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COSTA, M. Fatores que influenciam a comunicagao de dados de pesquisa sobre o virus da
zika, na perspectiva de pesquisadores. 2017. Tese (Doutorado em Ciéncia da Informagéo) -
Universidade de Brasilia, Brasilia, 2017.

RESUMO

O estudo teve por objetivo propor modelo tedérico que ilustra os fatores que exercem
influéncia na comunicagao dos dados de pesquisa sobre as doengas causadas pelo virus
da zika. A discusséo foi fundamentada em perspectivas tedricas da ciéncia da informacgao,
no contexto tedrico em que se insere a discussao a respeito das doengas emergentes, bem
como nos principios relacionados a comunicagao dos dados de pesquisa. A pesquisa é de
natureza qualitativa e pressuposto filoséfico ontolégico. Para a coleta e analise de dados
foram utilizadas as estratégias relacionadas a Revisdo Sistematizada da Literatura e da
Teoria Fundamentada. Ambas estratégias permitiram alcancar sete categorias tedricas que
representam os fatores intervenientes na comunicacdo dos dados de pesquisa sobre o
virus da zika. A relacdo entre as categorias, evidenciada pelos dados das entrevistas e
pelas categorias preliminares resultaram em uma teoria substantiva acerca do fenémeno.
A teoria emergente evidencia a centralidade da expectativa de reconhecimento e
recompensas dos pesquisadores, ponderada pelos aspectos relacionados ao
financiamento da pesquisa e da cultura académica. Os trés fatores exercem influencia
sobre os macroprocessos da comunicacdo dos dados de pesquisa, a saber, 0 uso, a
producdo e o compartiihamento dos dados. Entre os processos de uso e producdo
sobressaltaram-se os fatores relacionados a colaboragdo. Ja entres os processos de
producdo e compartiihamento revelaram-se os fatores relacionados ao tratamento dos
dados e ao uso de repositorios de dados de pesquisa. Por fim, o compartilhamento e a
possibilidade de reuso dos dados é afetado diretamente pelo contexto social do virus da
zika como uma doenca emergente.

Palavras-chave: comunicacgao cientifica, dados de pesquisa, ciéncia aberta, virus da zika.



COSTA, M. Factors that influence the communication of research data on the Zika virus, from
the perspective of researchers. 2017. Thesis (PhD in Information Science) - Universidade de
Brasilia, Brasilia, 2017.

ABSTRACT

This study aims to propose a theoretical model about factors that influence the data
communication regarding researches related to Zika's diseases. The discussion was based
on information science theoretical perspectives, on theoretical context of emerging diseases
discussion and on principles related to research data communication. The research is
based on qualitative and ontological philosophy assumptions. To collect and analyze data
the Literature Systematized Revision and Grounded Theory strategies were used. Both
strategies allowed to systematize seven theoretical categories which represent the main
factors related to research data communication related to Zika's virus. The categories
relation, highlighted by interview data and preliminary categories, resulted in a new theory
regarding the phenomenon. The emerging theory highlights how the researchers
recognition and reward are central, balanced with aspects related to research funding and
academic culture. Between the production and use of the date the collaboration factors
were highlighted. When comes to processes between data production and dissemination
the data management and data repository use factors were highlighted. Finally, the data
dissemination and data reuse are directly affected by the social context of Zika's virus as
an emerging disease.

Keywords: scholarly communication, research data, open science.
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1 INTRODUGAO

1.1. Contextualizagdo do problema

A comunicacao cientifica € o conjunto de processos de produg¢ao, compartilhamento
e uso de conhecimento cientifico pelos pesquisadores sobre os resultados de suas
pesquisas. O conhecimento cientifico tratado aqui se insere dentro da perspectiva da
ciéncia moderna, que, de acordo com Comte-Sponville (2011), pode ser sistematizada de
acordo com quatro caracteristicas — construgdo histérica, reconhecimento coletivo,
refutabilidade e organizagédo logica —, as quais dizem respeito a forma pela qual o
conhecimento cientifico & produzido, legitimado, questionado e organizado. Em todas as
caracteristicas dessa ciéncia moderna, € possivel perceber a centralidade da comunicagao
cientifica como fator necessario para que ela se realize em condicdes ideais.

