/
https://zikalliance.tghn.org/
https://zikalliance.tghn.org/
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As outras 4 iniciativas, BEI Resources/Zika, VectorBase/Zika virus, VIPR/Zika virus,
Zika Online Data-sharing Platform e Zika Task Force foram localizadas em pesquisa nos
repositorios de dados financiados pelo NIH, que na época da emergéncia criaram segdes para
depositos de dados sobre o Zika, de acordo com a tematica de cada repositério. Destaca-se
que duas, BEI Resources/Zika e Zika Task Force, destas iniciativas compartilham materiais de
pesquisa, identificados durante este trabalho, em alguns momentos, como o proprio dado.

Por ultimo, a iniciativa Zibra Project, do Reino Unido, foi localizada a partir de
pesquisa bibliografica. O Zibra Project foi tratado em artigo intitulado “Mobile real-time
surveillance of Zika virus in Brazil” (FARIA et al., 2016). O projeto teve como objetivo
sequenciar genomas brasileiros para fornecer informagdes epidemiologicas sobre a
propagacao do Zika no Brasil. Viajaram pelo Brasil em um trailer com equipamento portatil
para sequenciamento do genoma em tempo real, no qual os dados eram publicados a medida
que fossem gerados.

Ressalta-se que ndo se identificou uma iniciativa em compartilhamento de dados de
pesquisa com financiamento e criagdao brasileira. Apesar do papel de destaque nas repostas
cientificas, os dados compartilhados das pesquisas desenvolvidas durante as pesquisas estao
espalhados em repositorios indicados por revistas cientificas, financiadores e por outros
grupos de pesquisa tematicos, com servidores baseados em outros paises. Apesar de muitos
projetos terem sidos desenvolvidos no Brasil e com financiamento feito por organismos
brasileiros, estes possivelmente ndo tiveram governanca dos dados gerados nos projetos de

pesquisa, pela falta de politicas e infraestrutura para lidar com tais questdes.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Tendo em vista os aspectos apresentados neste trabalho, considera-se que novos
desafios tedricos e praticos estdo colocados quando o movimento da ciéncia aberta se
expande, principalmente sobre a sua vertente da abertura de dados. Com o avango do
movimento pelo acesso aberto a publicagdes cientificas, os dados de pesquisa passam a ser o
foco de pesquisas e acdes sob a perspectiva de uma abertura maior dos processos cientificos.
Um dos pontos que podem ser considerados como incentivadores dos questionamentos e
anseios do movimento esta ligado a e-Science, que abre espago para novos tipos de produgao
e colaboracdo cientifica, amplificando a capacidade de geragdo, andlise e divulgagdo de
dados, levando a questionamentos sobre o proprio fazer cientifico neste ambiente. A expansao
da e-Science amplia praticas da ciéncia aberta, assim como o contrario, a ciéncia aberta
facilita novas pesquisas desenvolvidas com base na e-Science. Desta forma, os impactos e
beneficios desta combinagdo podem ser muito favordveis para a ciéncia, inovacdo e
sociedade.

A abertura dos dados configura uma possibilidade de renovagdo de perspectivas e de
algumas praticas cientificas estabelecidas, por motivagdes que vao do interesse publico até a
velocidade e transparéncia das pesquisas, bem como a diminui¢ao de custos cientificos. Com
as facilidades proporcionadas pela tecnologia, o material gerado e acumulado durante as
atividades de pesquisa cientifica deixa de ser visto apenas como insumo e produto de
pesquisas de um grupo ou de um individuo, abrindo-se a novas potencialidades para o (re)uso
e também o gerenciamento € a preservagdo. Entretanto, verificam-se algumas nuances do
movimento de abertura de dados no contexto da pesquisa cientifica, se comparado, por
exemplo, com os dados governamentais.

Na andlise desta questdo, ficou clara a necessidade de retornar ao préprio conceito de
dados utilizados nas pesquisas cientificas. Uma das maiores dificuldades do trabalho foi a
defini¢do conceitual dos dados de ou para pesquisa, ressaltando que nao foram tratados neste
trabalho como sindnimos. Inicialmente, achava-se que conceitos localizados na literatura
estariam prontos e disponiveis para servir de referencial para o desenvolvimento do trabalho.
Porém, durante o estudo, verificou-se a complexidade e a falta de um conceito mais
abrangente para aquilo que se entende por dados para pesquisa, concluindo-se que este € um
tipo ou uma classificagdo atribuida a um dado, o qual pode adquirir valores diferentes, de
acordo com as finalidades de uso. Ou seja, dados gerados para funcdes diversas podem

adquirir a finalidade de pesquisa. Assim, todas as informagdes de procedéncia dos dados, ou o
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contexto (como foi chamado no trabalho) terdo que ser observadas pelos pesquisadores que
fizerem uso dos dados.

Logo, foi necessario o entendimento do que se define como dados abertos para
compreender e caracterizar as especificidades dos dados de pesquisa nessa questdo. Verificou-
se que os dados abertos possuem formatos que possibilitam a leitura por maquinas e ficam
disponiveis para qualquer pessoa acessa-los e (re)usa-los, para quaisquer fins, ndo sendo ainda
uma realidade para os dados de pesquisa. Na literatura cientifica e também na cinzenta, o
termo mais frequentemente utilizado para representar esta acdo no campo cientifico ¢ o
compartilhamento de dados. O termo compartilhamento ¢ limitado em comparagdo a abertura,
podendo envolver acordos de acesso aos dados entre individuos ou instituigdes sob condigdes
especificas, ou, quando o acesso € aberto, ter seu uso limitado por licengas restritivas ou por
formatos de arquivos que nao favorecem sua reutilizagao.

No entanto, esses dois termos sdo frequentemente utilizados como sindnimos, tanto na
literatura cientifica, quanto nas politicas e diretrizes de dados. Nas iniciativas identificadas
neste estudo, nas areas da pesquisa em saude, essa distingdo ndo ¢ evidente, mas pode-se
observar que o sentido predominante ¢ de compartilhamento ou de abertura em condi¢des
restritas. Desta forma, conclui-se que os movimentos de abertura de dados de modo amplo
(com proveniéncia e finalidades diversas) e de dados gerados durante a pesquisa cientifica nao
sdao idénticos e mantém caracteristicas, requisitos e instancias de governanca diferentes, mas
se cruzam e se relacionam, principalmente, quando dados produzidos em outras atividades
apresentam valores secunddrios de pesquisa

A gestao de dados de pesquisa ganha evidéncia para dar conta dos novos requisitos
para o gerenciamento das diversas etapas do ciclo de vida dos dados, seja para responder a
financiadores que passam a exigir politicas institucionais e planos de gestdo de dados para as
pesquisas por eles financiadas, seja principalmente para o compartilhamento de forma mais
ampla, no qual necessita de tratamento para sua qualidade, confiabilidade e integridade. Ai
incluem-se aspectos de governanca, licencgas, infraestrutura técnica e tecnoldgica, bem como
capacitacdo em tematicas associadas, como os repositorios, portais, e até mesmo a preparagao
e a publicagdo de dados, considerando os principios FAIR. Neste ponto, registra-se a
diferenca entre propositos e tipos de dados que sao focos dos principios FAIR e dos principios
dos dados abertos. Os principios FAIR foram desenvolvidos para funcionar como diretriz para
reutilizacdo dos dados de pesquisa e os principios dos dados abertos para nortear a abertura

dos dados governamentais. Porém, estas diferencas precisam ser consideradas quando os
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dados governamentais abertos se tornam dados para pesquisa, mantendo-se todos os
principios associados a estes dados.

Entendido o contexto, os conceitos e as praticas que envolvem a abertura e o
compartilhamento de dados para pesquisa, buscou-se olhar de forma mais especifica, como
este movimento vem sendo absorvido na area da satde, primeiramente junto a atores chave,
como programas de financiamento e revistas cientificas. Esse levantamento permitiu verificar
que a tematica do compartilhamento de dados de pesquisa esta de fato presente ou em
discussao na maioria das politicas ou normativas atuais de organismos de financiamento
internacionais em saude (62,5%), bem como nas regras editoriais de revistas cientificas
pesquisadas (60%). Esta questdo precisa ser refletida pelas instituicdes brasileiras de
financiamento a pesquisa, pelas revistas cientificas e, sobretudo, pelas instituigdes que
produzem os dados, como universidades e instituicdes de pesquisa, discutindo questdes que
envolvem a governanga dos dados diante das novas exigéncias de compartilhamento.

Esse panorama revelou-se extremamente importante para entender posicionamentos e
posturas na pesquisa de campo para investigar se € como se deu a abertura de dados da
emergéncia em satde publica do caso do virus Zika. Verifica-se que ndo houve abertura dos
dados, pois isso nem foi uma questdo presente nas respostas das entrevistas. As iniciativas e
discursos identificados estdo no ambito do compartilhamento de dados, seja entre grupos de
pesquisas, convénios e acordos de colaboracdo. A emergéncia em saude publica -- que parecia
ser uma situacdo extrema, na qual acdes em torno de uma maior abertura de dados seriam
facilitadas -- ndo se confirmou como exemplo para tal.

A complexidade da definicdo do conceito de dados para pesquisa, aqui ja mencionado,
aumenta no caso Zika, pois ndo havia literatura e nem dados, sejam governamentais ou para
pesquisas, suficientes para entender imediatamente o virus que circulava no Brasil em 2015 e
2016, quando se tornou uma emergéncia em salde publica nacional e internacional. A
experiéncia de médicos da assisténcia e o acesso ao material que envolvia amostras humanas,
o virus isolado e outros materiais tornaram-se o maior trunfo da pesquisa cientifica naquele
momento. Com estes, os pesquisadores brasileiros comegaram a gerar e analisar dados,
divulgando seus achados preferencialmente, mas ndo apenas, por meio de uma comunicagao
cientifica tradicional, ou seja, na publicacdo de artigos, ganhando notoriedade no cendrio
cientifico mundial. A troca de informagdes ocorreu também diretamente entre grupos de
pesquisas, redes de pesquisadores formadas na época e preprints. Outros canais e outros
atores tinham contato continuo com pesquisadores e instituicdes de pesquisa, como

autoridades governamentais e a midia. Os pesquisadores e suas pesquisas foram foco de
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interesse destes atores, devido a grande quantidade de casos de doencas provocadas pelo virus
Zika.

Frente a emergéncia em saude publica do virus Zika, grandes editores de revistas
cientificas, que atuam diretamente na comunicagdo cientifica tradicional, adotaram
procedimentos editoriais mais rapidos, os chamados fast track, para atender um apelo de
atores do campo cientifico, como a OMS, pesquisadores, financiadores, principalmente
devido a experiéncia do Ebola em 2014, em que houve uma critica aos prazos de divulgagdo
de resultados, atrasados pelos cronogramas de publicagdo dos periddicos cientificos. Desta
forma, pesquisadores apoiaram esses procedimentos, alegando terem sido essenciais para a
comunicagdo dos resultados da pesquisa de forma rapida. Com isso ndo consideraram que
compartilhar os dados fora do modelo tradicional era uma opg¢do importante naquele
momento, ja que o sistema se adequou pela necessidade de comunicar resultados rapidamente.
Os resultados da pesquisa revelaram que a questdo da velocidade da comunicagdo cientifica
foi ainda a estratégia mais importante para difundir os resultados de pesquisa do que o
compartilhamento dos dados por outras vias.

Desta forma, a ideia do compartilhamento de dados para transparéncia,
reprodutibilidade e reuso dos dados por outros em novas pesquisas parece nao ter funcionado
durante a emergéncia, com exce¢do de areas da saide em que o compartilhamento de dados,
ou certo nivel de abertura, j4 ¢ um padrdao, como na gendmica, proteinas € outras com
tematicas muito proximas. Embora tenha havido grande apelo para o compartilhamento de
dados durante a emergéncia do virus Zika, inclusive algumas iniciativas neste sentido (citadas
neste trabalho), ndo se observaram mudangas estruturais na comunicagao cientifica e seus
procedimentos, neste caso, mas apenas alteragdes pontuais durante a emergéncia.

No caso Zika, o compartilhamento de dados foi considerado importante entre grupos
especificos (nacionais ou estrangeiros), com relacdes de confiancas estabelecidas muitas
vezes antes da epidemia, marcadas por acordos, convénios ou protocolos de colaboragdo, que
no final geravam publica¢des conjuntas. Isso pode ser observado no momento da sele¢ao dos
entrevistados, que incluiu profissionais em que a atividade de pesquisa ndo era sua principal
atuagdo, porém tiveram pelo menos quatro artigos publicados em um curto periodo
investigado, por terem dados novos e importantes para as pesquisas comandadas por
pesquisadores tradicionais, participando assim de autorias de artigos cientificos.

Os financiadores, que inicialmente foram instituicdes do governo brasileiro, ndo
solicitaram o compartilhamento de dados como condi¢do para o patrocinio. Alguns dos

entrevistados citam o NIH, mas explicam que, neste caso, o compartilhamento de dados se da
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em sistema especifico e diretamente com o NIH, ndo sendo possivel inclusive ter acesso a
dados fornecidos por outros participantes da mesma pesquisa. Foi um compartilhamento
direcionado e exclusivo. Ja os dados normalmente solicitados pelas revistas cientificas sao
aqueles que dao origens aos artigos ¢ ndo a completude da pesquisa, ndo modificando uma
realidade ja enfrentada por pesquisadores de determinadas areas da saude.

Verifica-se outros pontos importantes que precisam ser enfrentados a partir desta
pesquisa, como por exemplo quais dados de pesquisa precisam ser compartilhados
rapidamente em uma emergéncia, além daqueles provenientes de &reas em que o
compartilhamento ja ¢ o padrao? Quais dados realmente fazem a diferenca nestas situacdes e,
se existirem, como superar as barreiras para o seu compartilhamento? Que fluxos de
informagdes precisam ser alterados para agilizar o compartilhamento de dados? Que padrdes e
modelos sdo necessarios para a comunicagdo dos dados de pesquisa em uma emergéncia em
saude publica internacional? De quem serd a governanca dos dados em situagdes de
emergéncias? Muitas perguntas ainda precisam ser refletidas, abrindo uma agenda de pesquisa
nesta tematica.

Os resultados deste trabalho trazem inumeros elementos importantes para estudos
nesta area, além de corroborarem com o editorial, de 2017, do Bulletin of the World Health
Organization, no qual Littler e outros (2017) ressaltam a falta de um caminho claro para a
implementa¢do de compartilhamento de dados durante emergéncias de satide publica. Mesmo
com o trabalho desenvolvido por grupos multidisciplinares de pesquisa, como € caso do grupo
de trabalho em compartilhamento de dados da GloPID-R, ainda h4d muitos desafios
relacionados ao compartilhamento de dados a partir das experiéncias do surto de doengas
tanto pelo virus Ebola, quanto pelo virus Zika. No caso Zika, estes desafios vém sendo
pensados apos o caso ter se tornado uma emergéncia em saude publica. Por exemplo, no
ambito dos consorcios Zikaction, Zikallince e ZikaPlan, houve a harmonizac¢do de protocolos
para estudos de coorte de gestantes, bebés e criangas, estratégias de comunicacdo comuns € 0O
desenvolvimento de ferramentas e metodologia de compartilhamento de dados, além do
comité para governan¢a do compartilhamento de dados e do biobanco.

As barreiras ao compartilhamento citadas pelos entrevistados sdo comuns a barreiras
discutidas na literatura, assim como seus beneficios. Considera-se que todas estas questoes
precisam ser respeitadas e trazidas para reflexdes, principalmente quando consideradas a
importancia social e econdmica da area da satide, bem como as desigualdades globais entre os
paises em desenvolvimento e desenvolvidos. A questdo ¢ que os paises desenvolvidos tém

mais capacidade analitica dos dados devido a investimentos, capacita¢do, tecnologias e
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infraestruturas destinadas a pesquisa cientifica. Neste ponto, ¢ importante refletir como os
paises em desenvolvimento podem participar deste movimento sem ser apenas provedores de
dados, que podem lhes gerar citagdes ou participagdo em autorias em trabalhos, mas que ndo
utilizam todo potencial do compartilhamento como insumo na cadeia produtiva do pais.
Assim, coloca-se como questdes: que tipos de estratégias sdo necessarias para incorporar 0s
beneficios do compartilhamento dos dados para a pesquisa em saide de pais em
desenvolvimento? O compartilhamento dos dados de pesquisa em saude pode ser considerado
um fator favoravel para diminuicao das desigualdades nas pesquisas cientificas? Ou ele
contribui para seu aumento? H& algum mecanismo de medicdo destes impactos? Em que
medida a abertura e o compartilhamento de dados interferem nessas relagdes?

Por fim, cabe assinalar que o desenvolvimento deste trabalho se deu a partir do
encadeamento de uma série de questoes abertas, ndo necessariamente todas claras ou dadas
desde o inicio, para se alcancar os objetivos propostos na pesquisa. Foram mobilizados, além
dos conceitos de dados de pesquisa, reflexdes sobre a abertura, que levaram ao
compartilhamento, e depois uma associacao destas tematicas com a area da pesquisa em
satude, para chegar no caso da emergéncia em satude publica do virus Zika. Porém, os desafios
e indagagdes ndo se esgotam e consideram-se um pontapé inicial para novos estudos que
envolvem questdoes de identificacdo de tipologias de dados dentro das areas e subareas da
saude, requisitos de qualidade dos dados de pesquisa, além de formas e estratégias para a
utilizagdo dos principios FAIR, considerando sua importancia para abertura e
compartilhamento dos dados.

Considera-se que o principal ponto a ser enfrentado para a abertura dos dados de
pesquisa, seja em saude, emergéncias em saude publica ou em qualquer outra area do
conhecimento, ndo estd diretamente ligado as técnicas, infraestruturas ou aspectos
tecnologicos. A questdo estd centralmente nos modos de funcionamento do campo cientifico,
e na conservagao de suas tradicdes, nos quais reconhecem-se diversas variagdes entre as areas
do conhecimento, mas de modo geral ainda mantendo os imperativos da disputa, do jogo e da
luta pelo capital cientifico. Neste trabalho foi ressaltada a importincia da area da saude, que
se relaciona com diversas outras, no modelo econdmico de desenvolvimento vigente. A
abordagem do Complexo Econdmico Industrial da Satde (CEIS) revela a existéncia de um
conjunto de visdes e interesses, na qual a inovacao ¢ crucial para o desenvolvimento. Neste
cendrio, a disputa por nova informacao, novo conhecimento e novo dado se acirra, pois estes

elementos sdo bases para invencdo e inovagdo, promovendo e fortalecendo assim disputas
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econdmicas (produtos cientificos rentaveis) e o funcionamento tradicional do campo
cientifico, em que a publicacdo e o patenteamento sdo centrais nas avaliacdes.

Seja como parte de um movimento de prestacao de contas dos investimentos publicos
na area, seja para nao ficar de fora do que parece ser uma mudanga ou evolugao do sistema
cientifico mundial, as reflexdes brasileiras sobre as iniciativas ¢ movimentos de abertura e
compartilhamento de dados de pesquisa podem contribuir de forma critica para o debate
internacional a partir do ponto de vista de um pais em desenvolvimento, que precisa
reconhecer e atuar na perspectiva de um CEIS forte e elemento constitutivo do proprio
desenvolvimento do pais. E por outro lado, este movimento pode ser considerado bastante
interessante, sob o questionamento de como o Brasil, a partir de seu CEIS, pode se beneficiar
e aproveitar das perspectivas abertas neste debate. As pesquisas brasileiras em saude podem
ser consumidoras de dados ja produzidos e compartilhados por paises que t€ém grandes
investimentos em pesquisa e por isso grandes infraestruturas. Neste ponto, cabe ao CEIS
identificar que tipo de condi¢des (pessoal, infraestrutura, normativas etc.) sdo necessarias para
que o Brasil possa desfrutar desta oferta.

Novas formas de avaliacdo e recompensas na disputa do capital cientifico devem ser
consideradas e incorporadas de forma completa nas estruturas do campo. Apesar de se ter
verificado durante a pesquisa diversas limitagcdes praticas para a abertura e compartilhamento
de dados para pesquisa, estas ndo podem ser consideradas uma utopia hype cientifica. A
abertura de dados produzidos e utilizados para pesquisa estd em consondncia com o
movimento da abertura de dados governamentais, 0 movimento da ciéncia aberta, e-Science, e
com uma realidade de novas formas de produgdao e apropriagdo a partir de direitos de
propriedade pelo capital, refletida por autores que a chama por “novo espirito do capitalismo”
(Boltanski & Chiapello, 2009), “capitalismo informacional” (Castells, 1999) ou “capitalismo
cognitivo” (Boutang, 2007; Cocco, Vilarim, 2009). O campo cientifico ndo € um campo Unico
ou isolado, e ¢ permeédvel a pressdes externas e internas. A ciéncia ndo ¢ neutra ou
desinteressada nas escolhas de seus objetos de pesquisa. Negar a importancia e a necessidade
da abertura de dados para pesquisa faz parte de estratégias de um jogo de poder, assim como
acreditar que a abertura seria a solugdo para este jogo, que envolve questdes econdmicas,
politicas, éticas, assim como questdes da propria ciéncia, que ainda precisa resolver como

lidar com as variaveis que a abertura envolve.
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APENDICE A - ROTEIRO DAS ENTREVISTAS

Questdes:

1 - Quais foram, de inicio, as principais fontes de dados utilizadas para sua pesquisa em Zika?
2 - Como teve acesso a estes dados? Que condigdes foram estabelecidas para esse acesso?

3 - Vocé compartilhou seus dados de pesquisa? Se sim, onde e como, com que condigdes?
[verificar se houve diferenga nesse compartilhamento e abertura entre pesquisadores
brasileiros e entre eles e estrangeiro]

4 - Alguma agéncia de fomento, revista cientifica ou outro ator solicitou o compartilhamento
e/ou abertura dos dados gerados em suas pesquisas como condi¢do para algum tipo de
relacionamento (financiamento da pesquisa, publicagdo do artigo etc.)?

5 - Conhece portais, bases de dados e /ou repositérios que tenham dados de pesquisa cientifica
sobre o Zika? Sao infraestruturas de acesso aberto?

6 - A declaragdo da emergéncia em saude publica influenciou e / ou ajudou na abertura e
compartilhamento dos dados de pesquisa cientifica sobre Zika desenvolvidas nesse periodo,
bem como na divulgacdo e publicagdo dos resultados de pesquisa? Como? E o fim da
emergéncia repercutiu na circulagdo de informacao e conhecimento nesse tema?

7 - A partir desta e de outras experi€ncias, que aspectos positivos € negativos voc€ v€ no
compartilhamento e na abertura de dados de pesquisa? Que fatores contribuem e dificultam

nessa direcao?



209

APENDICE B —- MATRIZES DE ANALISE DE CONTEUDO DOS ENTREVISTADOS

Matriz de analise — E1

Categoria Subcategoria Unidade de Unidade de contexto
registro
Acesso aos dados Fontes de dados de | Literatura “Ap0s a descrig@o de casos de Zika na
para pesquisa pesquisa cientifica Bahia comegamos a ver a literatura...]”.

“No brasil ndo tinha literatura sobre o
Zika e literatura estrangeira era pouca”.
Dados clinicos “Nos estdvamos aqui atendendo muitos
casos e nao sabiamos o que eles eram.
Eles eram negativos para dengue ¢ se
tinha varias hipoteses, até que o pessoal
da Bahia fez a primeira descri¢do e entdo
vimos que quase tudo que tinhamos
atendido em 2015 era Zika”.

Contato com [...] entrar em contato com alguns
outros pesquisadores da regido, principalmente
pesquisadores Nordeste, do pacifico também e até entdo

0 que se sabia é que era uma doenca
benigna, ndo tinha nenhuma repercussio
e que as pessoas ficam 3 a 5 dias, no
maximo, mal e depois ja se recuperavam,
normal, sem maiores consequéncias e
por isso chamamos de dengue leve”.

Bancos de dados | “Na época viamos os dados, a quantidade
do Ministério da de casos confirmados da OPAS e do
Saude Ministério da Satide pelos mapas e a

gente ja tinha varias confirmagdes que
ndo apareciam neles. O Rio de Janeiro
tinha cinco casos pelos mapas, mas
sabiamos que tinha cerca de 100 casos
notificados. Tinha delay de comunicagdo
e transparéncia por ser uma doenga nova,
um agravo novo. O sistema de vigilancia
ndo foi bom e o Ministério acho que ndo
contribuiu para isso num primeiro
momento, pois ndo era uma doenga de
notificag@o e a gente sabe que varios
casos foram notificados como dengue”.

Condigoes de Negociacdo entre | “Nao houve acesso diretamente. Foi feito
acesso aos dados pesquisadores um estudo aqui, que eu ndo participei
pesquisados diretamente, que até houve uma troca de

dados entre o pessoal da ENSP ¢ de
Pernambuco para avaliar qual é o
preditivo nos casos de Zika. Quais
pacientes tinha dengue e Zika
confirmada? Essa negociagdo aconteceu
e no final teve até a publicagdo. Eu ndo
participei, mas acompanhei por ser aqui
do laboratorio. Houve uma negociagéo
entre estas pessoas e foi ndo tdo suave”.

Compartilhamento Formas de abertura | Falta de “Os dados ndo estavam sob a minha

dos dados produzidos | e/ ou iniciativas de gestdo. A gestdo era da chefe do
compartilhamento compartilhamento | laboratorio. Mas eu acho que a maioria
dos dados deles nao foram para nenhum
produzidos repositério. A chefe do laboratorio

participa do Zika Alliance e que eu acho
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que um dos principios € o
compartilhamento, mas eu sei que ele
ndo foi tdo aberto e tdo automatico. Vocé
nao consegue achar dados com
facilidade. Vocé conhece a Renezika?
Ela tem consorcios de coortes de Zika,
mas eles ndo chegaram em uma forma
mais polida de compartilhar estes dados.
Mesmo o ministério financiando varias
iniciativas ndo tem uma orienta¢do neste
sentido. Agora estamos fazendo estudos
de chicungunha e passamos pela mesma
situagdo do Zika. Estamos tentando
padronizar este compartilhamento e
colocando-o como condi¢@o para
participag@o no estudo”

Barreiras para
compartilhamento
de amostras

“Nao houve uma melhoria do
compartilhamento de amostras. Talvez
mais por conta da gente (Brasil). A gente
tem ainda a legislag@o e um regulamento
atrasado neste sentido. Varias pessoas,
como por exemplo a industria ou a
academia, queriam ter acesso para poder
desenvolver testes ou outras coisas e
tiveram dificuldades. Teve muita queixa.
O Brasil querendo ter um controle muito
intenso destas amostras € isso atrasou,
com certeza. Ao mesmo tempo, uma
coisa que jogou contra o Brasil foi
quando a epidemia se alastrou depois
para outros paises, que tinham esse fluxo
mais facil e perderam a chance. Entdo,
eles estavam negociando, o Brasil
colocando dificuldades, e quando chegou
no Peru e na Colombia, eles facilmente
tiveram acesso”.

“O regulamento sanitario internacional
vinha no sentido de abrir, o Brasil nio se
engajou como deveria nesse
compartilhamento. Com essa iniciativa
mundial, poderia ter tido até uma
projecdo maior se tivesse sido mais
colaborativo na época e acabou perdendo
uma chance neste aspecto, e de inovar
até. Quis fazer as coisas tudo por aqui e
ainda existe muito isso em vez de olhar
para fora, o que estéd sendo feito e
aproveitar”.

Compartilhamento
como condi¢do para
relacionamento
com atores do
campo cientifico

Revistas
cientificas

“As revistas da PLOS solicitam os
dados”.

“A maioria das revistas pedem para vocé
depositar os seus dados”

Movimentos em
diregdo ao
compartilhamento
destes atores

“Na época eu ndo recebi financiamento
de agéncias de fomento, entdo ndo sei se
elas estavam pedindo, mas eu acho
importante. Eu até discuti com o pessoal
do Ministério, sugerindo que eles
incorporassem as condigdes do
compartilhamento na politica para
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financiamento de projetos. Acho que ecles
tém interesse porque as vezes tém
dificuldades de acesso aos dados”

“Eu tenho a impressao de que as revistas
e os financiadores vao puxar o
movimento de compartilhamento de
dados de pesquisa. O problema que os
financiadores brasileiros ainda veem
isso. Os pesquisadores do Reino Unido
jé estd acostumados a isso porque eles
pegam financiamento da Gates da
Wellcome e eles ndo tem opgdo. Eles ja
tém que deixar os dados abertos”.

Infraestruturas e

ferramentas de dados

conhecidas

Portais,
repositorios, bases
de dados

Zika Alliance,
Isaric (Zika
Infection), global
health trials

“O Isaric e global health trials eles
deixam o protocolo e uma adesdo mais
ou menos livre”

“Conhego o Zika Alliance, mas que ao
mesmo tempo os dados vocé ndo
consegue acessar tao bem”

Percepcao sobre a
declaragdo de

emergéncia em saude

publica

Alteragao das
praticas de
compartilhamento,
divulgacgdo e
publicagéo
tradicional

Acesso aberto a
publicagdes
cientificas

“A Fiocruz e as grandes revistas
assinaram um acordo de acesso aberto
durante a emergéncia, mesmo aqueles
que pagdvamos. Durante esta época
conseguiamos acessar tudo. Passou um
pouco da emergéncia, as coisas ndao
ficaram tdo faceis. Tudo voltou ao
normal”.

Transparéncia dos
dados

“Eu acho que principalmente em situagio
de emergéncia a transparéncia dos dados
¢ fundamental”

Introducao da
ideia de
compartilhamento
de dados

“Como houve algumas colaboragdes
internacionais, com esses parceiros tipo
Wellcome, NIH, acho que foi abrindo
um pouco a cabega de alguns
pesquisadores para compartilhar os
dados, ndo muito, mas um pouco. Entdo
acho que essa via do financiamento
acaba quebrando um pouco a
resisténcia”.

Percepgéo sobre o

compartilhamento e /
ou abertura de dados

Fatores que
contribuem

Avango da ciéncia

“Em outro projeto que vou coordenar
com o Ministério, estamos discutindo
essa preocupacdo dos dados e protocolos
abertos, tudo disponivel de forma
agregar para ciéncia. A ideia é que a
gente tenha uma plataforma que tenha
acesso em tempo real ou com um
pequeno delay. Pelo menos algum nivel
de compartilhamento e publicitagdo que
a gente possa ter do andamento, de como
o estudo esta evoluindo e o que esta
sendo feito em termos de diagnoéstico €
importante até por uma questao de
retorno, para se mostrar o que esta sendo
feito. Acho que o compartilhamento de
dados deve ser uma condigdo para
participag@o em estudos financiados”.

Publicagdes mais
robustas

“Eu participo muito na malaria de uma
iniciativa que se chama WWARN, que ¢
de compartilhamento de ensaio clinico
em maldria [...]. Aqui eles compartilham
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os dados em resisténcia em
antimalaricos. Entdo, por exemplo, eu
compartilho todos os dados dos estudos
que eu fiz.... Eles comegaram agora com
uma iniciativa mais ampla, agora para
outras doengas também. Eles
compartilham protocolos, como se faz os
estudos, fazem treinamentos, os
procedimentos, manual de
procedimentos e faz as revisdes. Entéo,
se eu compartilho o dado com eles, tem
um grupo de trabalho, ¢ a pessoa que
compartilha acaba sendo coautor da
publicagdo. Sdo publicacdes mais
robustas”.

Novas
descobertas

“Acho que compartilhar dados vocé
acaba extraindo novas ideias de analises
conjuntas, sdo varias pessoas analisando
dados, vocé pode ter outras descobertas
de forma mais eficiente. Vocé ndo
precisa comegar do principio”.

“As pesquisas de malaria como eles
conseguem compilar muitos dados, cada
estudo as vezes conseguem ter dados de
100 mil pacientes, eles chegam a
conclusdes que ndo chegariam em um
estudo Uinico”

Fatores que
dificultam

Prioridade da
descoberta

“Questoes dificeis sdo os pesquisadores
querendo ser o primeiro a dizer [...]. Nao
conseguimos fazer o teste aqui,
pensamos em fazer em outro laboratorio,
mas existe muitas questdes de ego, de
prioridade, de quem ia fazer aquilo”

Autoria

“Acho que o principal ¢ o medo de
usarem os dados sem dar autoria”

Medo do erro

“Mas também o medo dos erros, de
detectarem os erros na pesquisa”

Matriz de analise — E2

Categoria

Subcategoria

Unidade de registro Unidade de contexto

Acesso aos dados
para pesquisa

Fontes de dados de
pesquisa

Literatura cientifica

“[...] a informacdo que se tinha na
literatura era de uma doenca
exantematica benigna e que, ap0s este
surto, poderiam surgir casos de
doenca neuroldgica em adultos”.

Dados da epidemia
na Polinésia Francesa | cuida das epidemias na Europa e foi

“A eurosurveillance é o grupo que

responsavel pela investigacdo na
Polinésia Francesa. Eles solicitaram,
de forma internacional e oficial, que a
gestdo de saude da Polinésia Francesa
voltasse nos dados da epidemia e
verificasse se havia tido um aumento
de abortos, em consequéncia a danos
neurologicos, concomitante a esta
epidemia. Foi quando,
retrospectivamente, eles voltaram nos
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dados e perceberam que havia
realmente um aumento no niimero de
abortos, chamados de abortos
terap&uticos ou interrupgao
terapéutica da gestacdo, por motivos
neurolégicos”.

Grupo de pesquisa

“[...]formou-se um grupo de
pesquisadores seniors, de varias
instituicdes de Pernambuco, entre
elas as Universidades Federal e
Estadual, profissionais da assisténcia
e pesquisadores da Fiocruz
Pernambuco, que foi denominado de
MERG, que é Microcefaly Epidemic
Research Group. Foi a reunido de um
conjunto das pessoas interessadas,
com a intencdo de fazer a diferenca e
recebemos o apoio, desde o inicio, da
London School of Hygiene and
Tropical Medicine, do Ministério da
Saude e da OPAS”.

Geracao de dados
para pesquisa

“Praticamente, nds estavamos sem
dados, estdvamos criando os dados”.
“Neste caso, nds tivemos que
produzir um protocolo de caso
controle para verificar a associagdo
em questdo entre 2 a 3 semanas,
passar pelo comité de ética, que
frente a emergéncia nacional, deu alta
prioridade, que o termo em inglés é
fast track”.

“Em termos de pesquisa e de avanco,
a declaragdo de emergéncia no Brasil
foi fundamental para dar uma
velocidade na produgéo dos dados
inexistentes”.

Condigoes de
acesso aos dados
pesquisados

Protocolo de
colaboragdo entre
diferentes atores

“A Secretaria de Saiude tinha um
contingente técnico, que percebendo
a urgéncia e considerando uma
demanda externa de projetos de
pesquisa, pediram para fazer um
protocolo de colaboragdo, colocando
a Fiocruz e o grupo de pesquisadores
do MERG como responsaveis em
fazer a interlocugdo com os outros
pesquisadores”.

Compartilhamento
dos dados produzidos

Formas de abertura
e/ou
compartilhamento
dos dados
produzidos

Acordo de
compartilhamento de
dados

“Com isso, um acordo de
compartilhamento de dados foi
firmado em outubro de 2015, com as
Universidades Federal e Estadual, as
prestadoras de servico e a secretaria”.

“Assim eram compartilhados os
dados de pesquisa, com as
institui¢des e com quem pedia
também. Foram fornecidos os dados
para fora do grupo, por exemplo
quando nos fizemos a interface com a
Sociedade Brasileira de Genética
Médica. Existiam as cooperagdes
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internacionais ¢ os grupos de
acompanhamento. Havia sempre este
resguardo de se fazer pelo menos um
acordo de compartilhamento de
dados, que ¢ uma explicitagdo de
dados”.

Projetos de pesquisa

“Este acordo implicava que os
projetos seriam colocados a
disposicao de todos. Desde o inicio,
cada projeto que se fazia,
colocavamos no site do MERG, da
Secretaria, os projetos em portugués,
inglés e espanhol para quem quisesse
ver e copiar”.

Publica¢des de
autoria de grupo

“Com o acordo, além do
compartilhamento dos dados, havia
uma intengdo de que tudo que fosse
produzido naquele universo, com a
colabora¢do de todos, muitas vezes
seriam publicagdes sem autoria, seria
uma autoria de grupo. O primeiro
artigo com 100 casos, que foi
publicado no Emerging Infectious
Diseases, ndo tem autor. Ele é um
artigo com autoria de grupo. O grupo
MERG produziu isso e as institui¢des
nominavam os seus autores, para que
esse espirito colaborativo fosse
sentido, criando esta tendéncia de
transformar essa produg¢do em uma
produgdo coletiva”.

Colabora¢do com
grupos estrangeiros

“Tiveram algumas universidades
estrangeiras que foram parceiras
desde o inicio, por exemplo a London
School, a universidade de Oxford, a
universidade Johns Hopkins, dos
Estados Unidos. O contato, por
exemplo para estas trés institui¢des,
partiu do Brasil. Particularmente, este
grupo de Pernambuco ja tinha
projetos com estas universidades e
quando aconteceu o caso Zika, como
ciéncia é muito global, ja entramos
em contato com nossos colaboradores
anteriores”.

“A universidade de Pittsburgh nos
Estados Unidos, que eu esqueci de
falar anteriormente, tem uma estreita
colaborag¢ao na parte de laboratorios
com a Fiocruz, entdo o que estava
acontecendo aqui, imediatamente se
sabe nos outros lugares, porque tem
inclusive pesquisadores que sdo de
ambas as institui¢des ou que tem
atuacdo em ambas as instituigdes”.

Compartilhamento
como condi¢do para
relacionamento
com atores do
campo cientifico

Compartilhamento de
dados nao foi
condigdo para
relacionamento

“Nao havia nem muito espago para
que outros pesquisadores pedissem os
dados ou qualquer coisa, porque ja
tudo era muito rapido”.

Movimentos em

“Na PLOS, por exemplo, ja € quase
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diregdo ao
compartilhamento
destes atores

que obrigatorio, o que gerou naquela
analise, vocé ja manda junto, mas
havia essa disposi¢do de abertura de
dados”.

“Os dados de vigilancia, por
exemplo, ja sdo on line no Brasil”.
“Teve até grupos de laboratorios
estrangeiros, nao me recordo agora,
que eles comegaram a colocar os
resultados on line em tempo real”.

Infraestruturas e Portais, ZikaPLAN “Surgiram inimeros portais, por
ferramentas de dados | repositorios, bases exemplo o ZikaPLAN, que ¢ esse do
conhecidas de dados consorcio europeu. Eles tém um
super portal, inclusive eles ddo
noticias ndo so6 dos projetos, mas dos
avangos de conhecimento”.
Percepcao sobre a Alteracdo das Fast track “Em relacdo as revistas, houve uma

declaragdo de
emergéncia em saude
publica

praticas de
compartilhamento,
divulgagdo e
publicagdo
tradicional

questdo que foi muito interessante, o
fast track. As publicagdes tém um
numero de publicacdes antes da
emergéncia e um numero de
publicagdes pos emergéncia. Salta de
40 em 7 sete décadas para 800 em 1
ano. Vocé tem uma epidemia de
publicagdes, que seguem este fast
track. Se vocé olhar a data que alguns
dados foram mandados e publicados,
por exemplo no England, vera que
forma publicados em 2 semanas e até
em | semana. Havia o interesse € o
pedido de prioridade frente as
emergéncias. O boletim da WHO,
que é uma revista, comegou a
publicar artigos, que eles chamaram
de anteriores a revisao pelos pares.
Os artigos entravam on line antes de
serem avaliados e isto trazia essa
presteza e agilidade de
comunicagdo”.