A comunicacdo cientifica € um objeto e foi génese dos estudos da ciéncia da
informacao, conforme alegou Borko (1969). Nesse tipo de comunicagao, destaca-se o
veiculo que, ha pelo menos cinco séculos, tem sido considerado central para o
desenvolvimento da ciéncia: os periddicos cientificos. Segundo Meadows (1999), os
periédicos surgiram no século XVIlI e rapidamente foram se tornando essenciais ao
desenvolvimento da ciéncia.

No século XXI, este veiculo tdo essencial a ciéncia passou a ser questionado a
partir das possibilidades de comunicacdo proporcionadas pelas novas tecnologias de
informagao e comunicagao e pelas articulagdes internacionais em prol do acesso aberto
ao conhecimento cientifico e da ciéncia aberta. O acesso aberto significa a disponibilizagao
livre e irrestrita dos resultados de pesquisas cientificas em texto completo por meio da
Internet (LYNCH, 2003). Entre outras abordagens, o acesso aberto tem sido apontado
como elemento basico para superar limitagdes relacionadas tanto ao acesso a literatura
cientifica internacional por paises em desenvolvimento, quanto a disseminagdo do
conhecimento cientifico de pesquisadores de localidades que estdo a margem dos
periddicos cientificos comerciais tradicionais (CHAN et al., 2005).

A perspectiva do acesso aberto tem por base uma “nova filosofia” iniciada nos anos
1990, que foi denominada por Costa (2006) de filosofia aberta. Associadas a essa filosofia,
estdo as iniciativas dos softwares livres e dos arquivos abertos. A ampliagdo da nocao de
abertura e de democratizagdo do acesso trazida por essa filosofia fez emergir um novo
modo de pensar, produzir e comunicar a ciéncia, que recebeu o nome de ciéncia aberta ou

e-Science. Nela ndo sdo demandadas apenas as publicagdes cientificas para o acesso

COSTA, M. Fatores que influenciam a comunicagdo de dados de pesquisa sobre o virus da zika, na
perspectiva de pesquisadores. 2017. Tese (Doutorado em Ciéncia da Informacao) - Universidade de Brasilia,
Brasilia, 2017.
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publico e irrestrito, mas € discutido todo o processo de produc¢do da ciéncia, desde os
softwares utilizados para a pesquisa, em que predominam os softwares livres, até as
metodologias de avaligdo do alcance da pesquisa, nas quais se discute o uso de métricas
alternativas para a ciéncia. Nesse escopo ampliado, a comunicag¢ao dos dados de pesquisa
€ apontada como uma das condi¢des para a avaliagdo dos resultados da pesquisa, bem
como para o desenvolvimento mais rapido, colaborativo e eficaz da ciéncia como um todo.

Dados de pesquisa sdo os dados produzidos ou utilizados para o desenvolvimento
de uma pesquisa. Os processos de produgao, o compartilhamento e o uso dos dados de
pesquisa serdo tratados neste estudo como comunicagdo dos dados de pesquisa. A
apropriagcao da nogdo de comunicagdo substancia-se na abordagem de Garvey (1979),
que trata dos trés macroprocessos (producao, compartilhamento e uso) para elaboragao
de um modelo de comunicacao cientifica.

Neste estudo, identificou-se que iniciativas para a comunicagdo dos dados de
pesquisa foram desenvolvidas ainda na década de 1950 (RUTTENBERG; RISHBETH,
1994), e, na década de 1970, o tema ja é encontrado na literatura da ciéncia da informacéao
(SONDERGAARD et al., 2003). Ainda na década de 1990, a discussao se ampliou a partir
do Programa Genoma Humano (PGH), que convocou pesquisadores do mundo inteiro para
compartilharem seus dados sobre o genoma humano, a fim de contribuir para o seu
sequenciamento (ZATZ, 2000).