Experiéncias que
impactaram no
processo de
pesquisa

Circulagdo das
informagdes

“Quando se declarou o ESPIN,
praticamente sem dados, sem uma
definigdo, sem se conhecer o
espectro, ja se tinha nogdo do
potencial de ser Zika e que o virus
causava essas malformacdes, a
possibilidade de expansdo da
epidemia, que seria transmitida por
vetor, mas também transmitida
sexualmente. Eu acho que houve
transparéncia em se colocar isso para
populacdo, mas ainda sem um
conjunto de dados, pelo menos da
forma que a gente conhece em
ciéncia, que seriam dados
certificados. Porém, na minha
opinido, esta agdo do Ministério
provou depois ser correta, porque em
fevereiro houve o alerta internacional
€ 0s outros paises, como Colombia,
Porto Rico e Estados Unidos,
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puderam entdo estabelecer seus
sistemas de vigilancia, frente a este
alerta brasileiro de dados”.

Financiamento de
pesquisas

“Eu acho que foi fundamental, pois
agilizou principalmente o tramite de
financiamento. Ele pode ser bastante
moroso e as questdes administrativas
no Brasil as vezes sdo de extrema
burocracia. A declaracao de
emergéncia no Brasil permitiu que
elas fossem feitas em tempo recorde,
por exemplo o recurso que foi
liberado no Ministério da saude em
dezembro chegou a conta em
dezembro”.

Incorporagéo de
resultados de
pesquisa

“Ainda considerando um processo
habitual para um processo durante
esse momento, pode-se dizer que foi
uma experiéncia muito boa, porque
todos atores, tanto administrativos
quanto técnicos, das diferentes
institui¢des, estavam interessados e
comprometidos com os resultados da
pesquisa. Os resultados da pesquisa
eram fundamentais para acionar
agdes de satde publica, algo que nem
sempre acontece. Geralmente isso
ndo ¢ assim, leva-se anos para que
um resultado de pesquisa possa ser
incorporado”.

Percepcao sobre o
compartilhamento e /
ou abertura de dados

Fatores que
contribuem

Avango da ciéncia

“Eu poderia dizer o seguinte, que do
ponto de vista tedrico e do ponto de
vista ético, a gente vé que
compartilhar é essencial”.

Acesso aberto a
informagdes e dados

“A publicag@o de um artigo nestas
revistas ¢ muito cara para nos
brasileiros. Um artigo do (BNC), que
eu me lembro agora, em satde
publica ele custa quase 5 mil reais. O
compartilhamento significa também
um certo compartilhamento destas
informagdes. Vocé viu que aquele
sci-hub, aquele site que recupera
artigos? Aquilo ¢ fantastico porque se
vocé vai falar seriamente em
compartilhamento de dados, eu acho
que vocé tem que falar seriamente em
compartilhamento da informagao de
ciéncia”.

Fatores que
dificultam

Desigualdades

“Como exemplo, vamos supor que eu
seja de uma universidade estrangeira,
que tenha trinta alunos estrangeiros
estatisticos, que falem inglés e que
lidem muito bem com os dados. Eu
pegue todos os bancos de dados que
sejam do PLOS e que comece a
produzir artigos. Os dados que estdo
la sdo livres. Depois eu fago livros
educacionais muito caros e vendo
para o Brasil e para os outros paises
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que produziram os dados. Este tipo
de desvantagem tem que ser
minimizada. O que vocé ver € que
nem todas as revistas que pedem os
bancos de dados deixam os dados
disponiveis on line para os leitores”.

Atual modelo de
comunicagao
cientifica

“Ja ndo estamos falando somente do
dado bruto, mas da informacgao
cientifica. E a informagdo que ja esta
analisada e produzida. Ela também
tem que ser vista como uma utilidade
publica. Agora o que dificulta isso?
Eu acho que sdo os conglomerados
das revistas médicas, quem ganha
dinheiro. As grandes editoras
cientificas, ndo sei se dificultam, mas
que pelo menos tem restricdo em
relacdo ao compartilhamento da
informacdo em geral”.

Respeito ao processo
de produgdo de dados

“Acho que tem preocupagdes no
sentido de que o dado seja o mais
divulgado possivel e que haja
colaboragdes, mas que essas
colaboragdes respeitem também o
processo de produgdo desse dado.
Quer dizer, esse dado ndo ¢ gratuito,
ele exigiu que grupos de pesquisa se
debrucassem encima de protocolos,
que recebessem financiamentos, que
investissem em tempo. Criar
instancias estrangeiras para analise de
dados, enquanto outros grupos estdo
em campo, isto ndo me parece ético e
nem respeitoso. Eu acho que o
respeitoso ¢ realmente um trabalho
colaborativo, onde competéncias se
agreguem, mas que os produtos
também reflitam esse trabalho
colaborativo”.

Matriz de analise — E3

Categoria

Subcategoria

Unidade de registro

Unidade de contexto

Acesso aos dados
para pesquisa

Fontes de dados de
pesquisa

Literatura cientifica

“As buscas iniciais dos artigos de
Zika foram feitas no Pubmed. A
quantidade de trabalho publicados no
comeco da crise, 14 em janeiro de
2016 era de um numero infinitamente
menor do que se tem publicado hoje.
O que dificultou as pesquisas. Nao
havia muita publicacdo com o Zika.
Era um virus que ndo interessava, que
ndo causava problemas. A busca
mesmo foi feita no Pubmed”.

Virus isolado

“Meu laboratério se especializou em
entender processos inflamatorios do
sistema nervoso. Como a gente
entende um pouco de cérebro
inflamado e por isso entdo que a
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gente se juntou com a galera da Rede
Zika, para estudar a patogenia da
microcefalia. A gente estuda modelos
experimentais. Estabelecemos
modelos de sindrome congénita do
Zika em camundongo. Entdo a gente
consegue reproduzir os achados de
seres humanos em relacao as lesdes
cerebrais, em relacdo a redugdo do
tamanho dos filhotes, em relagdo a
presenga do virus no sistema nervoso.
Entdo esse foi o trabalho que a gente
publicou no ano passado, que € o
trabalho que estabelece o modelo. A
gente ndo trabalha diretamente com
amostras de pacientes, mas com o
virus isolado. Quem usa as amostras
humanas ¢ o pessoal da biologia que
a gente esta colaborando”.

“Hoje o virus ja esta depositado em
bancos internacionais e qualquer um
pode ter acesso aos virus isolados,
inclusive esse do Instituto Evandro
Chagas”

Bancos de dados do
Ministério da Saude

“Busco as bases de dados do
Ministério da Satide quando eu quero
saber dos dados epidemioldgicos. Sdo
os dados dos sistemas que ele
mantém”

Condigdes de
acesso aos dados
pesquisados

Nao houve

“No6s conseguimos o isolado de virus
para nossas pesquisas, que foi
gentilmente doado pelo professor
Pedro Vasconcellos, do IEC. Ele foi
muito generoso e teve nogdo da
gravidade da situagdo, que ndo fazia
sentido ficar segurando para que
apenas um grupo de pessoas
trabalhar. E néo foi colocada
nenhuma condicdo além daquelas
preconizadas para o transporte do
material, que é o que a ANVISA
exige. Somente a documentagao para
a amostra chegar até nos. Sem outras
condig¢des”.

Compartilhamento
dos dados produzidos

Formas de abertura
e/ou
compartilhamento
dos dados
produzidos

Rede de pesquisa
(Rede Zika)

“A Rede Zika se estruturou com
varios pesquisadores com expertises
diferentes e obviamente aqueles com
expertises, mas proximos,
colaboraram e interagiram mais.
Entdo, sem davida a gente trocava
algumas informagdes sobre o
crescimento viral, sobre alguns
achados de cultura de célula, mesmo
porque os grupos estavam
colaborando e estavam se somando
para publicar algum artigo”

Preprint

“Um dos trabalhos que
desenvolvemos, o lider da rede optou
por depositar o trabalho em uma
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preprint. Foi um dos primeiros
trabalhos de bebés com microcefalia
no litoral norte de Sado Paulo. Foi no
BioRxiv”.

E-mails e reuniGes

“Basicamente trocavamos e-mails e
faziamos reunides para discutir os
achados”.

Compartilhamento
como condicdo para
relacionamento
com atores do
campo cientifico

Compartilhamento de
dados ndo foi
condic¢do para

“Nao, que eu me lembre ndo. A unica
exigéncia ¢ que na hora da publicagdo
deve ser feito uma referéncia as

relacionamento agéncias de fomento”.

Movimentos em “O que eu lembro, que vale a pena
diregdo ao mencionar sobre esta tematica, ¢ que
compartilhamento estou pleiteando um projeto do

destes atores

Serrapilheira, no edital consta que
artigos publicados em plataformas
preprints ndao seriam computados
como artigos publicados para o
curriculo do pesquisador. Vocé vé
que mesmo quem tem esta trazendo
uma proposta nova e pertinente, que é
esse instituto, ainda ha uma
dificuldade de se avaliar estas
plataformas, de tornar isso um
numero de fato”.

Infraestruturas e
ferramentas de dados
conhecidas

Portais,
repositorios, bases
de dados

Dave O’Connor Lab

“Eu segui uma época o pessoal do
Dave O’Connor, ndo lembro de que
universidade que ele ¢, mas ele tem
um site com dados das pesquisas
compartilhados em tempo real”.

Percepgéo sobre a
declaragdo de
emergéncia em saude
publica

Alteracdo das
praticas de
compartilhamento,
divulgagdo e
publicagdo
tradicional

Fast track

“As revistas cientificas estavam
excessivamente abertas a publicacio
de artigos de Zika. Ou seja, talvez o
crivo de publicagdo de artigo por ser
da tematica de Zika diminuiu. Foi a
ideia de febre do ouro. Todo mundo
fazendo pesquisa em Zika, todo
mundo publicando artigo em Zika, as
revistas querendo paper de Zika
porque podia aumentar a quantidade
de citacdo, podia aumentar o impacto.
Com isso, existiram varios trabalhos
de altissima qualidade publicado, mas
existiram trabalhos que vocé percebe
que ndo eram condizentes com a
qualidade da referida revista”.

Experiéncias que
impactaram no
processo de
pesquisa

Foco na pesquisa do
Zika

“Fez com que os grupos de pesquisas
se focassem a compreender a biologia
do Zika e a doenca do Zika. As outras
iniciativas foram paralisadas para o
foco no Zika”.

Financiamento de
pesquisas

“Alguns editais foram elaborados
para fomentar a pesquisa, a despeito
que para ser bem honesto, foram
muito mal realizados, os prazos e os
julgamentos demoravam muito € o
montante ficaram bastante aquém
daquilo que a situacdo exigia”.

“O lado ruim, por exemplo, foi a
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quantidade de paraquedista que
comegou a trabalhar com o Zika.
Obviamente quem queria fomento
havia abundancia, entdo muitos
resolveram fazer um projeto de Zika”

Criagdo da
RENEZIKA

“Acho que quando a OMS declarou a
emergéncia internacional isso
pressionou algumas atitudes do
governo, como por exemplo o
estabelecimento da RENEZIKA”.

Percepcao sobre o
compartilhamento e /
ou abertura de dados

Fatores que
contribuem

Avango da ciéncia

“Acho que a ciéncia precisa ser
acessivel para todos. Eu sou
totalmente a favor. A questio é como
isso vai acontecer”.

Plataformas de
compartilhamento de
dados e informagdes

“Eu acho que essa ¢ uma area que
precisa ser muito debatida. Eu sou
totalmente a favor do
compartilhamento de dados e
informagdes. Eu acho que estas
plataformas vieram para trazer muitas
coisas boas. Eu acho que a agilidade
de publicagdo ¢ uma coisa
importante. E um sistema diferente.
Eu acho, também, que essas
plataformas véo fazer que os
cientistas, pelo menos no Brasil,
porque 14 fora ja esta acontecendo
isso, entendam que publicag@o se
mede com qualidade de produgéo
daquele trabalho e com quantidade de
citacdes. Eu quero dizer que ndo
adianta publicar em uma revista de
grande prestigio, mas o seu trabalho
nunca € citado e nunca ¢ reproduzido.
Esse ¢ um assunto que sem divida
precisa ser debatido em relagdo aos
preprints € as revistas que ja existem
indexadas”.

“Outra questdo em relag@o aos
preprints € que as vezes nos temos
um resultado interessante, que a gente
sabe que ¢ robusto, mas por
determinadas duvidas e ou questdes
que os revisores tenham das revistas
indexadas, que precisem fazer mais
experimentos e estes experimentos
podem demorar muito, porque
dependemos de importagdo de
reagentes, as vezes de camundongos.
As vezes a gente ndo tem este tempo
para fazer o experimento que a
revista exige, mas o dado € robusto,
mesmo sem aquele experimento.
Entdo esse ¢ mais um lado positivo
que os preprints trazem. Voceé ndo
fica ali refém das revistas que exigem
que determinados experimentos
sejam refeitos ou feitos de uma forma
diferente”.
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Alternativa as
grandes editoras

“A gente foge um pouco de ficar
publicando nas revistas X, Y ou Z.

cientificas Ciéncia de qualidade nao depende da
revista em que ela esta publicada. Ela
pode estar em qualquer periodico. Ela
tem que ser aberta”.
Fatores que Desigualdades “A gente estd em um campo,

dificultam

principalmente na area do Zika, que
ha uma competicdo internacional
brutal. Aqui no Brasil, infelizmente,
estamos muito prejudicados dentro
desta competigdo por varios aspectos,
pelo montante de dinheiro disponivel,
pelas estruturas, pela morosidade dos
tramites, entdo isso tudo dificulta
muito a nossa vida”.

Atual modelo de
comunicagao
cientifica

“O conhecimento cientifico tem que
ser aberto. Ndo acho correto o
conhecimento cientifico ficar na mao
de detentores do saber, como as
revistas, que custam caro para o
acesso aos seus artigos. Eu acho que
fora do eixo Rio, Sdo Paulo e Minas
ndo deve ser facil ter acesso a estas
publicagdes. Muito mais dificil ainda
em outros paises menos
desenvolvidos”.

Necessidade de novas
métricas para
plataformas de
compartilhamentos

“O que precisa ser pensado ¢ que os
pesquisadores precisam ser avaliados
de alguma forma, entdo como vocé
avalia isso sobre o prisma do
preprint? E uma coisa nova. A gente
ndo tem uma ferramenta para isso e
as agencia de fomento vao precisar
disso, porque vao precisar ranquear
os pesquisadores de acordo com esta
plataforma. Acho que estamos em um
periodo de transi¢cdo. Vamos ver
como as agencia de fomento véao lidar
com isso. Sinceramente ndo sei como
a Fapesp, Capes, CNPQ pensam
sobre os preprints, mas impressao
que eu tenho é que ndo tem nada
preparado e que tudo é muito novo”.

“Voltando ao assunto do preprint,
quando ha um resultado robusto,
ficamos na diivida mesmo se a gente
segura esse resultado para tentar
emplacar em uma revista indexada,
de prestigio, ou se coloca em uma
plataforma dessa e disponibiliza para
todos. As possibilidades que se criam
a partir do momento que vocé faz um
deposito deste sdo inumeras, vocé
pode alicergar futuros trabalhos de
outros grupos do mundo inteiro. Isso
¢ bom porque eles vao se basear no
seu trabalho preliminar, mas eles
poderdo entdo emplacar trabalhos em
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revistas de prestigio. Essa situagao ¢
complicada. Eu acho que isso vai
comegar a descomplicar quando as
agéncias de fomento comegarem a
dar nimeros para este tipo de
plataforma. Criar ferramentas para
avaliar os pesquisadores. Porque sem
isso fica dificil de conseguir fomento
para nossas pesquisas”.

Matriz de analise — E4

Categoria

Subcategoria

Unidade de registro

Unidade de contexto

Acesso aos dados
para pesquisa

Fontes de dados de
pesquisa

Literatura cientifica

“Na época, ninguém pensava em Zika
aqui. Mas o Kleber Luz repetia que
aquilo era Zika. Entdo fomos ler
sobre o Zika. E o que se tinha era
muito pouco, tinham algumas
publicagdes historicas do isolamento
de Zika e alguma coisa sobre a
epidemia na Polinésia, que ¢ a mais
recente [...] A referéncia em doenga
infecciosa € o Mandell e nele tinha
um paragrafo sobre Zika, que tinha
quase nenhuma relevancia
epidemioldgica”.

Amostras

“A gente comegou a pegar esses
casos que entravam como uma
doenga exantematica sem diagnostico
aqui na UPA da Manguinhos e
comegou a coletar amostra desses
casos. E colocamos, inclusive, para
rodar em plataforma de
sequenciamento para ver se isolava
alguma coisa, para tentar isolar
alguma coisa que a gente ndo sabia o
que era. Mas quando se confirmou o
Zika no Nordeste, a gente comegou a
testar especificamente para a Zika e
comegou a vir positivo”.

Dados clinicos

“Entdo, a gente comecou a levantar
os dados a partir dai. Publicamos uma
série de 50 e poucos casos, na época,
foi a maior série que se tinha da
propria descri¢do do caso clinico
mesmo. Porque a série de caso era a
melhor evidéncia que a gente tinha
naquele momento”.

Condicoes de
acesso aos dados
pesquisados

Acordo com a
Secretaria Municipal
de Vigilancia

“Eram os dados de vigilancia. A
gente ndo tinha projeto de pesquisa
aprovado e CEP para coletar amostra,
nao tinha nada disso. A gente foi
trocando o pneu com o carro
andando.

Era interesse da secretaria fazer
vigilancia desses casos, né? Entrava
como notificagdo de surtos no
SINAN. Entdo, vocé tem essa brecha
dentro da legislagdo de vigilancia, um
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aglomerado de casos, de algum
evento inusitado, vocé classifica ele
como um surto e vocé comega a fazer
uma vigilancia especifica dele. Entdo,
elaboramos uma ficha especifica para
coletar o dado clinico, fazer coleta de
amostra, varios estudos dentro de
uma légica de vigilancia. Ndo como
um projeto de pesquisa”

Compartilhamento
dos dados produzidos

Formas de abertura
e/ou
compartilhamento
dos dados
produzidos

Gabinete de crise

“Teve uma iniciativa da Fiocruz
como um todo, ela montou um
gabinete de crise. E ai havia 14 toda
uma expectativa de que se
organizasse os esfor¢os da Fiocruz
dentro desse gabinete. E ai haveria
algum tipo de interagdo entre os
pesquisadores. Mas, na pratica, ndo
funcionou eu acho assim”.

Renezika

“Teve também a Renezika. Essa
iniciativa do DECIT/MS, que era de
montar uma rede de pesquisadores,
fizeram algumas reunides em
Brasilia. E tinha também um pouco
esse cunho de um local onde
houvesse essa disseminagdo de
informagdes, um compartilhamento
de dados e tal. Mas que, na pratica,
também ndo aconteceu. Aconteceu
muita discussao no nivel de
financiamento, porque como era o
DECIT, ele ¢ quem financia pesquisa
no Ministério. Entdo, ouvia-se muito:
“Precisamos de dinheiro para
financiar ensaios clinicos com
drogas, temos que financiar estudo
epidemioldgico, trabalhar a
microcefalia, tem que avaliar
métodos de diagnosticos”. Entdo, era
uma discussdo muito mais do que se
precisaria fazer de estudo, do que de
coleta de informagdo. Ndo vi a
formalizag¢@o do compartilhamento de
dados”.

Colaboragao entre
grupos de pesquisa

“Teve colaboragao,
compartilhamento, da forma ha
sempre. Nao houve nada além do que
ja é. Por exemplo, a gente tem uma
colaboragdo com o laboratério 14 do
10C, que a gente ja tem uma
colaborag¢ao com dengue, com febre
amarela, assim como teve também
com o Zika. Mas era uma
colaboragdo do nosso grupo com o
grupo deste laboratorio. A
colaborag¢do envolvia os dados.
Porque eles processavam as amostras
clinicas. Entdo, os dados clinicos a
gente tinha e eles tinha os dados
laboratoriais. Houve o
compartilhamento para o artigo
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cientifico. No final, a publicagdo sai
com o nome de todo mundo [...]. Mas
ndo houve uma coisa do tipo: “Os
dados que eu tinha aqui estavam
disponiveis para qualquer
pesquisador que estivesse interessado
em Zika ter acesso”. Nao havia isso”.

Colaboracao com
grupos estrangeiros

“Porque assim quando estourou a
Zika, uma vez por dia aparecia uma
oferta de colaboracao de alguém de
fora. O tempo inteiro de gente que
vocé conhecia, gente que vocé ndo
conhecia, que chegava através de um
e de outro. Houve um grande
interesse da comunidade cientifica
internacional sobre o assunto. Eles
queriam basicamente informagdes e
amostras. Quem tinha amostras de
Zika, conseguiu barganhar qualquer
coisa. E eles ofereciam recurso
financeiro ou algum método de
diagndstico mais refinado, que a
gente ndo tivesse aqui”.

“A gente teve uma colaboragdo com
grupos que tinham essa expertise em
analise genOmica, protedmica. E a
gente, no caso, tinha os dados. As
amostras clinicas, os dados. Entdo,
houve essa colaboragdo”.

Compartilhamento
como condicdo para
relacionamento
com atores do
campo cientifico

Compartilhamento de
dados nao foi
condi¢do para
relacionamento

“Os dados brutos ndo. Hoje em dia,
eles pedem para vocé colocar os
dados brutos como suplemento. Mas
nesse caso nao, a gente, na verdade,
trocou os dados com os
colaboradores cientificos que iam
publicar na revista. A revista em si
ndo fez nenhuma demanda especifica
de dado ndo. E as agéncias de
fomento também nio. Nao tive
financiamento internacional para o
Zika diretamente. Mas a gente tem
um financiamento da Bill and
Melinda Gates com estudos de
vigilancia sindrdmica. Uma das
condigdes para que a gente recebesse
o recurso foi com relacdo ao acesso
aos dados. Precisamos incluir um
dashboard para que eles tivessem
acesso aos dados da vigilancia em
tempo real. Mas ndo pediram para
depositar em nenhum lugar. Me
pareceu muito mais uma coisa deles
verem que a pesquisa estava andando
do que ter acesso mais cientificos ao
dado”

Infraestruturas e
ferramentas de dados
conhecidas

Portais,
repositorios, bases
de dados

Nio conhece

“Nado tive contato com nada desse
tipo ndo”.

Percep¢ao sobre a

Alteracao das

Fast track

“A submissao de artigo em revistas.
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declaragdo de
emergéncia em saude
publica

praticas de
compartilhamento,
divulgagdo e
publicagdo
tradicional

As revistas foram super receptivas.
Vocé publica tudo mais rapido. Nesse
sentido ajuda”.

Experiéncias que
impactaram no
processo de
pesquisa

Financiamento

“A emergéncia ajuda em relacdo a
mobilizagdo de recursos, para vocé
conseguir desenvolver as pesquisas.
Se torna uma questdo prioritaria.
Vocé passa a frente de algumas
coisas, consegue fazer algumas coisas
mais rapido do que o habitual pelo
fato de ser uma emergéncia”

Tramitagdo de
projetos de pesquisa
no comité de ética

“Nao s6 financiamento, mas até, por
exemplo, tramita¢do de projeto em
CEP. Nisso a emergéncia acelerou os
tramites”.

Corrida para
publicagdo

“Houve uma correria em se conseguir
os dados e alguns limites ndo eram
respeitados. Para descobrir antes,
publicar antes. Observamos alguns
comportamentos ndo tao legais de
pesquisadores. Quando acontece
alguma situacdo que claramente vai
trazer um beneficio para o paciente
ou para pesquisa sobre a doenga, tudo
bem, mas, quando situagdes
acontecem porque ha um interesse do
pesquisador especificamente em
publicar antes, que quer o dado antes,
ai que comega a entrar em terreno
que requer cuidado. Para diminuir
barreiras para algumas coisas, tem
que ter algum cuidado. Porque nem
sempre o interesse maior esta sendo o
beneficio da saude publica. As vezes,
vocé acaba eliminando algumas
barreiras que sdo importantes”.

Percepgéo sobre o
compartilhamento e /
ou abertura de dados

Fatores que
contribuem

Dados com maior
qualidade

“Considero que as parcerias feitas
com outros grupos que envolvem o
compartilhamento de dados positiva,
porque vocé acaba conseguindo
dados melhores, resultados melhores.
Algo que ndo conseguiriamos sem
estas parcerias por serem de areas
diferentes”.

Fatores que
dificultam

Atual modelo de
comunicagio
cientifica

“Uma coisa que precisa ser discutida.
Para acessar as publicagdes de alto
impacto, vocé tem que estar
participando de algum grupo
internacional. Vocé aqui, tupiniquim,
chapa branca, s6 de brasileiros, ndo
consegue chegar nas publicacdes de
maior impacto. Se verificar, mesmo
nos grupos que fizeram tudo aqui,
voceé vai ver que o autor
correspondente é um cara de 14. Para
vocé conseguir publicar na Nature, na
New England, na Science, vocé tem
que ter um parceiro externo. Eles




226

sabem e oferecem isso também.
Entdo, nos tivemos trés artigos em
numero da Nature, em que a capa da
Nature foi a Zika, de trés grupos
diferentes de brasileiros. Mas todos
eles tinham parcerias com grupos
internacionais. Entendeu?
Provavelmente se fosse trés grupos
nacionais publicando, ndo teriamos
conseguido colocar os trés artigos na
Nature”.

Compartilhamento
baseado no interesse

“A experiéncia que tenho do
compartilhamento ¢ muito pontual e é
com algum objetivo especifico. Ndo
tem um compartilhamento pelo
compartilhamento. Entdo, me da isso
e a gente oferece isso, vocé€ me da
aquilo e eu vou te ajudar. E uma
barganha. Nao ¢ uma coisa assim
desinteressada. Nao ¢ do tipo: “Ah,
temos uma nova epidemia, uma
emergéncia em saude publica e a
gente quer saber os dados de Zika”.
Vocé ndo vai conseguir. Vocé vai ter
que oferecer alguma coisa para
conseguir aquelas respostas. A teoria
¢ de um jeito, mas na pratica tem
todo um jogo ai envolvido”.

Matriz de analise — E5

Categoria

Subcategoria

Unidade de registro

Unidade de contexto

Acesso aos dados
para pesquisa

Fontes de dados de
pesquisa

Literatura cientifica

“A suspeita dele é que fosse Zika. A
gente comegou entdo a estudar, ver os
arquivos que tinha de Zika e na
realidade eram pouquissimos, muito
poucos. Eu achava, particularmente,
que nao era, mas eu disse, "ndo,
vamos investigar".

“O PCR que a gente montou foi
baseado em artigos, em um artigo de
Lanciotti, que ele é que fez aquele
trabalho da ilha Yap, entdo baseado
naquele artigo dele foi que a gente
montou o nosso PCR”.

Amostras

“A gente combinou de ele pegar na
emergéncia [amostras] tabelas agudos
do exantema, sem febre. Ai eu disse,
"olha, ndo vamos fazer s6 os sem
febre, vamos fazer com febre ¢ sem
febre, para a gente ndo ficar s6 com
um parametro”. Ai né6s mudamos, a
gente fazia PCR para Dengue e fazia
também sorologia para Dengue e para
Chicungunha. E também a gente
combinou dele coletar depois amostra
de convalescente, para a gente fazer a
sorologia. Entdo comegou essa coleta
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dessas pessoas, que foi margo, abril,
maio, junho, nesse periodo. Entao a
gente ja direcionou a pesquisa para a
Zika, ja foi direcionado por conta
dele [Carlos Brito], ele ¢ que
sugeriu”.

“Al ele disse, "olha, se ele causa
Guillain-Barré e causa manifestagao
neurologica, quem sabe se essas
criangas, as maes nao tiveram Zika e
uma Zika congénita?" Entdo a gente
ja falou, "ja que vocé esta achando
que pode ser Zika, entdo vamos fazer
o seguinte, vamos coletar sangue da
mae, sangue do bebé e LCR do bebg,
das maes que concordarem em
coletar o LCR".

Virus isolado

“Entdo, como tinha esses 10 casos
com PCR positiva, ai eu digo, "ndo,
agora vamos nos concentrar nesses
10 casos positivos, de fase aguda, e
vou tentar isolar o virus desses
casos". Porque com o isolamento do
virus a gente vai ter bastante amostra
para fazer antigeno, para fazer o que
a gente quisesse. Eu me concentrei
nesses 10 positivos pelo PCR, ai
consegui isolar virus em 4 casos.
Entdo, com o virus isolado ficou mais
facil, porque a gente tinha virus que
dava para fazer controle a vontade, e
fazer um teste que a gente chama de
PRNT, que eu ndo sei se vocé
conhece, que € aquele teste de
neutralizagdo por redugdo de placas.
Vocé procura anticorpos
neutralizantes para determinado
virus. Com o virus isolado, o que a
gente fez, ""vamos procurar o
anticorpo especifico para Zika".
Encontrou em algumas dessas
pessoas, dos que deram positivo, eles
tinham anticorpo positivo para Zika,
anticorpo neutralizante para Zika.
Entdo a gente realmente ja sabia que
era Zika”.

Condigoes de
acesso aos dados
pesquisados

Acordo entre médicos

“[...] Isso ndo era um projeto de
pesquisa, ndo, era diagndstico, era
pesquisa para diagnostico para os
médicos que nos solicitaram. Foi
realmente uma resposta para os
médicos. Eles decidiram coletar o
material om os médicos, os pediatras,
eles coletaram dentro de, eu acho que
um més, eu tenho 48 maes e bebés. E
desses 48 tinha 30 que tinha o sangue
da mae, do bebé e o LCR.

Rede de Pesquisa em
Dengue, do Programa

“No6s tinhamos um projeto de
investigacdo em Dengue, que era do
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de Apoio aos Nucleos
de Exceléncia
(Pronex) do CNPq

Pronex. A investigagdo como se fosse
uma continuidade do projeto Pronex.
A gente usou o mesmo TCLE do
Pronex, usou porque o Pronex era em
Dengue, era manifestagdes clinicas
em Dengue. Entdo, como a gente
estava investigando Dengue, a gente
usou o TCLE do Pronex. E tanto que
a gente registrou todos esses casos de
um hospital no Pronex, como se fosse
dengue. Porém, quando as maes
vieram, ai o0 médico fez um TCLE
com as maes que autorizavam a
investigagdo. Neste caso ndo era
projeto, elas autorizavam a pesquisar,
dar o diagnostico para elas, entdo
devolvia o resultado para as maes,
elas tiveram acesso aos resultados.
Porque ai ja ndo era projeto, ai era
uma demanda mesmo, uma
investigagdo urgente, que a gente ndo
colocou no Pronex, foi a investigagao
de um surto. Ai ficou sem ser
projeto”.

Colaboragdo com a
Secretaria de Satde
de Pernambuco

“No inicio nds faziamos tudo a
pedido dos médicos. Depois a
Secretaria definiu algumas
responsabilidades e rotinas. A gente
fez uma colaboragao, a Secretaria
pediu a nossa ajuda e a gente partiu
para fazer os testes dos que iam para
o LACEN. Faziamos o LCR, porém
ndo tinha as informagdes completas.
A ficha tinha entrado no GAL, eles
ndo mandavam informacéo, s6
mandavam dizer, "RM de fulano de
tal, o nimero do GAL é esse € a data
de coleta foi tal"”.

Compartilhamento
dos dados produzidos

Formas de abertura
e/ou
compartilhamento
dos dados
produzidos

Secretaria de Saude e
LACEN PE

“Entdo eles enviavam para o
LACEN, como o LACEN nao estava
fazendo nem PCR nem sorologia, ai o
LACEN mandava os LCR para ca.
Faziamos o LCR de tudo, de todas as
amostras que entravam no LACEN,
eles faziam as TORCHES, porque
tinha que fazer Rubéola,
Toxoplasmose, todo aquele protocolo
do ministério. Os dados produzidos
aqui, os resultados da nossa
sorologia, eu devolvia para o LACEN
e enviava também para a Secretaria
de Saude. Entdo eu disponibilizei
todos os dados para a Secretaria de
Saude e para o LACEN”

“As fichas da investigagdo das
gestantes inicialmente ficaram
conosco. Elas ndo tinham um banco
para ser inserida. Eu fiz uma planilha
do Excel e compartilhava com o
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médico que mandou. Depois eu
compartilhei esses dados com a
Secretaria, porque disseram que iam
investigar. Eu dei os enderecos das
maes, do hospital, para eles
procurarem o prontuario da mae no
hospital e pegar os dados que eles
quisessem no prontudrio do hospital.
Quer dizer, eu passei para a
Secretaria todos os resultados, de
onde a mae era, se era de hospital
particular ou publico, e eu anotava
sempre em uma ficha o prontuario da
gestante. Entdo eles podiam muito
bem, a Secretaria, ir 14 no hospital e
localizar aquela gestante pelo
prontuario. O que a Secretaria fez eu
ndo sei, o que investigou, o dado que
pegou. Porque eu s6 tenho essa ficha
simplificada, com informagdes como:
0 que vocé teve durante a gestagdo?
Vocé apresentou febre? Vocé ja
tomou vacina contra febre amarela?
Tomou as vacinas da gestante?
Perguntas mais direcionadas para o
periodo da gestagdo, porque tinha que
descobrir o que aconteceu na
gestagdo. Foi investigagdo médica
mesmo, uma investigacao clinica”.

Compartilhamento
restrito

“Cada um ficava com os dados de sua
area de investigacao. Por exemplo,
uma médica do IMIP tinha as
imagens e prontuario dos bebés.
Publicamos juntas, mas eu ndo tenho
os dados que ela tem, os dados de
imagem. Cada um fica com uma
parte dos dados.

O nosso resultado eu passei ao
médico que enviou a amostra. Nao
houve um compartilhamento de todos
os dados produzidos. Quem fez teste
auditivo, tem seus dados 4. Quando
queria publicar, me perguntava os
resultados de bebés que eles tinham
os testes. Entdo eu passava o
resultado dos bebés que eles estavam
analisando, cada um analisando um
aspecto: oftalmolégico, auditivo,
neurolégico. Os dados deles ficavam
com eles”.

Compartilhamento do
virus

“Por exemplo, aqui somos um centro
de pesquisas e tem muitos estudantes,
mestrandos, doutorandos que estdo
fazendo pesquisas, como ¢ um centro
de pesquisas nessa area, entao eles
precisam também das amostras para
os testes deles, para as pesquisas
deles. Entdo a gente tem que
"maneirar" em disponibilizar as
amostras. Agora, por exemplo, 0s
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virus, ndo. Os que eu isolei, eu
disponibilizei para todo mundo, quem
me pediu, eu entreguei. Porque a
gente sequenciou e publicou tudo,
mas como ¢ dificil isolar o Zika e
quem tinha ndo queria dar, isso foi
um negdcio muito sério, entdo eu dei.
Quem me pediu virus, eu mandei
uma aliquota. Entdo o virus que eu
isolei esta espalhado ai pelo Brasil
todo”.

Treinamento com
técnicos
especializados

“Al foi que o pessoal da OPAS veio
aqui em Recife, e aquele brasileiro
que trabalha 14 na OPAS perguntou
se a gente ndo gostaria de ter ajuda do
pessoal do CDC, para ver essa parte
de diagnostico laboratorial. Nos
concordamos, aceitamos. SO que
depois, quando o Ministério soube
que eles viriam aqui para Recife,
disseram, "ndo, vamos fazer o
seguinte, eles virdo, mas virdo para o
Evandro Chagas, para Belém, porque
¢ a referéncia nacional e os
laboratorios...", acho que eram uns 5
laboratérios, "eles vao para Belém
em janeiro". E nds fomos para Belém
em janeiro, para eles darem
treinamento, eles iam trazer os
reagentes e dar treinamento para uns
4 ou 5 laboratérios, inclusive com
pessoas da Colombia e da
Venezuela”.

Compartilhamento
como condi¢do para
relacionamento
com atores do
campo cientifico

Agéncia de fomento

“Agora esse projeto atual, o ZIP esse,
sim, eles exigem o compartilhamento
de dados. Todos os dados, todas as
informagdes sdo digitadas, colocadas
no REDCap ¢ os dados sdo
compartilhados com eles do NIH.
Entdo a gente coloca todos os
resultados, eu envio para eles. E uma
equipe, eu acho que eles contratam
alguma firma, € um negdcio diferente
nos Estados Unidos. E um grupo que
¢ como se fosse uma agéncia
particular paga pelo NIH para
gerenciar projetos que o NIH
financia. Entdo o meu contato é
direto com esse grupo. Eles ja vieram
aqui, fizeram auditoria, entdo eu
mando os resultados em planilha
Excel para eles, para esse grupo dos
Estados Unidos, eles colocam os
resultados no REDCap”.

Compartilhamento de
dados nao foi
condigdo para
relacionamento

“Desses do inicio, ndo, porque eu
publiquei no Lancet uma
correspondéncia de uns 30 casos
assim, eles ndo pediram nenhum
dado. E também depois publiquei o
trabalho completo Infectious




231

Diseases, eles também néo pediram,
pelos menos os meus dados”.

Infraestruturas e
ferramentas de dados
conhecidas

Portais,
repositorios, bases
de dados

N3io conhece
infraestrutura de
dados abertos

“Nao, até agora eu ndo encontrei.
Acho que ndo tem, porque eu tenho a
impressao que quem tem esta se
resguardando”.

REDCap para projeto
ZIpP

“No projeto ZIP, todos os dados sdo
incluidos no REDCap e ele ¢
compartilhado com os 10 grupos.
Quer dizer, os 10 grupos tém senha
de acesso, entdo as informagdes, 0s
dados sdo compartilhados entre os
grupos. Néo ¢ aberto para outras
pessoas, ¢ so entre os grupos. Agora,
cada grupo tem uma senha de acesso.
Vocé ndo consegue ver todas as
informagdes. Quer dizer, o
coordenador do projeto tem uma
senha de acesso para todas as
informagdes, entdo quem coloca os
dados 14, digamos, tem acesso a uma
parte de inclusdo de dado. Sao niveis
de acesso, cada um deve ter uma
autorizagdo para acessar uma area so.
Entdo, esse do ZIP tem senhas de
niveis de acesso diferentes, mas ai 14
no NIH eles veem tudo, quer dizer, os
dados sdo compartilhados, inclusive
eles querem saber, por exemplo, nos
temos um banco de amostras aqui,
essas amostras pertencem
automaticamente ao NIH”.