A partir da experiéncia do PGH, tornou-se crescente a enunciagcdo de politicas
mandatérias ou recomendatérias para a comunicagdo dos dados de pesquisas,
principalmente daqueles resultados de financiamento publico. O argumento que se
identifica subliminarmente nessas politicas é a nogcdo de que os resultados de pesquisas
financiadas com recursos publicos sdo bens que pertencem a todos, portanto devem estar
amplamente acessiveis. No entanto, a perspectiva de publicidade da ciéncia também é
valida para pesquisas que nao foram financiadas com recursos publicos, visto que os
resultados de pesquisas cientificas devem ter amplo acesso a fim de garantir as
caracteristicas da ciéncia moderna, como a construgdo histérica do conhecimento, a
avaliagéo e a refutacdo (BOULTON, 2013).

O pressuposto da ciéncia produzida com recursos publicos é que ela deve atender
aos anseios de toda a sociedade e contribuir para o desenvolvimento social. Duas
marcantes iniciativas para a comunica¢édo de dados evidenciaram esses propdsitos. Uma
delas, citada anteriormente, foi o PGH, que, ao convocar os pesquisadores a
compartilharem os dados do sequenciamento do genoma humano, mostrou a importancia

dessa acédo para a cura de doengas que afetam grande parte da populagdo mundial, como

COSTA, M. Fatores que influenciam a comunicagdo de dados de pesquisa sobre o virus da zika, na
perspectiva de pesquisadores. 2017. Tese (Doutorado em Ciéncia da Informacao) - Universidade de Brasilia,
Brasilia, 2017.



16
Capitulo 1 — Introdugao

a aids e a tuberculose. A outra iniciativa foi a politica de comunicagao de dados de pesquisa
do National Institutes of Health (NIH) dos Estados Unidos da América, que tem por
finalidade otimizar o desenvolvimento cientifico na area das ciéncias da saude e, assim,
contribuir para o melhoramento da saude humana. As duas propostas alegam que a
comunicacgao dos dados auxiliara no melhoramento da saude coletiva.

As articulagdes internacionais em prol da ciéncia aberta e do acesso aberto tém
defendido que o amplo acesso as informacodes cientificas, tais como publicagdes e dados
de pesquisa, é capaz de otimizar os esforgos cientificos e acelerar o avango da ciéncia.
Uma iniciativa internacional recente parece confirmar essa expectativa. Em janeiro de
2016, as principais instituicbes de pesquisa na area de ciéncias da saude e notaveis
editores cientificos da area assinaram uma declaragdo na qual se comprometeram a
disponibilizar livremente a comunicagao cientifica, no formato de dados e de publicagdes,
sobre o virus da zika e o ebola (DYE et al., 2016).

O virus da zika é conhecido desde 1947 no continente africano. No entanto,
segundo Vasconcelos (2015), apenas em 2004 foi registrada uma epidemia em
decorréncia do virus em paises africanos e asiaticos. Em 2015, efetuaram-se os primeiros
registros do virus no Brasil, onde, até margco de 2016, haviam sido registrados 500 casos
de suspeita de zika, com trés mortes confirmadas (BRASIL, 2015b). No mesmo ano, o
European Centre for Disease Prevention and Control (ECDC) registrou alguns casos de
pessoas infectadas pelo virus em paises europeus (WHO, 2016b), coincidindo com o
periodo de grande repercussao internacional da tematica.

O virus da zika, além de ser transmitido pelo mesmo vetor que transmite a
chikungunya, a dengue e a febre amarela, possui, em relacdo a essas doencas,
semelhangas nos sintomas, nos modos de prevencédo e de tratamento (CHAVES et al.,
2015). O que chama a atencéao € que, muito antes da incidéncia do virus da zika, a dengue
ja era uma doencga conhecida no Brasil e em outros paises em desenvolvimento. S6 no
Brasil, 1,5 milhdo de casos confirmados foram registrados e houve 1.900 ébitos em
decorréncia da dengue nos ultimos 3 anos (BRASIL, 2016a). Entretanto, somente com a
incidéncia do virus da zika em algumas regiées do planeta, o tema se tornou uma
preocupacédo internacional, com ag¢des de comunicagcdo de dados e de publicacdes no
contexto da ciéncia aberta, objetivando a promog¢ao de um esfor¢co comum na superagéo
da doenca. Portanto, impde-se como relevante analisar quais foram as condigbes que
levaram o virus da zika a tornar-se uma preocupacdo internacional e um objeto de

colaboragao cientifica aberta.

COSTA, M. Fatores que influenciam a comunicagdo de dados de pesquisa sobre o virus da zika, na
perspectiva de pesquisadores. 2017. Tese (Doutorado em Ciéncia da Informacao) - Universidade de Brasilia,
Brasilia, 2017.
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A partir do cenario delineado, o estudo buscou responder as seguintes questdes:
considerando a percepc¢ao de pesquisadores, quais sao os fatores que exercem influéncia
na comunicacao dos dados de pesquisa sobre as doencas causadas pelo virus da zika?
Quais sao as razoes pelas quais dados de pesquisas sobre as doengas causadas virus da
zika estdo mais propensos a ser comunicados no contexto da ciéncia aberta do que outras

doencgas?

1.2. Objetivos

Considerando o contexto exposto, o presente estudo tem como objetivo geral
propor modelo tedrico que represente os fatores que exercem influéncia na comunicagdo
dos dados de pesquisa sobre o virus da zika, sob a dtica de pesquisadores das ciéncias
bioldgicas e as ciéncias da saude

Para tanto, a pesquisa devera contemplar os seguintes objetivos especificos:

1) caracterizar, a partir da literatura cientifica, fatores que influenciam a
comunicagao de dados de pesquisa;

2) identificar, por meio de entrevistas, a percepg¢ao de pesquisadores a respeito
dos fatores que influenciam a comunicacao de dados de pesquisa;

3) analisar os fatores convergentes e divergentes nas perspectivas
identificadas sobre a comunicag¢ao de dados de pesquisa sobre as doencgas
causadas pelo virus da zika;

4) examinar as razdes pelas quais dados de pesquisas sobre as doencgas
causadas pelo virus da zika estdo mais propensos a ser comunicados no

contexto da ciéncia aberta do que outras.

1.3. Justificativa

A justificativa para o desenvolvimento deste trabalho serd apresentada sob dois
angulos. O primeiro diz respeito aos aspectos tedricos da discussao, nos quais se inserem
os temas da comunicagao cientifica, incluindo os dados de pesquisa e os objetivos da
ciéncia aberta. O segundo aspecto trata das contribui¢cdes praticas da pesquisa no contexto
em que ela se insere, ou seja, na comunicagao de conhecimento cientifico sobre as

doencas causadas pelo virus da zika.

COSTA, M. Fatores que influenciam a comunicagdo de dados de pesquisa sobre o virus da zika, na
perspectiva de pesquisadores. 2017. Tese (Doutorado em Ciéncia da Informacao) - Universidade de Brasilia,
Brasilia, 2017.
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1.3.1. Aspectos tedricos

A discusséao proposta pelo estudo trata de um fenébmeno que tem ocorrido dentro
das praticas de comunicacgao cientifica — a produg¢ao, o compartilhamento e a reutilizagao
de dados de pesquisa. Os processos relacionados a comunicagao cientifica sdo objetos
relevantes de estudo na ciéncia da informagdo. Segundo Borko (1969), a ciéncia da
informacao tem sua génese nas preocupagdes com 0S processos que envolvem a
informacao cientifica, e a sua criagdo se justifica pela necessidade dos institutos de
pesquisa de melhorar seus processos de acumulagdo e transmissdo do conhecimento
cientifico. A luz de tais desafios, Borko define a ciéncia da informagéo como a disciplina
que investiga as propriedades e o comportamento da informacgéo cientifica, as forgas que
a governam e 0S processos para otimizar seu acesso e seu uso.