Percepcao sobre a
declaragdo de
emergéncia em saude
publica

Alteragdo das
praticas de
compartilhamento,
divulgacgdo e
publicagéo
tradicional

Fast Track

“Vocé envia um artigo para
publicagdo, o artigo demora. Zika,
ndo. Vocé mandava no més, ai com 2
meses o artigo ja estava saindo. Vocé
viu a quantidade de publicagdo que
saiu. Tinha prioridade. Vocé se
mandasse qualquer coisa em Zika
tinha prioridade, a emergéncia, ja
publicava. Eu acho até para informar,
divulgar os achados. Era super
rapido. O que ndo acontece com
outros canais cientificos, que vocé
manda e fica naquela demora toda”.

Experiéncias que
impactaram no
processo de
pesquisa

Financiamento de
pesquisas

“Eu acho que quando teve essa
emergéncia, eu nao sei se voce
observou, tem pesquisadores que
trabalharam a vida inteira para HIV,
de repente viraram auto virologista.
Muitos oportunistas, porque tinha
muito dinheiro, como nao se sabia o
que era, os financiamentos surgiram
assim, dinheiro a vontade. Olha, s6
tem dinheiro agora para Zika, entdo
vou deixar de pesquisar hepatite ou
HIV. Entdo aproveitou, digamos, o
conhecimento do sequenciamento de
HIV para usar a parte molecular em
Zika. A gente viu muito isso”.
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Corrida para
publicagéo

“Eu fazia as analises laboratoriais e
enviava a Secretaria, que inseria em
um sistema chamado GAL. Eu ndo
tinha acesso a esse sistema. Entdo, eu
lembro que eu fiz 104 LCR do
LACEN, mandei para a Secretaria e
tal, estava 1a no GAL. Teve
pesquisador que tinha acesso ao
GAL, foi 14 no GAL, pegou os dados,
pegou dados de laboratério, pegou
tudo e publicou. Entdo vocé quando
olha assim, diz, "poxa, eu fiz esses
cento e tantos, eu fiz esses resultados
todinhos, nem me perguntaram: vocé
quer entrar no artigo, na publica¢do?"
Foi uma corrida muito desleal. Isso
aconteceu muito. Depois eu acho que
alguém comegou a chamar a atengao
para isso e ai ja "maneiraram". Por
exemplo, esse mesmo nosso daqui,
que eu comecei: as maes. Conversei
com o médico que enviou as amostras
que eu queria publicar a parte
laboratorial ¢ ndo iria publicar a parte
clinica. Ai ele diz, "ndo, vamos fazer
um artigo s6", eu digo, "ndo, eu quero
focar na parte de laboratdrio e coloco
como coautor os médicos que
mandaram as amostras, que
participaram". Perguntei a eles quem
foram os médicos das amostras. Ai eu
disse, "olha, a parte clinica, esses
médicos que mandaram, eles que
escrevam a parte clinica. Eu publico
laboratorio, eles fazem a parte
clinica, a parte de imagem e eles
publicam a parte clinica ¢ a de
imagem". A gente combinou, eu
publiquei so6 laboratdrio, pensei assim
algumas coisas de clinica, por
exemplo, que teve exantema, 60%
das maées tinham exantema, mas nio
entrei em detalhe nenhum de
imagem, de perimetro encefalico,
nada. Deixei isso para os médicos, a
parte clinica. Foi assim que a gente
combinou. Para nio ficar um
atropelando o outro”.

Percepc¢ao sobre o
compartilhamento e /
ou abertura de dados

Fatores que
contribuem

Banco de dados com
autoria

“Eu acho que seria bastante positivo,
por exemplo, se vocé tem o
compartilhamento de dados, vocé
poderia ter uma observagdo ou uma
condig¢do como quem pode usar esses
dados, ou uma restrigdo para ndo
entrar 14, analisar aqueles dados e
publicar. Porque, esse exemplo do
Zika, se a gente quando ficou nessa
duvida de microcefalia, tivesse um
negocio desse, vocé iria 14 e dizia,




233

"alguém ja achou, encontrou que esse
virus Zika causa problema
congénito". Isso ajudaria, porque no
inicio ninguém acreditava que era
Zika. Em uma reunido no ministério,
tinham mais de 300 pessoas e s6 3
pessoas que sabiam, que acreditavam
que era Zika. O resto, todo mundo
achava que ndo era. Mas ai se tivesse
um banco assim e dizendo qual ¢ a
autoria, seria extremamente
importante, porque, por exemplo, se
eu digo que encontrei... no caso do
Gubio, vocé viu a historia dele. Ele se
antecipou, disse que achou o virus, ai
foi muita critica para cima dele”.

Fatores que
dificultam

Autoria

“Porque, digamos, se vocé
disponibilizar todas as informagdes,
pode alguém chegar, langar mio e
publicar. Eu vou te contar uma coisa,
eu achei uma coisa incrivel, eu
publiquei um desses 30 casos, ¢ eu
mandei uma correspondéncia bem
pequena para o Lancet. E uma pagina
s6 de correspondéncia e os dados sdo
uma tabela, pouca coisa, eles exigem
que seja bem pequena. Pois teve uma
pessoa, um americano, que ele
publicou o trabalho, ele fez uma
analise matematica em cima desse
trabalho, dessa carta, analisando,
extrapolando. Foi um negdcio
estranho, eu pensei como ¢é que esse
cara fez um negocio desse. Inclusive
ele mandou um e-mail para mim e eu
ndo entendi, ele mandou um e-mail
pedindo as densidades opticas. Nao
deu o porqué do pedido. Eu pensei
para que essa pessoa esta pedindo a
densidade optica? Eu teria que
mandar todos os dados, porque nio
adiantava mandar a densidade optica,
mas acho que pelos dados, pela
minha tabela, ele deduziu como foi
que eu fiz para botar aquele valor do
index, porque era uma divisdo da
densidade optica da amostra pela
densidade optica do controle negativo
que dava um index, uma razdo. Eu
acho que ele deduziu como foi feito e
fez um estudo matematico. Foi algo
assim e foi publicado.... Ai ele
publica e diz que foi baseado nesse
artigo, nessa carta. Entdo eu acho que
muita gente tem receio de, sei 14, de
disponibilizar tudo. Outra coisa que
em congresso a gente vé muito,
alguma pessoa estrangeira dizer,
"olha, eu tenho uma plataforma que
eu gostaria que todo mundo que
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tivesse o virus Dengue sequenciado
depositasse todas as sequéncias nesse
banco". Como o GenBank. Mas todas
as informagdes, ninguém quer
compartilhar, pelo menos o que eu
percebo é que ninguém quer
compartilhar dados”.

Prioridade da
descoberta

“Quem tinha amostra positiva
negava, dizia que ndo tinha, quem
tinha virus isolado ndo dava.
Entendeu? Porque com medo: se eu
ndo tenho muito recurso e tem outro
grupo que tem bastante recurso entao
eu dou o meu virus isolado para eles,
eles vao publicar, vio fazer um
monte de coisas na frente, eles vao
passar na frente do outro, entendeu?
Foi 0 medo da perda da prioridade da
descoberta, A gente vé isso
claramente”.

Medo do erro

“Para acelerar um pouco mais,
porque, digamos, se eu descubro
alguma coisa e retenho, por dois
motivos: ou porque eu quero publicar
primeiro, ou porque eu tenho receio
que aquilo ali ndo seja verdadeiro.
Porque tem esse outro aspecto. Vocé
pode ndo querer porque vocé quer ser
o0 primeiro, ou ndo quer dizer porque
tem receio que esteja errado, que
vocé seja depois ridicularizado,
entendeu? Dizer que agiu de ma-fé.
Isso também pode acontecer, mas que
¢ importante ter pelo menos
sugestivo, ndo ¢ que vocé va dizer, "é
isso", ndo, mas "¢ sugestivo de...
precisa de mais investigagdo",
alguma coisa assim. Eu acho
realmente extremamente importante”.

Matriz de analise — E6

Categoria

Subcategoria

Unidade de registro

Unidade de contexto

Acesso aos dados
para pesquisa

Fontes de dados de
pesquisa

Dados clinicos

“Dados de prontuarios dos pacientes,
como exames laboratoriais e de
imagens”.

“Nao se tinha exames laboratoriais
especificos para diagnéstico do
Zika”.

Condigoes de
acesso aos dados
pesquisados

Acordo de
colaboragdo entre
médicos

“Quando se constatou que algo novo
e diferente acontecia com as criangas,
a pesquisa foi feita através de
entrevistas, exames clinicos,
ressonancias, avalia¢do
oftalmolégica, ortopédica,
neuroldgica, auditiva. Cada médico
conduziu as analises de acordo com
sua especialidade e depois faziamos
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uma analise maior, como todos os
dados reunidos”.

Compartilhamento
dos dados produzidos

Formas de abertura
e/ou
compartilhamento
dos dados
produzidos

Acordo de
compartilhamento de
dados

“Compartilhamos dados com a
sociedade brasileira de genética,
dados sobre avaliagdo da parte
morfoldgica, para publicacdo em co-
autoria”.

“Entre a rede de médicos parceiros, o
compartilhamento dos dados era
livre. Apenas neste contexto. Para
outros, os dados nao foram
compartilhados, além daqueles
inseridos nas publica¢des. Ha toda
uma preocupagdo com a privacidade
dos pacientes nestes casos”.

Publicagdes de
autoria de grupo

“Nesta rede de médicos, tentamos
organizar os dados existentes em
padrdes de publicacdo. Nossos
estudos foram assim publicados com
autoria do grupo, de acordo com a
especialidade de quem participava
com dados”.

“O compartilhamento de dados que
produziamos seria feito somente para
fins de publicago. A ideia ndo era a
publicag@o pela publicagéo.
Tinhamos dados que ndo existia na
literatura. Queriamos compartilhar
baseando-se em um objetivo maior
para satde publica e para o contribuir
para o avango do conhecimento”.

“Nao sou da academia, por isso ndo
tenho a preocupagdo com pontuagio
com meu curriculo. Minha
preocupagdo estd em contribuir para
melhoria da satide no pais”

Abordagem de
pesquisadores
estrangeiros

“Diversos grupos e pesquisadores
estrangeiros pediram acesso aos
dados. O assédio foi muito grande.
Nao tinha como atender a todos”.

Compartilhamento
como condig¢do para
relacionamento
com atores do
campo cientifico

Compartilhamento de
dados nao foi
condigdo para
relacionamento

“Nao. Nao houve. Colaboramos em
publicagdes com outros médicos.
Mas essas parcerias eram firmadas
por nossa vontade de contribuir com
a saude publica”.

Infraestruturas e
ferramentas de dados
conhecidas

Portais,
repositorios, bases
de dados

Nao conhece

“Houve conversas com algumas
instituigdes nacionais e internacionais
para se criar algum tipo de
plataforma, mas esse ndo era meu
objetivo”.

Percepc¢ao sobre a
declaracdo de
emergéncia em saude
publica

Alteracdo das
praticas de
compartilhamento,
divulgacdo e
publicagdo
tradicional

Fast track

“O que se tinha de dados sobre o
Zika era publicado. Havia uma
grande demanda por estes dados,
também se tinha dinheiro e facilidade
de publicagdo”.

Experiéncias que

Circulacdo das

“Sim. A declaragdo de emergéncia
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impactaram no
processo de
pesquisa

informagdes

repercutiu em varios aspectos. Houve
muita colaborag@o e muita troca de
informagdo”.

“Foram desenvolvidos trabalhos
cientificos com grupos organizados
de médicos. Todo trabalho aconteceu
de forma mais fluida”.

Agilidade nos
processos

“A emergéncia agilizou a avaliag@o
de diversos processos e informagdes,
como notifica¢do, controle etc. A
Secretaria de Saude estava
empenhada em responder as questoes
e de maneira diferente, pois
perceberam a gravidade do caso para
satde publica. Assim as nossas a¢des
e a propria pesquisa foram
facilitadas”.

Percepcao sobre o
compartilhamento e /
ou abertura de dados

Fatores que
contribuem

Entrevista
interrompida antes do
final

Fatores que

Entrevista

dificultam interrompida antes do
final
Matriz de analise — E7
Categoria Subcategoria Unidade de registro Unidade de contexto

Acesso aos dados
para pesquisa

Fontes de dados de
pesquisa

Dados clinicos

“Entdo naquele periodo, quando
comegou a Zika, nos tinhamos uma
sindrome exantematica, entdo as
pessoas apresentavam manchas
vermelhas pelo corpo, procuravam o
servico de satide muito mais pelo
desconforto. A notificagdo ndo era
realizada porque ndo tinhamos ainda
um diagnostico, nos ndo sabiamos
que estavamos enfrentando uma nova
doenga. Isso perdurou até meados de
junho, nesse periodo, isso entre
fevereiro e junho. A coleta de dados
ela se dava muito mais por eventos,
entdo, tinha surtos que as pessoas
mandavam alguma informagao para o
Ministério da Satde e o Ministério
mandava equipes para campo para
poder fazer investigagdo. Entdo, a
coleta de dados, a fonte, a origem dos
dados veio dai”

“Em 22 de outubro o Estado de
Pernambuco fez a notificagdo para
gente no Ministério da Satde, eu
recebi a primeira notificagdo na
época. E ai, isso foi 22 de outubro, no
dia 26 que era uma segunda-feira a
gente ja estava participando de uma
reunido 14 em Pernambuco, com a
Secretaria do Estado e eles j4 tinham
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1a discutido defini¢do de caso e como
capturar os casos de microcefalia.
Sao duas coisas diferentes, a
notificagdo de Zika é uma coisa, a
notificagdo de microcefalia ¢ outra.
Em 17 de novembro nds publicamos
o primeiro informe epidemiologico
em que nds definimos quais eram os
critérios para notificacdo, que foi
quando deu aquela confusdo toda que
era com 33 centimetros de perimetro
encefalico”.

Literatura cientifica

“Nesse primeiro momento a gente fez
uma busca ativa na literatura,
escrevemos um boletim
epidemioldgico que esta publicado no
site do Ministério da Saude, é o
boletim niimero 26. O primeiro
boletim, a primeira publicacdo que
nods fizemos, o governo respondendo
sobre Zika. Na verdade, foi primeiro
até que os artigos. Nao tinha nem
artigo brasileiro ainda publicado. O
primeiro foi um artigo que eu escrevi
com alguns colegas”.

Bancos de dados do
Ministério da Saude

“Nesse momento, em junho, em
junho teve uma reunido no Congresso
Brasileiro de Medicina Tropical, em
Fortaleza, e ai nds discutimos qual
deveria ser a estratégia de vigilancia.
Naquela ocasiao nos optamos por
fazer uma vigilancia sentinela, ou
seja, ao invés de toda unidade de
satde notificar, algumas unidades
apenas que iriam notificar e isso seria
por adesdo. E o registro dessa
informag@o era feito no FormSUS. O
FormSUS ¢é um formulario que é
criado, é uma ferramenta. Mas houve
uma dificuldade de divulgacao assim.
Como era por adesdo isso demorava,
sabe assim, havia uma dificuldade
para coleta da informacdo. Nao tinha
na verdade uma portaria obrigando as
pessoas a notificar e nem existia um
sistema proprio pra Zika ainda, a
notificagdo era feita ai no FormSUS”.

Condigoes de
acesso aos dados
pesquisados

Notificacdo
compulsoéria

“A outra coisa € o seguinte: existe
uma portaria que diz que todo agravo
de notificagdo compulsoria ele segue
a legislacdo que embasa o agravo ¢ o
que esta nessa portaria. E a condigio
juridica, vamos dizer assim, para isso,
legal. E a normativa que ordena, faz o
ordenamento técnico do cumprimento
de uma obrigacdo legal”.

Compartilhamento
dos dados produzidos

Formas de abertura
e/ou
compartilhamento
dos dados

RESP - Ministério da
Sande

“Desenvolvemos junto com o
DATASUS, a gente desenvolveu um
formulario chamado RESP. Ele foi
divulgado, entrou em vigor 19 de
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produzidos

novembro, aproximadamente. Entdo
esta era a fonte para notificagdo de
casos de microcefalia, ja ndo ¢ de
Zika. Entdo os casos da sindrome
congénita, os casos de infec¢des - de
consequéncias da infecgdo - durante a
gestagdo eram registrados nesse
formulario. Os dados desse sistema
nos divulgavamos regularmente por
meio da SAGE. La tem um painel de
monitoramento que a gente criou na
época, as pessoas podiam baixar os
dados e fazer o monitoramento dos
casos a partir dai. Essa foi a nossa
estratégia publica de divulgacdo dos
dados de maneira regular”.

Boletim
epidemioldgico -
Ministério da Saude

“Além dos boletins epidemiologicos,
entdo os boletins estdo disponiveis no
site da Secretaria de Vigilancia e
Saude, todos eles estdo 14, desde as
primeiras publica¢des, que ainda ¢ a
fonte principal de divulgacdo do
perfil epidemiologico, nimero de
casos e tal”.

SINAN - Ministério
da Saude

“Nos também recebiamos
regularmente pedidos das bases de
dados por pesquisadores e estudantes.
Af ja tinha a partir de margo de 2016,
a gente passou a notificar Zika por
meio do Sistema de Notificacdo
Compulsoéria numa ficha especifica.
Entdo a ficha especifica era o
instrumento chamado Notificagdo
Individual. Ai essa ficha, ela alimenta
um sistema chamado Sistema de
Informagéo de Agravos de
Notificacdo, que ¢ o SINAN. Entdo
os casos de Zika sdo registrados no
SINAN, os casos de sindrome
congénita sdo registrados no RESP,
essas sdo as principais bases de
dados. E os pesquisadores
solicitavam - e solicitam - as bases de
dados, identificadas ou ndo, por meio
do site do Ministério da Satde ou por
meio do SIC, da lei de acesso a
informagao”

Bases de dados do
Ministério da Saude

“As bases nao identificadas elas eram
liberadas sem nenhum problema. A
outra forma de divulgacdo, de acesso
a essas bases se dava pela solicitagao
das bases, porque as vezes as pessoas
precisavam de bases nominais, com
nome para poder fazer
relacionamento com outras bases de
dados. Para fazer o linkage. No site
do Ministério tinha 1l uma area que
instruia como solicitar bases
nominais. A pessoa tinha que mandar
documentacdo com o projeto, tinha
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uma série de regras para poder
solicitar bases nominais, mas o que ¢
importante dizer € que era liberado.
Era feita uma avaliagdo pela area
técnica pra entender, porque base
nominal tem uma questdo de sigilo,
toda questdo da lei de acesso a
informacdo e da privacidade, mas
assim de um modo geral, os
pesquisadores quando apresentavam
a comprovacdo do vinculo e do
interesse do objetivo, a gente liberava
o dado tanto é que vocé pode
observar a quantidade de artigos que
foram publicados aqui em
decorréncia da epidemia, o Brasil
libera, dos dados brasileiros a maior
parte tem dado ou informagao de
dados secundarios, dado do Sistema
Unico de Satde. Nio sdo so dados de
pesquisa de coleta primaria”.

Compartilhamento
como condicdo para
relacionamento
com atores do
campo cientifico

Revistas cientificas

“Quase todos fizeram, eu publiquei,
tem sido uma praxe, eu mandei os
dados do meu artigo como material
suplementar. Varias revistas pediram,
ndo lembro de cabega quantas, mas
varias pediram e, pediram assim, uma
tabela, as defini¢des de caso, uma
série de informacdes relacionadas”.

Infraestruturas e
ferramentas de dados
conhecidas

Portais,
repositorios, bases
de dados

Humanitarian Date
Exchange (HDX) da
ONU

“Teve o pessoal da ONU, que entrou
em contato comigo na época, que ¢ o
pessoal do HDX, que ¢ a
Humanitarian Date Exchange. Esse ¢
um dos repositorios da Organizagdo
das Nag¢des Unidas. Tem uma série
de tabelas disponiveis”.