O fendmeno da comunicacao dos dados de pesquisa tem sido identificado como
um elemento capaz de melhorar o fluxo de comunicagdo e otimizar os processos da
ciéncia, conforme argumentam tedricos da ciéncia aberta. Portanto, faz-se necessario que
tal fendmeno seja analisado sob a perspectiva da ciéncia da informag&o. Assim, a analise
tem potencial para contribuir para as discussdes teoricas da area, atualizando-a para um
fendmeno contemporaneo e pertinente. Ademais, o corpo de conhecimento da ciéncia da
informacgao reune os requisitos necessarios para colaborar com as discussbes propostas
pela ciéncia aberta e pelo acesso aberto, no intuito de melhorar as praticas de comunicagao
dos dados de pesquisa.

O tema dos dados de pesquisa no dmbito da comunicacgao cientifica para a ciéncia
da informagao retoma uma discusséao iniciada na década de 1970 e que ainda nao foi
sistematicamente desenvolvida. Embora o tema tenha sido introduzido na ciéncia da
informacgao ha mais de quatro décadas, ainda sao poucos os estudos que tratam dos dados
de pesquisa no ambito da comunicacio cientifica, conforme constatou este estudo’. A
abordagem aqui proposta busca preencher a lacuna de conhecimento sobre o tema,
considerando a perspectiva dos pesquisadores envolvidos no processo, aspecto ainda
pouco explorado. Ademais, a nogdo de comunicagéo cientifica proposta por Garvey (1979)
€ adotada pelo estudo na expectativa de abranger o amplo espectro dos processos

envolvidos, conferindo-os a complexidade que lhes sao pertinentes.

' O tema foi explorado no capitulo 4 da tese.

COSTA, M. Fatores que influenciam a comunicagdo de dados de pesquisa sobre o virus da zika, na
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1.3.2. Aspectos aplicados

As contribuicdes da pesquisa tém potencial para extrapolar o nivel tedrico, pois o
entendimento a respeito da perspectiva dos pesquisadores sobre o processo e as questbes
envolvidas na comunicagcdo dos dados de pesquisa € um fator relevante para os
conhecimentos acerca da gestdo dos dados de pesquisa. Nesse quadro, a pesquisa
podera contribuir fornecendo um diagndstico capaz de instrumentalizar possiveis
intervencdes nos processos de comunicagao cientifica, a fim de aprimora-los.

Uma das questbes que se propde aqui € entender por que outras doengas
epidémicas e que afetam grande parte da populagdo ndo recebem a atencao devida por
parte da ciéncia. Com isso, espera-se que a analise sobre a comunicagao de dados
relacionados a pesquisa elaborada a partir da experiéncia das pesquisas sobre o virus da
zika instrumentalize as mudancas necessarias para outros temas de interesse da saude
publica. A analise sobre os fatores que influenciam a comunicag¢ao dos dados sobre o virus
da zika ainda apontou os fatores que favorecem a comunicacido de dados de pesquisa e
indicou aqueles que inibem a pratica. Além disso, os resultados do estudo evidenciaram
as razbes pelas quais pesquisas sobre algumas doencgas estdo mais propensas a ciéncia

colaborativa do que outras.
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2. FUNDAMENTAGAO TEORICA

O estudo proposto esta fundamentado em discussbes tedéricas da filosofia da
ciéncia, em abordagens da ciéncia da informag&o e nos pressupostos do acesso aberto e
da ciéncia aberta. A andlise ainda considera o contexto da emergéncia das doencas
causadas pelo virus da zika e suas aproximagdes tedricas e sociais com outras doencas,
tais como a dengue, a febre amarela e a chikungunya.