Knoema “Tem o Knoema que tem algumas
tabelas que eles pegaram e
consolidaram de dados ptiblicos”.

GitHub “Tem uma série de materiais que sdo

incluidos no GitHub. GitHub é um
repositorio de tecnologia. De base de
dados, datasets em Zika, tem até
artigo, da Guatemala, Colombia, tem
muita coisa, tem um banco de dados
do Brasil em csv”.

Percepgao sobre a
declaracdo de
emergéncia em saude
publica

Alteragdo das
praticas de
compartilhamento,
divulgagdo e
publicagdo
tradicional

Acesso abertoa
publicagdes
cientificas

“No6s no Ministério nunca tivemos
financiamento para publicagdo, para
nada, mas como no periodo da
emergéncia muitas revistas, ou a
maioria das revistas, estavam
publicando em Open Access entdo a
gente conseguiu publicar muito por
esse meio. Eu acho que ¢ muito por
causa do apelo do tema do momento.
Agora, eu tenho percebido um apelo
menor para publicagdo. Ou as revistas
estdo exigindo pagamento ou muitas
vezes exigindo uma qualidade muito
maior assim de dados mais analiticos
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e tal, uma abordagem diferente”.

Experiéncias que
impactaram no
processo de
pesquisa

Mobilizagao da
opinido publica

“A declaracdo de emergéncia foi uma
medida extrema e adotada pela
primeira vez, entdo nés ndo tinhamos
antecedentes para poder avaliar se foi
melhor ou pior. Eu creio que foi
muito oportuno e adequado. Porque
no minimo mobilizou a opinido
publica. Claro que teve impactos
muito maiores porque acaba
facilitando a alocagdo de recursos,
realizagao politica e técnica e tal. SO
que toda vez que vocé declara
emergéncia, seja ela qual for, é
necessario, a partir do comeco, ja
pensar também na retirada da
declaragdo”.

Avaliagdo posterior
do processo

“A gente sabe que vai sair, que uma
hora vai ter que terminar a
emergéncia. Agora a questdo ¢ como
fazer isso. Se a retirada foi adequada,
se foi no momento certo e os
desdobramentos que foram tomados a
partir dessa retirada, que impacto que
tiveram...?

Entdo ndo sei se na proxima
sazonalidade vai ter outras, outros
picos. Se tiver, e a gente tiver um
bom desempenho, ai eu posso dizer
que houve realmente um legado.
Precisamos avaliar depois. E muito
recente”.

Percepgao sobre o
compartilhamento e /
ou abertura de dados

Fatores que
contribuem

Igualdade de acesso
aos dados publicos

“Eu sou completamente a favor e
fomentador da publicacdo,
divulgacdo ampla e irrestrita dos
dados, com seguranga, obviamente, e
preservando a privacidade das
pessoas. Mas o dado ¢é publico. A
propria lei da informagéo ela coloca
isso, tudo que ndo ¢é informagéo
pessoal € publico. S6 que existem
vérias maneiras de se fazer isso. As
vezes os Orgaos fazem isso soltando
dado ja interpretado. Eu acho que
obviamente, além de dado
interpretado disponibilizado, é
fundamental que o dado bruto. E o
que a gente chama de micro dado,
aquele dado que cada linha de um
banco de dados nos representa um
individuo. Isso ¢ importante, o Brasil
tem uma tradicao de longa data de
fazer isso, vocé consegue no proprio
site do Ministério da Satde fazer
download de datasets
individualizados com micro dado de
diversos sistemas. E isso é muito
bom, porque vocé nao torna a
informagao, o dado, na verdade, ndo
fica restrito ao grupo de amigos,
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porque isso ai eventualmente
acontece. Nao existe nada que seja
completamente irrestrito. Eu trabalhei
no ministério e via muitas vezes as
pessoas que conheciam o ciclo de
pessoas, de chefes, internamente,
acabavam conseguindo esse dado,
enquanto que um pesquisador ou o
profissional de fora ndo tinha esse
mesmo acesso, entdo eu acho que a
transparéncia, um acesso
desburocratizado, com seguranca e
zelo so torna a ciéncia mais
acessivel”.

Avango da ciéncia

E quanto mais gente escrever sobre a
mesma coisa, melhor, porque vocé
vai ter o contraditorio. A ciéncia
avanca. Entdo ¢ importante que
quanto mais pesquisadores tenham
acesso a esses dados, melhor. Entao
eu sou completamente favoravel,
entusiasta e, enquanto eu estive no
Ministério da Satide eu sempre apoiei
dessa maneira, sempre forneci os
dados, e eu era responsavel pelo
SINAN na época, durante dez anos
eu fui responsavel pelo SINAN e
liberei as bases para todos os
pesquisadores que solicitavam dentro
das regras estabelecidas.

Fatores que
dificultam

Atual modelo de
comunicagao
cientifica

“Existe uma diferenca entre a
oportunidade da descoberta e a ética,
porque ai entra num aspecto ético e
moral. Porque uma coisa é um
pesquisador esta fazendo uma
pesquisa em que ele descobre que
aquela droga que ele esta
desenvolvendo gera beneficios. Ele
ndo pode esperar o fim da pesquisa
para fornecer a droga para o grupo
controle. Eticamente ndo ¢ aceitavel.
Da mesma maneira, se ele descobre
um padrio de ocorréncia de uma
doenga, ndo da para o governo ficar
esperando que todo mundo publique
para depois soltar para as pessoas se
protegerem. E eu acho que no caso do
Zika a gente ndo viu nenhuma
situacdo em que alguém se negou a
divulgar, ou que alguém ficou
esperando o resultado para publicar.
Houve o contrario. Pega aqui o
exemplo da Constancia que € 14 da
Fiocruz de Pernambuco. Ela logo nos
primeiros achados ela divulgou o
achado dela da hipotese da
transmissdo do Zika pelo culex. Isso
gerou um embate, ela sofreu muito
com a aquela publicagdo. Mas ela
teve coragem’.
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“E o outro exemplo ¢ a propria
declaragdo. Na época nos fizemos a
divulgacdo de que havia uma relacao
entre o virus Zika e a microcefalia
sem ter nenhuma evidéncia cientifica.
Ja pensou se a gente tivesse ficado
esperando o resultado das pesquisas
para tomar essa decisdo? Nos com
certeza ndo estariamos contando essa
historia hoje como estamos contando.
Tivemos muita coragem, mas
apanhamos muito”.

Matriz de analise — E8

Categoria

Subcategoria

Unidade de registro

Unidade de contexto

Acesso aos dados
para pesquisa

Fontes de dados de
pesquisa

Amostras

“Em 2015 comegou a corrida do
ouro, os pesquisadores comegaram a
buscar sangue desses pacientes por
que chegou a informagdo e comegou
a ser difundida “vamos procurar
saber o que ¢ isso, 0 que esta
acontecendo ndo ¢”, quando entdo
finalmente o grupo da Fiocruz do
Parana que achou o Zika Virus, em
um material, ¢ um grupo também da
Bahia, o Doutor Gubio, achou
também o Zika Virus. Entdo fechou
viu-se que era o Zika Virus, com a
descri¢do do Zika Virus eles
perceberam que ja tinham relatos de
Zika Virus 14 atras”.

Falta de notificagdo
compulsoéria

“O Ministério da Saude tomou a
péssima opcdo de ndo tornar a doenga
como uma doenca de notificacdo
obrigatoria, quando ela comegou a
circular e se espalhar, porque era uma
doenca exantematica branda, ndo
fazendo praticamente nada para a
pessoa. E ai é que pergunto, por qué?
Nos perdemos a informagéo do inicio
da Zika, ndo existe essa informagao,
nods perdemos, perdemos, um erro
grave, quase impossivel de vocé
conseguir tabular, montar um grafico,
fazer a curva epidémica 14 do inicio.
Perdeu porque ela ndo estava como
uma doenca de notificagdo
compulsodria”.

Reunides no
Ministério da Saude

“E ai, quando comecgaram a aparecer
os casos de microcefalia, comecaram
a vir os casos de microcefalia, alguns
pesquisadores principalmente do
grupo 14 de Recife comegaram a
levantar hipotese de que essa
microcefalia poderia estar
relacionada o Zika, entdo o
Ministério organizou reunides quase
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que semanal com diversos
pesquisadores, gente da area da
satde, da area da vigilancia, da
pesquisa da Fiocruz, gente de tudo
quanto ¢ instituicdo, fomos trocando
ideias, trocando dados todo mundo
entre si, houve ali um
compartilhamento de informacdes
durante todo esse momento la em
Brasilia, e eu participei em varias
reunides onde se trocava dados, as
pessoas que compartilhavam o que
eles achavam, entdo por exemplo,
tinha muito médico 14, eles
colocavam muitos médicos
especialistas em microcefalia,
neurologistas para falar o que eles
achavam, para falar se eles
conheciam a microcefalia desse tipo
causado por virus desse tipo, ja se
conhecia a microcefalia, ela ja era
notificada aqui no Brasil por exemplo
causada por rubéola, por
citomegalovirus, causado por outros
virus ndo €. A troca era basicamente
oral, muita troca de informagao,
“olha gente, eu recebi um caso la que
¢ assim ¢ descrigdo, tal, tal, tal, ndo
sei 0 que”.

Dados laboratoriais

“A partir dai comegou a pingar as
publicagdes cientificas quando o
grupo da Ana Bispo, ela recebeu a
placenta, a famosa placenta 14 da
Paraiba, e ela achou o virus,
confirmou que tinha o virus de Zika
na placenta. Nao existia dado, ndo
existia banco por causa desse erro
que eu te falei de a doenga ndo ser
notificada, entdo o dado foi surgindo
por meio assim, em reunides € a
publicagdo cientifica, entdo veio o
grupo daqui e publicou ai entdo ja
vieram outros grupos e foram
publicando os seus achados”.

Condigoes de
acesso aos dados
pesquisados

Nao houve

“Nao, ndo”.

Compartilhamento
dos dados produzidos

Formas de abertura
e/ou
compartilhamento
dos dados
produzidos

Compartilhamento de
amostras apos a
publicagdo dos
achados

“O que tinha, assim o que acontece
claro dentro do meio cientifica, é a
disputa para publicar, entdo obvio,
um grupo que acabou de receber um
soro ou uma placenta, ele ndo vai
compartilhar esse material com
ninguém. S6 depois da publicagao,
caso alguém pedisse ele
compartilhava o material”.

“Um exemplo claro no proprio
Ministério, ele recebeu pedido do
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CDC nos Estados Unidos para envio
de material. Em uma reunido dessas
em Brasilia, os pesquisadores foram
veementes: “ndo vamos dar para os
Estados Unidos, isso aqui ¢ um pote
de ouro, nés temos totais condigdes
tecnoldgicas, nds temos
metodologias, nds temos aparelhos,
nds temos gente com expertise, isso
vai ficar no Brasil”.

“O CDC pressionava a CGLAB, que
¢ a coordenagdo geral de laboratorios
do ministério, sempre pedindo
amostras”.

Barreiras para o
compartilhamento de
amostras

“Tinha dificuldades inclusive legais
no transporte, por que até hoje, acho
que foi até no ano passado, que foi
aprovada a lei nova dessa questdo de
troca de materiais bioldgicos, mas até
14 ndo tinha direito. A nossa propria
legislag@o ndo ajudava a enviar o
material para fora do Brasil”.

Compartilhamento
como condicdo para
relacionamento
com atores do
campo cientifico

Compartilhamento de
dados nao foi
condigdo para
relacionamento

“Nao, agéncias de fomento, diversas
agéncias de fomento abriram canais
s6 de Zika, de projetos para
financiamentos de testes. Nao, ndo
tinha condi¢gdo nenhuma, e assim, em
todas as instancias, vocé teve desde o
BNDES, todas elas abriram canais de
projeto para financiamento, nada
ligado a questdo de compartilhamento
de dados nada disso”.

Infraestruturas e
ferramentas de dados
conhecidas

Portais,
repositorios, bases
de dados

RESP - MS

“O pote de ouro ¢ o banco que o
Ministério da Saude fez, ele criou um
sistema, ele criou um sistema so para
receber as notifica¢des de
microcefalia. Um sistema diferente,
ndo é SINAN, ele criou um proprio
sistema, RESP, onde todas as
gestantes que tivessem suspeitas de
Zika, elas eram notificadas com todos
os dados da gestante, dados do bebe,
da microcefalia, entdo assim, era um
banco valioso, muito valioso. Um
banco fechado, eu uma vez tentei
conseguir esse banco. Nao consegui...
Nao sei como esta agora”.

Percepc¢ao sobre a
declaragdo de
emergéncia em saude
publica

Alteracdo das
praticas de
compartilhamento,
divulgagdo e
publicagdo
tradicional

Fast track

“Com certeza absoluta. Em termos de
revistas, diversas revistas abriram
canais de fast track em Zika,
inclusive até hoje, existem varios
com canais abertos. Mesmo depois da
emergéncia, varios ainda tem, se vocé
se submete requisitando fast track,
muitas aceitam”.

Relatorios diarios
sobre a situagdo da
emergéncia

“Pelo regulamento sanitario
internacional, o pais ele ¢ obrigado a
emitir em vinte e quatro horas
relatorios para a OMS. No Brasil o
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CIEVS, que ¢ a agencia responsavel
pela administrag@o desse tipo de
evento, desses eventos inusitados de
saude, central de informacdes
estratégicas e vigilancia da satde,
fazia isso. Eles tinham muito, eles
tém muita competéncia, e eles tem
essa dinamica, essa rede de
informagao direta com a OMS”,

Experiéncias que
impactaram no
processo de
pesquisa

Condigoes de
preparacdo para
atendimento de
pacientes

“Quando um ano antes, a OMS ela
tinha declarado a emergéncia publica
do Ebola, e o que de fato, bem, vocé
tem uma lado bom e um lado ruim
disso, o lado bom da questdo da
emergéncia sanitaria internacional,
isso ndo ¢ a OMS quem decide, existe
um regulamento para isso que chama
regulamento sanitario internacional
de 2005, e que ele coloca justamente
todos os critérios para vocé decretar a
urgéncia sanitaria internacional, entdo
quando ele decretou a emergéncia
para o ebola na Africa, vocé teve um
ponto positivo por que muitos paises
inclusive o Brasil se prepararam para
receber um possivel paciente, um
possivel caso suspeito de Ebola, a
gente viu aqui por exemplo, que a
gente estava completamente
defasado, a gente ndo tinha condi¢des
de receber um paciente com esse
nivel de doenga, e ai nds trabalhamos,
fizemos muita coisa aqui dentro para
poder receber esses pacientes...”

Percepgdo sobre o
compartilhamento e /
ou abertura de dados

Fatores que

Compartilhamento de

“Nao eu acho que ndo, eu acho que

contribuem dados ndo € positivo | ndo”
Fatores que Competigdo “Eu acho que ndo tem
dificultam compartilhamento porque eu vejo

uma disputa entre grupos de pesquisa,
o0 que a gente v€ é compartilhamento
de amostras. Elas sdo compartilhadas
depois da informagao publicada.
Antes de publicagdo a gente ndo vé
troca de informacao, a ndo ser que
seja informagdes em um nivel que
ndo gere nenhum tipo de “opa vocé
me passou aqui uma informagao
extremamente preciosa que eu vou
utilizar aqui no meu artigo” ndo dessa
forma”.

Publicagdo como
métrica financeira

“Eu acho que a ciéncia ja tem a sua
forma. Ela funciona por meio da
publicagdo cientifica, € como os
grupos sobrevivem, o orgamento dos
grupos esta ligado muito a
publicagdo, o grupo que publica mais
¢ 0 que recebe mais. Entdo o proprio
compartilhamento de informagoes
nesse nivel pode gerar perda para o
grupo. Ele tem que publicar primeiro,
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a informagéo esta na publicagdo, ¢
com a publicacdo que os grupos tém
o conhecimento do que os outros
estdo fazendo, como que estd o nivel
da pesquisa. Aqui fazemos parte de
varios projetos internacionais, temos
varios financiamentos internacionais
de Zika. E claro que existe a disputa,
ndo existe um discurso: “gente,
vamos sentar aqui, vamos abrir, 0 que
cada um aqui esta fazendo, deixa eu
ver os seus resultados”. Isso ndo
existe e ndo acho que isso va mudar”.

Matriz de analise — E9

Categoria

Subcategoria

Unidade de registro

Unidade de contexto

Acesso aos dados
para pesquisa

Fontes de dados de
pesquisa

Literatura cientifica

“Eram pouquissimo, eram 56 artigos
antes de 2015. Na verdade, em
relagdo ao Zika, os dados eram os
artigos mesmo. Porque como era um
virus que ndo tinha até entio, ndo
tinha impacto em satude publica, ndo
causava doenga grave, ndo tinha
relatos como a gente tem hoje de
doenga neuroldgica, em bebés, entdo
assim, ndo tinha, ndo era um virus
que ndo dava ibope mesmo”.

“A gente também ¢ centro de
referéncia regional. No Brasil tem 5
centros de referéncia, o nacional fica
em Belém, sempre conversando com
0 ministério da saade com Belém, o
IEC, a gente tentou padronizar um
protocolo. Ai a gente se baseia
principalmente em um dos artigos da
Polinésia Francesa que foi feita por
um pesquisador que € o Lanciotti, e 14
ele descrever uma metodologia, e foi
nesse tipo que a gente se baseou para
comegar os nossos trabalhos de
diagnostico aqui”.

Elaboragao de
protocolo para
diagnostico

“Para vocé detectar uma infecg¢do
pelo virus Zika, precisa detectar o
RNA. E uma técnica de biologia
molecular de deteccao do genoma do
virus circulando no sangue. Esse
protocolo que eu te falei, ele ¢ o
padrao ouro para trabalhar com Zika
na verdade. Como ¢é recente, ainda
ndo tem muitos outros protocolos
confiaveis. Entdo a gente usou esse ¢
continua usando em todos os projetos
em colaboragdo. A gente primeiro faz
a deteccao do virus usando esse
protocolo. Entdo esse, artigo da
literatura foi o carro chefe. E
continua sendo de alguma forma,
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apesar de estar aparecendo novas
coisas por ai”.

Geragdo de dados
para pesquisa

“Aconteceu uma corrida que foi uma
oportunidade sim das pessoas
gerarem coisas novas, esse ¢ o lado
bom do novo virus. Tem area de
pesquisa para tudo, tudo que vocé faz
gera dado, entdo comegou uma
corrida grande de pesquisa de novas
abordagens. Ao mesmo tempo a
gente estava gerando e outras pessoas
também. A gente colaborou muito”.

Amostras “A dra Adriana Melo, ela contatou a
gente, e a gente fez aqui esse
protocolo e identificou a Zika no
liquido amniético pela primeira vez”.

Condigoes de Acordos “Na verdade, foi tudo de forma bem
acesso aos dados estabelecidos por e- primitiva acho que tinha que ter sido
pesquisados mail mais profissional, mas com a correria

nao dava tempo. Foi tudo muito
corrido. De manha recebia um e-mail
que tinha gente que queria colaborar,
a tarde tinha outro querendo outra
coisa. E ndo dava, a gente realmente
ndo tinha tempo para fazer um MTA,
um material transfer agreement, que
fosse robusto, entende? Era o
suficiente fazer alguns acordos por e-
mail de colaboragdo de publicagéo
quem Vvai ser autor, quem ndo vai, o
que vocé faz e eu fago. Os beneficios
para ambos os lados, como por
exemplo, o que vamos fazer? O que a
gente ganha? O que vocé ganha?
Qual a ideia de produgédo?
Publica¢do? Orientacdo de alunos? A
gente fazia uma avaliagdo rapida do
que seria interessante para ambos dos
lados”.

MTA (material
transfer agreement)

“Ai hoje em dia que a gente tem tudo,
que as coisas acalmaram. A gente
continua colaborando com varios
grupos, ai a gente tem um documento
que 0s grupos assinam”.

Compartilhamento
dos dados produzidos

Formas de abertura
e/ou
compartilhamento
dos dados
produzidos

Artigo cientifico

“Os dados brutos exatamente nio,
porque os dados sdo compartilhados
através da publicagdo. Tudo que a
gente obteve naquele estudo, todos os
dados colocamos no artigo, o artigo ¢
compartilhamento de dados, na
minha visdo”

“Ninguém nunca se interessou pelo
dado bruto no nosso meio. Porque a
gente insere o dado trabalhado no
artigo e submete. Se alguma revista
ou editor tiver alguma questdo pode
pedir para voltar no dado bruto.
Compartilhar os dados sem estar
trabalhado ndo € a pratica”.
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Colaboragdo entre
grupos de pesquisa

“O nosso laboratdrio colaborou com
muitos grupos, com a UFRJ por
exemplo, que tinha expertise com os
minicérebros. Eles tinham a
tecnologia dos minicérebros, mas nao
tinham os virus. Entdo a gente juntou
a nossa expertise com a deles para
fazer essa colaboracdo. O outro
exemplo, a gente se junto com outro
grupo da UFRJ, para fazer o
sequenciamento completo. Os dados
gerados aqui também foram em
colaboragdo e o fato da gente ser
referéncia fez que muita gente
procurasse a gente. Um dos principais
artigos do nosso grupo ¢ em
colaboragdo com outros, que ¢ aquele
da identificacdo do genoma do Zika
no liquido amnidtico pela primeira
vez. Foi a medica do Nordeste
contatou aqui a gente.

Barreiras para
compartilhamento de
amostras

“Até hoje continuam solicitando.
Voltei de uma reunido em Genebra e
eles queriam discutir sobre sample
sharing, compartilhamento de
amostra. Vai assim ser por uns bons
anos”.

“O Brasil fechou as portas. Por conta
da legislagdo, era vetado o
compartilhamento de amostra para
protecdo do nosso patrimdénio
genético. Que foi interessante para
gente, conseguimos fazer muita coisa
no Brasil. A legislagdo continua a
mesma, mas o que aconteceu foi que,
conforme o virus foi chegando nos
paises da américa latina, foram
abrindo, e hoje em dia tem uma
flexibilidade maior em relagdo a isso.
Apesar da legislagdo ainda prender,
mais tem grupo de brasileiros que
compartilha. Nos ndo fazemos, mas
tem muita gente que faz.

Colaboragdo com
grupos estrangeiros

“Fomos procurados por muitos
grupos estrangeiros que tem o
objetivo principal de desenvolver um
teste soroldgico, o nosso foco aqui é
diagnostico. Existe duas formas de se
detectar o Zika, dengue, os virus em
geral. Na fase aguda da doenga, em
que a pessoa estad com 0s sintomas e
vocé faz a biologia molecular, que a
gente tem feito para detectar o RNA
do virus, ou depois que a pessoa
passou dos sintomas ai o virus ndo
esta mais circulando, mais tem
anticorpos no sangue, o ensaio
sorologico, que € muito importante
para uma gravida, que ndo sabe se
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teve, pois tem Zika assintomatico, ¢ a
gravida quer saber. S6 o exame
sorologico vai saber dizer. Entdo o
lance critico para colaboracgdo para os
estrangeiros ¢ porque a empresa que
conseguir desenvolver um teste
soroldgico que detecte o anticorpo,
detecte infeccdo passada ou recente
por Zika, ¢ o que esta faltando, a
gente ndo tem um teste sorologico
para Zika. O que existe, de uma
empresa alemd, ele da falso positivo
para dengue, em relagdo cruzada com
dengue. Hoje em dia nos temos trés
projetos com colaboracdo com a
Unido Europeia. Os trés tém como
foco entender a patogenia do virus
como causa da doenca. Tem grupo
que foca na doencga neurologica e
sindrome de Guillain-barré, tem um
grupo que foca em bebés. Entdo
assim, o nosso laboratdrio colabora
muito com os estrangeiros hoje em
dia, mais tudo respeitando as normas
de transferéncia de amostras. A gente
ndo envia a amostra, a gente recebe
as pessoas aqui. Os estrangeiros vém
para ca, hoje temos aqui uma
pesquisadora da Inglaterra e outra da
Alemanha. Sao grupos que vem para
trabalhar com as amostras aqui, com
0 objetivo de desenvolver kits
sorolégicos especifico para Zika. Nos
ndo enviamos a amostra, mas
recebemos as pessoas. A gente tem
muita colaboragdo internacional”.

Compartilhamento
como condi¢do para
relacionamento
com atores do
campo cientifico

Revistas cientificas

“Os dados ja vdo no texto do artigo”.

Agéncias de fomento

“Nao, a gente faz relatdrio cientifico
e relatorios financeiros. Nesse
relatdrio cientifico, a gente
compartilha esses dados, mais sdo
dados que véo ser publicados, vdo ser
submetidos para publicagdo. O
relatorio cientifico ndo ¢ muito
diferente do que vai ser publicado. O
cuidado que a gente tem é que os
dados sao nossos. Mesmo publicando
em colaboragao, os dados sdo nossos.
A gente compartilha resultados.
Nesse projeto de doenga neurologica,
a gente compartilha os resultados dos
testes, quantos paciente estdo
envolvidos no estudo, quantos sdo
positivos para Zika, para
Chikungunya, sorologia. Coloco tudo
numa tabela e envio”.

Infraestruturas e
ferramentas de dados
conhecidas

Portais,
repositorios, bases
de dados

Nao conhece

“Falar em compartilhamento de
dados no Zika esta tao delicado,
porque as pessoas estdo em uma
corrida. As pessoas competem muito,
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para sair na frente. O Zika deu nisso.
Pegou o Pais numa situagio delicada,
que ninguém tem financiamento de
nada e quem estava trabalhando com
Zika teve, pelo menos, a
oportunidade de aplicar por edital,
entdo o Zika virou prioridade. Uma
coisa que senti ¢ que mesmo que
alguém tenha essa iniciativa,
ninguém vai aderir ndo, as pessoas
querem publicar primeiro, sair na
frente ndo vou contar para o amigo,
porque ele fazer na minha frente. Isso
¢ muito forte”.

Percepgéo sobre a
declaragdo de
emergéncia em saude
publica

Alteragdo das
praticas de
compartilhamento,
divulgacdo e
publicagdo
tradicional

Fast track

“Uma coisa importante ¢ que foram
criados os fast track nas revistas. Isso
teve um impacto grande, porque as
revistas foram pressionadas a liberar
logo. Vocé enviava o artigo e logo
diziam se vai ser aceito ou ndo.
Foram varias revistas que adotaram
esse modelo. Foi um impacto grande
e isso ainda continua. Com o fim da
emergéncia da declaragdo, eu acho
que ndo caiu muito ndo”.

Preprint

“Teve muito preprint. A ideia é
mostrar que ja estou fazendo. Nos
ndo fizemos isso. A maioria dos
nossos artigos foi em colaboragdo,
entdo, os nossos colaboradores nao
tinham essa postura”.

Acesso aberto a
publicagdes
cientificas

“A impressao que tenho é que ndo
esta tdo liberado quanto se gostaria.
A maioria ¢ free, acesso aberto. Mas
poderia ser mais, tem até o nosso
artigo, que a gente mandou para uma
revista, a Current Opinion, e depois
eu vi que ndo era, recebi um monte e-
mail de gente solicitando o artigo.
Acho que era para ser melhor, acho
que ndo tenha aberto tanto Zika.
Nagquela época sim, era o auge”.

Experiéncias que
impactaram no
processo de
pesquisa

Financiamento das
pesquisas

“Teve muito edital de financiamento,
em uma época dificil. Entdo
aconteceu uma corrida. Uma
competicdo. Acho que vai passar a
febre e s6 vai ficar quem trabalha
com isso mesmo”.

Percepc¢ao sobre o
compartilhamento e /
ou abertura de dados

Fatores que
contribuem

Avango da ciéncia

“Esse tipo de dado acho muito
importante compartilhar. Tem que
compartilhar até porque o Zika
precisa de muito dado para chegar em
uma vacina, para produgdo de drogas,
protecdo de bebés. Uma grande
preocupagdo sdo as gravidas, vocé
tem que conseguir gerar uma vacina
que seja segura para gravida e proteja
o bebé. O compartilhamento de dados
da pesquisa ¢é essencial”.
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Fatores que
dificultam

Desigualdades

“Porque o gringo faz em duas horas o
que se vocé faz em um més. Sdo
condi¢des diferentes. E uma
competicao desleal”.

Competigdo

“Competi¢do ¢ muito ruim, eu ndo
gosto de competi¢do. Mas acho que o
sistema favorece isso. Eu estava
conversando com o Lanciotti, que
para mim ¢ o Deus das arboviroses,
que ¢ o cara do protocolo de Zika,
que na verdade fez o protocolo de
1992, do PCR de dengue. Entdo é o
cara que trabalha com flavivirus a
varios anos. Eu encontrei com ele ¢
contei que achava tdo desgastante
vocé trabalhar ndo sé preocupado
com a qualidade do seu trabalho, mas
com a pressa, porque o outro esta
fazendo e ai a qualidade do trabalho
cai. Eu vi muito artigo do Zika, que
foi publicado em revista boa, de alto
impacto, com pouca qualidade
porque foi com pressa, para ser o
primeiro. E a propria revista estava
interessada em publicar primeiro
aquele assunto. Ai ele comentou: “ah
¢.... Eu acho que agora a gente tem
que aproveitar e s6 publicar no
Facebook™.

“As pessoas estavam muito focadas
em suas carreiras. Eu me decepcionei
um pouco. Porque eu ndo vi conjunto.
A resposta ndo era para satde publica
e sim para o seu artigo na revista de
grande impacto”.

Matriz de analise — E10

Categoria

Subcategoria

Unidade de registro

Unidade de contexto

Acesso aos dados
para pesquisa

Fontes de dados de
pesquisa

Literatura cientifica

“Em 2015 tinhamos uma dezena de
artigos que falavam sobre o Zika. Eu
li toda a literatura, até porque foi
muito facil, era pouco mesmo. Nela
jéa entendi que, primeiro, o Zika era
capaz de infectar camundongos, que
o Zika era capaz de infectar células
de tecido nervoso e tinham realmente
entropismo. Enfim, entdo eu acho
que, vocé falou, "quais foram as
fontes de dados?" Foi a literatura. A
literatura publicada que nos ajudou,
apesar de ser pouca foi muito
importante.”.

Virus isolado

“Ja no comego, eu me comuniquei
com algumas pessoas chave, que
estavam com as amostras la no
Nordeste e virologistas de toda parte
do Brasil. Entdo, a gente se
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comunicou muito. Néo teve isso de
travamento de informagao. Foi
realmente uma rede que se formou e
todos se comunicaram. Entdo a gente
compartilhava virus. Os que tinham
virus isolado compartilharam. S6 que
nem todos os virus isolados
conseguiam ser amplificados em
laboratério. Entdo, por exemplo, um
virus isolado vindo do Para, mas nao
sei se foi o transporte ou o que foi, a
gente ndo conseguiu amplificar ele.
Acontece, nem todo virus que é
isolado do paciente € possivel ser
passado in vitro, amplificado. Entdo
isso aconteceu. O primeiro trabalho
que saiu em 2016 foi com o virus
africano, que ¢ o virus que ndo esta
circulando aqui, mas que um
professor do grupo ja tinha no
laboratorio. Enquanto os virologistas
ndo conseguiam ter uma amostra
robusta de virus brasileiro, dessa
linhagem asiatica, a gente correu com
o Zika africano, que apesar de ser
uma linhagem diferente, também
causa efeitos muito parecidos. E
interessante entender essa biologia do
virus, entender o que as duas
linhagens tém de diferente”.

Cultura de célula

“Em termos de coleta de dados a
gente usou primariamente cultura de
célula, a principio. E eu estive
conectada com outros pesquisadores.
Por exemplo, se eu quisesse amostra
humana eu também poderia ter tido
acesso, s6 que ndo foi a minha
estratégia. Eu passei para uma
patologista aqui do Rio de Janeiro e
também para fazer uma radiologista.
Foi um trabalho muito bonito que
elas fizeram, mas eu ndo me envolvi
nesse trabalho, porque eu estava
focada nessa pergunta que eu estou te
falando: se a Zika causava
microcefalia. Dai elas focaram mais
na caracterizagdo da sindrome
congénita, 0 que que o paciente tem
de estrutura interna anormal”.

Condigoes de
acesso aos dados
pesquisados

Livre, exce¢ado da
Fiocruz

“Foi bem livre mesmo, com excegdo
de um laboratorio da Fiocruz que, a
principio também estava isolando o
virus, também estava amplificando, e
somente pediram para a gente assinar
um acordo de colaboragdo. Eu acho
que a Fiocruz, como uma instituicdo
do Ministério da Saude, talvez tenha
um pouquinho mais de regras. A
gente se conecta muito bem e as
universidades se conectam muito bem
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e ndo houve problema nisso. Apesar
da colabora¢do com o Para ndo ter
vingado, eles também foram bastante
abertos e livres no envio do virus. O
que me surpreendeu, pois também
eram do Ministério da Saude”.

Compartilhamento
dos dados produzidos

Formas de abertura
e/ou
compartilhamento
dos dados
produzidos

Projetos de pesquisa

“Os grupos de pesquisa sabiam o que
que cada um estava fazendo. Os
projetos de pesquisa circulavam. A
gente escreveu o projeto de pesquisa
com muita gente também. No final, o
Ministério da Satide pediu para a
gente, assim de um dia para o outro,
"grupos de pesquisa de Zika:
escrevam o projeto. Isso foi muito.
Os grupos foram se formando, ou as
redes, sem eu antes ter trabalhado
com um ou com outro. Entdo, foi
uma coisa assim puramente
cientifica, "isso eu posso contribuir,
aquilo... ndo, ¢ aquilo que eu posso
contribuir ¢ aquele outro". Entdo as
ideias fluiram abertamente, todo
mudo sabia o que todo mundo estava
fazendo, ndo ficou nada escondido".

Falta de iniciativas de
compartilhamento

“Na verdade, eu ndo detinha
nenhuma amostra ou nada, o que eu
fiz foi realmente juntar amostras.
Entdo eu pegava o virus dos
virologistas, pegava as células do
pessoal do Stem Cell e analisava.
Entdo eu ndo tive muita participacao
nessa coisa, nessa questdo da
colaborag¢do, porque nada era meu,
entendeu? Eu ndo tinha nada, eu
estava, na verdade, usufruindo das
amostras, das conexodes que eu fiz”.

Rede de colaboragdo

“Naquele inicio, la em outubro ¢ que
eu fiquei sabendo da microcefalia,
que poderia ser Zika, entdo naquele
momento foi onde eu comecei a
escrever para as pessoas que estavam
falando sobre o tema. Pensei "ah,
deve ter alguma informagao a mais".
Conversei com a chefe de um
laboratério, convenci que o que eu
fazia, o modelo de microcefalia
poderia responder essa pergunta e
assim por diante. Tudo tem um tempo
de convencimento, de vocé mostrar o
seu trabalho para alguém e falar,
"olha, eu posso ajudar, eu posso fazer
isso". Entdo ¢ um trabalho social. Eu
fui para Campina Grande, em busca
de colaboragdo. Expliquei para
médica que a pesquisa leva um
tempo. Que a gente cuidaria dessas
amostras com carinho, a gente ia
processar, estd todo mundo
trabalhando duro, mas que ndo era
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rapido, como pegar a amostra ¢
publicar no dia seguinte. Foi assim
que funcionou para criagdo da rede.
A gente vai mostrando o nosso
trabalho, mostrando que vocé faz
coisas sérias, enfim, que vocé esta
comprometida".

Colaboracdo com
grupos estrangeiros

“Nesse primeiro momento, no
primeiro semestre de 2016, que a
gente ja estava com tudo: a gente ja
tinha o virus, a gente ja tinha as
células, a gente tinha o tecido.
Tinhamos todo o material, inclusive
os anticorpos e tudo. Nesse primeiro
momento, a gente ndo precisou da
colaborac¢do internacional. Mas,
posteriormente, sim. Surgiram varias
oportunidades de colaboracao
internacional, até porque a
comunidade cientifica mundial
langou editais de Zika. E a gente se
aproveitou disso, no bom sentido, a
gente colaborou internacionalmente e
que fique bem claro isso, foi muito
por causa, obviamente, do dinheiro,
mas principalmente pela expertise do
outro. E claro que a gente ndo
contempla toda a expertise num
grupo so, entdo foi interessante
também ter o auxilio”.

Abordagem de
pesquisadores
estrangeiros

“Teve um pesquisador alemao,
inclusive, que publicou
posteriormente com o mesmo modelo
da gente e que me procurou falando
assim, com uma certa arrogancia
assim, "olha, eu tenho aqui no meu
laboratério esse modelo", que € um
modelo que a gente também tinha,
"esse modelo, e eu posso coordenar
isso". E ai eu escrevi para ele, "olha,
muito obrigada, mas a gente tem tudo
aqui, a gente nao precisa". Entdo ndo
foi uma coisa assim de, como posso
dizer, a gente ndo quis colaborar. Nao
¢ isso, também tem que ver como as
pessoas se oferecem. Esse
colaborador, especificamente, eu
achei que ndo teve uma atitude muito
humilde, porque ele poderia falar
assim, "olha, eu posso ajudar assim,
assado" e a gente conversar, mas
assim do jeito que foi e naquela
correria daquele momento, nio foi
possivel colaborar com mais
ninguém. Assim ja estava com a faca
€ 0 queijo na mio, entdo ndo
precisava mesmo”’.

Compartilhamento
como condi¢do para
relacionamento

Compartilhamento de
dados ndo foi
condicao para

“Nao, ndo tive nenhum tipo de
condicao, "ah, para vocé receber esse
auxilio, vocé tem que isso", ndo. Foi
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com atores do
campo cientifico

relacionamento

tudo, como eu te falei, bem rapido.
Teve gente que ganhou um auxilio da
Inglaterra que, enfim, eles fizeram a
chamada em um dia e dez dias depois
fechava a chamada. Entdo, era assim
muito rapido, ndo teve nenhuma
condi¢ao”.

Revista cientifica

“A Science pediu foi para a gente
depositar todos os dados raw, os
dados crus. Isso a gente fez. Eles
sugeriram sim o local de depésito. E
a Scientific Reports, que foi o
segundo artigo, também pediram para
a gente depositar os dados
incompletos, porque a gente fez uma
analise de mais de 500 proteinas e
genes que estavam diferencialmente
expressos, nas amostras de Zika.
Entdo eles pediram, "olha, deposite
por favor os seus dados", a gente
depositou. E o sequenciamento do
Zika, isso também foi depositado.
Muitas das exigéncias a gente ja tinha
cumprido, por exemplo, a questdo do
sequenciamento do Zika, ja estava la.
Eu acho que s6 transcriptoma ¢é que a
gente ndo tinha ainda depositado,
quando eles falaram, "olha, tem que
depositar todos os dados". O
proteoma ja estava depositado
também. Conseguimos cumprir com
as exigéncias”.

Infraestruturas e
ferramentas de dados
conhecidas

Portais,
repositorios, bases
de dados

Dave O"Connor lab

“Eu nao tenho acesso assim, ndo
procuro banco de dados sobre o Zika,
mas eu sei que teve um laboratorio
nos Estados Unidos que estava
fazendo isso automaticamente. Eles
estavam produzindo dados e jogando
na rede tudo o que eles produziram.
Algumas pessoas tentaram fazer essas
redes e depositar os dados
especificamente numa pagina, mas eu
nao participei. Foi, principalmente, o
pessoal da imagem, da
neuroimagem”.