Na primeira secéo deste capitulo, foram discutidas as caracteristicas da ciéncia
moderna, a partir da classificagao feita pelo filosofo Comte-Sponville (2011). Todas as
caracteristicas apontadas necessitam, em alguma medida, da comunicagéo cientifica para
que se realizem. Assim, foi tragada uma evolugdo histérica dos processos de
desenvolvimento e comunicagao da ciéncia, a partir da narrativa de Moledo e Olszevicki
(2015), que destacam a importancia dos dados de pesquisa para a ciéncia moderna, e de
Meadows (1999), tedrico da ciéncia da informacédo que trata do tema da comunicagéo
cientifica. Ainda nesta sec¢éo, foram analisados dois fendbmenos contemporéneos da
comunicacgédo cientifica. Um deles relaciona-se as articulagdes internacionais em prol do
acesso aberto as publicagbes cientificas e o outro trata da filosofia da ciéncia aberta, que,
entre outros objetivos, destaca a relevancia da comunicagdo dos dados de pesquisa para
democratizag&o e avanco da ciéncia.

A segunda segao do capitulo sistematiza as principais iniciativas internacionais de
comunicacgao de dados de pesquisa. A apresentagdo busca a historicidade das agdes e os
principios que as motivaram. Assim, foi possivel construir uma linha do tempo dos sistemas
de informacao, politicas e projetos que promoveram a comunicagdo dos dados de
pesquisa. Também foram discutidos e sistematizados os principios e as recomendacotes
propostos em cinco documentos que orientam a comunicacdo dos dados de pesquisa,
mostrando suas abrangéncias, convergéncias e divergéncias.

Por fim, discutiu-se o contexto das doencgas causadas pelo virus da zika e suas
aproximacgdes tedricas e sociais de outras trés doencgas: dengue, febre amarela e
chikungunya. Essa discusséo foi diligenciada a partir dos estudos de Kritski et al. (2007),
Teixeira (2006), Vieira e Gomes (2008), Hotez et al. (2006), Zanluca et al. (2015), Morel
(2004), Chaves et al. (2015) e dos relatérios produzidos pela OMS (2014) e pelo Brasil
(2016), (2015b) e (2014).

COSTA, M. Fatores que influenciam a comunicagdo de dados de pesquisa sobre o virus da zika, na
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2.1. A ciéncia e a comunicagao cientifica

A ciéncia é um conjunto de conhecimentos que formam teorias sobre o mesmo tema
ou objeto. O filésofo materialista francés Comte-Sponville (2011) atribui a esse tipo de
conhecimento quatro caracteristicas: €& construido historicamente, & coletivamente
reconhecido, é refutavel e é logicamente organizado. A seguir sera analisada cada uma
das caracteristicas elencadas.

A construcao historica da ciéncia se da com o desenvolvimento dos seus conceitos,
paradigmas e estudos. De acordo com Comte-Sponville (2011), o conhecimento cientifico
€ muito mais construido do que constatado. Essa afirmativa se opbe a perspectiva
defendida por outro filésofo francés, René Descartes, em sua obra publicada em 1637.
Descartes (2000) elaborou uma espécie de tratado filosofico no qual defendeu que, a partir
do uso da razdo, o conhecimento cientifico poderia demonstrar um fenémeno, ou seja,
constata-lo, e que este era passivel de verificacao.

O reconhecimento por um grupo especifico € uma caracteristica amplamente aceita
sobre o conhecimento cientifico. Toda ciéncia acontece dentro de uma area que é formada
por um grupo de pesquisadores, ou seja, uma comunidade cientifica. E essa comunidade
que validara determinado conhecimento como cientifico ou nao.

A refutabilidade é a caracteristica que considera o conhecimento cientifico como
uma verdade em estado de transicdo. De acordo com essa perspectiva, defendida por Karl
Popper e Thomas Kuhn, toda ciéncia é construida de paradigmas e teorias, mas essas
teorias nunca seréo absolutas, por mais que tenham sido aprovadas por uma comunidade
cientifica. Kuhn (2005) defendeu que a transicao das teorias € acompanhada pela evolugéo
da ciéncia. Portanto, as teorias e os paradigmas sao datados de uma validade histérica, e,
a medida que a ciéncia se desenvolve, eles podem ser questionados e dar espaco a novos
paradigmas e teorias. Nas palavras de Popper (2013, p. 243), a ciéncia “jamais pode
proclamar haver atingido a verdade ou um substituto da verdade”.