Percepcao sobre a
declaragdo de
emergéncia em saude
publica

Alteragdo das
praticas de
compartilhamento,
divulgagdo e
publicagdo
tradicional

Declaracao de
compartilhamento de
resultados antes da
publicagdo cientifica

“Foi fundamental, inclusive foi uma
recomendag¢do da Organizagdo
Mundial da Satde para que as
grandes revistas, como Nature,
Science e Cell, todos eles assinaram
uma declaragdo dizendo que eles
aceitariam resultados ou manuscritos
que ja tivessem sido compartilhados.
Entdo, isso nos tranquilizou porque se
de um lado a Organizagdo Mundial
da Satde recomendou que a gente
compartilhasse e o outro lado, que
foram as revistas concordaram com
isso, entdo a gente ficou muito a
vontade de realmente seguir as
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orientagdes, ndo houve nenhum
constrangimento, inclusive. Ao
mesmo tempo que a gente submeteu
para a revista, foi o tempo que a
gente compartilhou no PeerJ. Entdo
isso foi muito importante”.

Preprint

“tudo foi muito rapido, na verdade,
toda a pesquisa de extracdo de dados
aconteceu basicamente um més. O
que ¢ rarissimo para uma pesquisa
cientifica. A gente fica anos fazendo.
Totalmente diferente do comum. Era
um grupo de grandes especialistas, s6
tinha pds-doc nesse grupo, foram 7
p6s-doc. O pos-doc € um pesquisador
altamente qualificado, extremamente
competente, ndo tem um experimento
que foi feito que foi jogado fora, o
que ¢ rarissimo também. Porque vocé
sabe como fazer, faz e tem o
resultado. Entdo assim, isso € muito
raro. Em um més a gente coletou
todos os resultados e jogou no
preprint ¢ ai a gente divulgou
mundialmente os nossos resultados.
[...] A gente usou o repositorio da
PeerJ, que os principios sdo os
mesmos, sao repositorios de preprint.
Eu escrevi o artigo de um dia para o
outro, literalmente e enfim jogamos
isso on-line. Porque a mensagem, foi
um artigo simples, mas um artigo que
obviamente teve um impacto grande,
por causa do resultado dele”.

Experiéncias que
impactaram no
processo de
pesquisa

Oportunidade de
participagdo em uma
emergéncia em saude
publica

“E dificil a gente lidar com um
problema desse, porque a ciéncia
basica, a gente esta sempre muito
longe de tratar, de curar, de ter o
problema muito perto. E nesse
momento, claro, foi uma pergunta
que a gente conseguiu responder e
uma pergunta de saude publica. Entdo
assim, quantas vezes na sua vida vocé
vai ter isso? Foi uma oportunidade
unica que a gente abragou mesmo e
todo o grupo ficava muito motivado.
A gente também virou muita noite,
fazia turnos: quem trabalhava de dia,
quem trabalhava de noite. Entao foi
legal para mostrar para o mundo,
"olha, fizemos, tivemos organizacao,
conseguimos, temos estabilidade
cientifica".

Tempo de pesquisa

“Eu acho que eu ndo consegui fazer
todas as colaboragdes que me
sugeriram, por falta de tempo, falta
de mao, falta de cabega, de tudo isso.
Isso pode ter refletido negativamente,
ndo sei. Talvez pessoas possam ter
ficado chateadas, enfim, até mesmo
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de comunicagdo com outros grupos
daqui. Como eu falei, a gente estava
fazendo coisas muito parecidas com
um grupo de Sdo Paulo. Sim, depois
isso foi muito normal, depois que eu
encontrei as pessoas de 14, ndo houve
um sentimento ruim mesmo. Porque
eu acho que os dois grupos estavam
na mesma situacao, ndo é? Temos
tudo e ndo temos tempo para
comunicar, temos que trabalhar”.

Percepgao sobre o
compartilhamento e /
ou abertura de dados

Fatores que
contribuem

Reprodutibilidade

“Como tudo foi compartilhado
rapido, muitas pessoas conseguiram
reproduzir os nossos dados, o que é
rarissimo ao longo da ciéncia. Entdo
a gente viu uma série de publicagdes
a posteriori com 0s mesmos
resultados. Isso foi muito legal. A
gente tem uma certa inseguranca, 0s
dados na Biologia nunca sdo preto no
branco, mas nesse caso realmente foi,
porque por sorte o virus ¢ muito
agressivo, ele mata mesmo, ele
destrdéi mesmo. Enfim, mas € claro,
quando a gente v€ uma coisa preto no
branco, desconfia-se, acha estranho.
Mas ndo, foi realmente isso, entdo os
resultados eram mesmo robustos”.

Fatores que
dificultam

Autoria

“Os dados abertos acho muito
interessante para todos, mas precisar
se pensar no bom senso também. O
bom senso na questdo das autorias.
Eu fico pensando assim, o quanto que
eu deveria... aquela pessoa que
disponibilizou todos os dados e eu
usei todos os dados, o quanto que ela
também nio deveria ser coautora, ndo
é? E, enfim, acho que é uma questio
nova, que a gente tem que pensar.

Matriz de analise — E11

Categoria

Subcategoria

Unidade de registro

Unidade de contexto

Acesso aos dados
para pesquisa

Fontes de dados de

pesquisa

Aproximagdo do
campo

“O primeiro movimento que a gente
fez, que foi de aproximacao, ¢ aquele
movimento de aproximagao do
campo, que a gente esta na verdade
ali fazendo um vinculo para saber se
a coisa vai acontecer. Entdo esse
primeiro momento, de aproximagao,
a gente estava na verdade imaginando
como a gente ia conseguir todo as
autorizagdes, todas as transagoes
institucionais, para dai comegar a
pensar o desenho de uma pesquisa
propriamente dita”.

Estudo exploratdrio

“A gente foi fazer um estudo
exploratorio, uma primeira incursao
etnografica mesmo, mas a0 mesmo a
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gente queria documentar”.

Literatura cientifica

“Entdo a gente entra ali para entender
um pouco o que estava acontecendo
com as mulheres. Claro que ndo tinha
nada. Entdo a gente vai estudar - e ai
vocé vai perguntar: como € que vocés
comecaram a se aproximar de
literatura, estudar fontes, ndo é? Na
verdade, epidemias que aconteceram
no mundo, que ndo foi Zika, mas a
gente comeca a estudar Ebola, o que
aconteceu. Porque quando a gente viu
"OMS declara emergéncia de
proporgdes internacionais". Antes ela
tinha declarado para o Ebola. E ela
vai declarar para o Zika muito
rapidamente porque ela foi muito
duramente criticada na época do
Ebola, porque eles demoraram muito
a decretar uma emergéncia”.

Bancos de dados do
Ministério da Satde

“Olha, em Campina Grande, ndo.
Depois a gente migrou para Alagoas,
hoje a gente esta fazendo pesquisa em
Alagoas, ai a gente teve acesso ndo a
dados clinicos, mas alguns dados da
vigilancia epidemiologica, de dados
populacionais. Mas ndo dados
clinicos de prontudrio, ndo. A gente
nunca teve acesso. Nunca pediu. Era
mais autorizagdo para frequentar o
hospital, para estar ali na sala de
espera, para conversar com as
mulheres”.

Condigoes de
acesso aos dados
pesquisados

Autorizagao de
projeto em comité de
ética

“Quando a gente fez essa primeira
visita, que foi de aproximagédo e de
conhecimento das mulheres, a gente
voltou e fez um desenho para
submeter ao comité de ética em
pesquisa com seres humanos aqui da
Universidade de Brasilia”

Autorizagdo do
hospital para pesquisa

“E a gente foi conversar com elas e
foi pedir autorizagdo para também
fazer via IPESQ [Instituto de
Pesquisa Professor Joaquim Amorim
Neto], para ver o se o IPESQ
autorizava, ja que todas as pesquisas
relacionadas a esse tema, do Zika e
microcefalia, sdo feitas no IPESQ. O
IPESQ fica dentro do hospital. Na
verdade, eles tém um convénio com o
hospital, que é o hospital de
referéncia de Campina Grande. E ai
pedimos autorizagdo tanto para o
IPESQ, quanto para a diregdo do
hospital, para a gente entrar no
hospital e tudo isso. Inclusive a gente
pede autorizagdo do hospital para
fazer o documentario. Entao tudo
acontece um pouco ao mesmo
tempo”.
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Compartilhamento
dos dados produzidos

Formas de abertura
e/ou
compartilhamento
dos dados
produzidos

Protocolo de pesquisa

“Na pesquisa qualitativa isso é
supercomplexo. Porque como ¢ que
vocé entrega gravagdes de audios. E
muito dificil. Mas, assim, a gente
teve, ndo de dados especificamente,
mas a gente teve pedidos de
pesquisadoras internacionais da
London School. A gente acabou
fazendo uma pesquisa com a
Wellcome Trust e algumas
pesquisadoras, principalmente da
London School, elas também estavam
sendo financiadas por eles. E ai
houve um pedido de troca, ndo de
dados, mas de protocolos de
pesquisa, de como ¢ que sendo
montado, como ¢ que estavam sendo
construidos questionarios. Isso sim”.

Transcrigdo de
entrevistas

“Tem pesquisa financiada pela
Organiza¢do Mundial de Satde, que
eles fazem, mas ndo € dos dados
mesmo, ¢ algumas transcrigoes. Eles
pedem amostras. Néo sei se é para
fazer auditoria, para eles terem
também. Mas eles pedem”.

Compartilhamento
como condicdo para
relacionamento
com atores do
campo cientifico

Compartilhamento de
dados nao foi
condigdo para
relacionamento

“Pesquisa sobre o Zika nunca
pediram. No. Isso ndo aconteceu
com a gente, nem com a publicagio,
nem com agéncia financiadora, ndo
assinamos acordo de
compartilhamento de dados. Nao sei
se por ser pesquisa qualitativa. Nao
sei mesmo”.

Movimentos em
dire¢do ao
compartilhamento
destes atores

“Eu participei de algumas reunides
do Renezika e o pessoal do DECIT,
que é uma grande agéncia de fomento
do Ministério da Saude, falaram
sobre isso. E eles estdo tentando fazer
uma politica, porque uma das grandes
queixas ¢ de que a gente financia e a
gente ndo tem acesso aos dados. Nao
tem retorno. E ai vocés vao publicar
nas redes internacionais e a gente s6
fica sabendo depois que se torna
publico, que o dinheiro foi nosso.
Entao eles reclamam, eles falam.
Entdo eles estavam tentando pensar
algo. Eles ja faziam duras criticas aos
pesquisadores, de dizer "olha, como ¢
que vai ser? A gente quando vai fazer
reunido fora do pais, as pessoas
acham um absurdo que a gente nao
tenha acesso aos dados". Eles fazem
essas criticas”.

Infraestruturas e
ferramentas de dados
conhecidas

Portais,
repositorios, bases
de dados

Rede de
pesquisadores
internacionais de
pesquisa qualitativa
em Zika

“A gente tem alguns acessos a
repositorio, inclusive existe uma rede
que esta se formando, na verdade, ela
jé esta formada, de pesquisadores
internacionais de pesquisa qualitativa
em Zika. Assim, esta bem incipiente,
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mas sdo pesquisadoras bem bacanas e
elas estdo tentando formar uma rede
também, uma alianga. E elas estdao
tentando fazer um repositério de
informagdes. E de acesso aberto,
inclusive. Mas € isso, ndo sdo dados.
Eu ndo imagino que sejam de dados
brutos, seriam ja de dados
publicados. Elas querem que seja ali
uma fonte. A ideia da rede, na
verdade, ¢ de uma formagdo de uma
alianga para troca de saberes, troca de
experiéncias e fortalecimento mesmo
do campo. E mais nesse sentido. E ai
de que pesquisadores do mundo todo
possam ter no mesmo espaco um
grande banco de dados. Mas de
produgdes ja no campo”.

Percepcao sobre a
declaragdo de
emergéncia em saude
publica

Alteragao das
praticas de
compartilhamento,
divulgacgdo e
publicagéo
tradicional

Fast track

“Inclusive elas estavam passando na
frente as avaliagdes. Elas abertamente
estavam dizendo isso na pagina delas,
que aceitariam artigos sobre Zika e
que dariam prioridade. E que
deixariam o acesso aberto. Entao,
sim. Eu acho que houve uma, como ¢é
que eu posso dizer, corrida da
comunidade cientifica para produgéo
de conhecimento e compartilhamento
de resultados mesmo que provisorios.
Tanto que algumas revistas diziam: a
gente inclusive aceita artigos com
resultados parciais”.

Acesso aberto a
publicagdes
cientificas

“Eu acho que foi marcante, inclusive
algumas revistas abriram o acesso
nessa época de emergéncia”.

Experiéncias que
impactaram no
processo de
pesquisa

Pouca velocidade nas
respostas para as
mulheres

“Acho inclusive que ha uma queixa
muito grande das mulheres. As
mulheres que foram afetadas sdo
mulheres muito pobres, sdo mulheres
de baixa escolaridade. Sdo mulheres
que ndo conseguem compreender
muito bem, a ndo ser que vocé fale
numa linguagem muito simplificada.
Entdo eu acredito que elas sdo as
primeiras descobridoras das questdes
a partir de sua vivéncia. Sao elas que
falam na verdade para os cientistas:
olha, meu filho parou de comer, meu
filho est4d com dificuldade de engolir,
meu filho... E ai varias vao dizer, eles
vao falar "tem alguma coisa que
acontece ali também no sistema
digestivo e tal". Isso acontece. Mas
ao mesmo tempo, eu acho que essas
mulheres tém poucas respostas. Ndo
acho que as respostas para elas sdo
com a mesma velocidade que as
respostas para a comunidade
cientifica”.

Tramitagdo de

“0 nosso grande privilégio em
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projetos de pesquisa
no comité de ética

Brasilia € que aqui tem o primeiro
comité de ética de pesquisa de
ciéncias sociais € humanas. Entdo
eles sdo muito bacanas, ¢ um pessoal
muito aberto, um pessoal que entende
que a gente tem particularidades. E
nesse campo do Zika, acabou que
muitos pesquisadores comegaram a se
movimentar. Entdo houve inclusive
uma compreensdo de que a gente
teria que ter alguma urgéncia. Nao
poderia passar pela fila daqueles
protocolos de esperar alguns meses.
A gente foi conversando, conversou
com a coordenadora do CEP, ela
conversou com os pareceristas. Entdo
a gente conseguiu fazer, em regime
de urgéncia, uma avaliagdo de
projeto”.

Percepcao sobre o
compartilhamento e /
ou abertura de dados

Fatores que
contribuem

Acesso aberto a
informagoes ¢ dados

“Olha, eu acho que ¢ muito bacana na
teoria. Eu realmente acho que ¢ uma
coisa formidavel, acho que o
conhecimento tem que ser aberto. Eu
acho que ele tem que ser para todo
mundo. Inclusive, eu acho que
quando vocé tem que pagar por uma
revista para ver um artigo, eu acho
que isso € uma loucura. Entdo eu
acho isso muito bacana”.

Fatores que
dificultam

Mecanismos de
protecdo de dados
sigilosos

“Vocé falando isso, eu me lembrei. A
OMS ¢ uma agéncia que ¢ uma
agéncia de fomento, ela pode ser
considerada assim, mas ela tem uma
burocracia gigantesca, porque o
comité de ética da Organizagdo
Mundial de Satde ¢ muito rigoroso.
E quando a gente passou por eles,
porque antes inclusive de passar pelo
CEP do Brasil, a gente passou pelo
CEP deles. Uma das questdes que a
gente disse € que a gente destruiria as
gravagdes, como uma forma de
proteger as mulheres, porque a gente
poderia falar sobre aborto, aborto é
crime no Brasil, se elas falassem,
entdo os dados seriam perigosos. As
gravacdes seriam destruidas depois
que a gente fizesse as andlises, como
forma inclusive de proteger, ja que no
Brasil pesquisador nao tem direito de
sigilo. E uma das questdes que eles
falaram € "ndo, vocés nao podem
destruir, porque a gente precisa ter
por tanto tempo esses dados". Nao
para divulgar, ndo para ser acesso
aberto, mas por uma questdo mesmo
interna de checagem. Enfim, eu nao
sei muito bem. Mas essa foi uma
questdo, entdo a gente teve que
pensar em outras formas de protecdo
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ética e tudo, imaginando que essa
destrui¢ao nio poderia acontecer.
Mas tem que ter outros mecanismos
de protecdo além da destrui¢do”.

Protecdo de “Pensando principalmente na
pesquisadores pesquisa qualitativa. Claro que ha
uma delicadeza aqui, de quando a
gente usa ao nosso favor para dizer
"os dados sdo delicados e sigilosos".
Até que ponto isso ¢ para proteger o
participante ou para proteger o
pesquisador, porque ¢ muito comodo
também eu dizer: eu vou anonimizar
todo mundo, ninguém vai nem saber
onde a minha pesquisa foi feita.
Ent3o ninguém vai poder nem ir 14 e
fazer igual, porque ninguém sabe
onde eu fiz. Até que ponto - esse é
um debate que ¢ interessantissimo - a
gente esta falando de protecdes éticas
ou de prote¢des dos proprios
pesquisadores, de que estou dizendo
"eu ndo estou abrindo o jogo nem de
como a minha metodologia foi feita,
nem de como eu levantei os meus
dados, de como eu fiz as minhas
perguntas, de como foram os meus
procedimentos metodoldgicos". E na
pesquisa qualitativa, isso ¢
delicadissimo, porque como ¢ que
vocé vai dizer que vocé ¢ um
pesquisador confiavel”.

Produtivismo “Até porque acho que tem interesses
académico do produtivismo, tem tudo isso que
ai... E eu ndo sei até que ponto a
academia esta interessada realmente
em dar a resposta para quem precisa.
Entdo ¢ dificil. Como ¢é que o
pesquisador de bancada conversa
com o profissional que estd na
assisténcia para dar isso, ¢ a questdo.
Ou uma preocupagdo de devolucdo
dos dados, que a gente vai entrar
numa seara ética. Quando vocé vai
falar de beneficios, ndo é?! Ai todo
mundo vai falar "ah, da a resposta
para o mundo". Mas e o beneficio
direto ali para a populagdo?”
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National Cancer Institute NCI
National Eye Institute NEI
National Heart, Lung, and Blood Institute NHLBI
National Human Genome Research Institute NHGRI
National Institute on Aging NIA
National Institute on Alcohol Abuse and Alcoholism NIAAA
National Institute of Allergy and Infectious Diseases NIAID
National Institute of Arthritis and Musculoskeletal and Skin Diseases NIAMS
National Institute of Biomedical Imaging and Bioengineering NIBIB
Eunice Kennedy Shriver National Institute of Child Health and Human

Development NICHD
National Institute on Drug Abuse NIDA
National Institute on Deafness and Other Communication Disorders NIDCD
National Institute of Dental and Craniofacial Research NIDCR
National Institute of Diabetes and Digestive and Kidney Diseases NIDDK
National Institute of Environmental Health Sciences NIEHS
National Institute of General Medical Sciences NIGMS
National Institute of Mental Health NIMH
National Institute of Neurological Disorders and Stroke NINDS
National Library of Medicine NLM
National Institute on Minority Health and Health Disparities NIMHD
National Institute of Neurological Disorders and Stroke NINDS
National Institute of Nursing Research NINR
NIH Centers

Center for Information Technology CIT
Center for Scientific Review CSR
Fogarty International Center FIC
National Center for Advancing Translational Sciences NCATS
National Center for Complementary and Integrative Health NCCIH

NIH Clinical Center

CC