A ordenacao e a apresentacéo légica do conhecimento cientifico sdo marcadas pelo
pensamento racional dentro da corrente filoséfica do racionalismo. Comte-Sponville (2011,
p. 500) define o racionalismo como “a doutrina para a qual a razdo em nés é independente
da experiéncia [...] e a torna possivel”. O filésofo também aponta que essa corrente “se
opbe ao irracionalismo, ao obscurantismo e a supersticao”. Nesse sentido, a forma de
producdo de conhecimento na ciéncia difere, em esséncia e método, do conhecimento

baseado na crenca ou na fé.
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O surgimento do pensamento racional para a produgdo de conhecimento é
atribuido, por Moledo e Olszevicki (2015), a Tales de Mileto. Segundo os autores, a maior
contribuicdo de Tales para o desenvolvimento do pensamento racional foi sua elucidagéo
sobre um eclipse total que aconteceu em 585 a.C. A explicagéo elaborada por Tales negou
0 uso de teorias ou argumentos religiosos e mitoldgicos. Os autores afirmam que a
explicagdo dada por Tales para o eclipse foi baseada em dados observacionais do céu e
de seus astros. Segundo a histéria contada por Moledo e Olszevicki (2015), Tales teria tido
contato com tabuas de dados astronémicos de origem mesopotamica de séculos anteriores
ao seu. As tabuas continham descricdes minuciosas de observacdes de constelagoes,
planetas e ciclos astronémicos. A partir desses dados, Tales teria “estabelecido a ideia
abstrata de causa (causa natural), que estara presente em toda a ciéncia posterior” (p. 35).

A génese da ciéncia foi marcada pelo pensamento racional, no qual os fendbmenos
nao seriam mais explicados pelas religides ou mitologias. Além disso, destaca-se o uso de
dados observacionais para a explicagao de fenbmenos naturais. Aqui € oportuno salientar
qgue a explicagao racional dada por Tales ao eclipse foi possivel mediante seu acesso a
dados coletados em épocas anteriores a sua.

O desenvolvimento da ciéncia e do pensamento racional na Antiguidade resultou
na criagdo de academias e comunidades cientificas, demarcadas, principalmente, por
limites geograficos. Esses limites evidenciam divergéncias culturais, barreiras linguisticas
e restricdo do alcance da comunicacdo entre os pesquisadores, ou seja, da comunicacéo
cientifica. Esse tipo de comunicagao é essencial para o desenvolvimento da ciéncia, uma
vez que a producdo do conhecimento cientifico toma como ponto de partida os resultados
de outros estudos e teorias ja existentes em uma area do conhecimento. A comunicag¢ao
cientifica & necessaria para pelo menos trés das quatro caracteristicas da ciéncia apontada
por Comte-Sponville (2011): a construgédo histdrica, o reconhecimento pelos pares e a
refutacéo.

A comunicacgéo cientifica é entendida como parte fundamental da prépria ciéncia.
De acordo com Roosendaal e Geurts (1998), sua importancia relaciona-se aos seguintes
aspectos: suas préprias fungdes de registro da autoria, relacionada com a propriedade
intelectual; certificagdo, que se relaciona com a garantia da qualidade e validagdo dos
conhecimentos gerados; circulagdo, que promove a acessibilidade aos resultados de
pesquisa; e arquivamento, que permite a preservagao para uso futuro. Assim, a
comunicacao cientifica pode ser entendida como consequéncia de uma pratica de
pesquisa, ao mesmo tempo em que € matéria-prima para novos processos de geracdo de

conhecimento.
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De acordo com Garvey (1979), para que uma nova ideia seja consideravelmente
relevante na ciéncia, € necessario que ela seja comunicada. Essa comunicagéo precisa
ser compreendia e verificada por outros cientistas para que possa ser considerada valida
e ser usada para novas pesquisas, as quais, por sua vez, precisarao igualmente ter seus
resultados comunicados. Com isso, segundo o autor, a comunicagao torna-se uma
caracteristica essencial da prépria ciéncia. Garvey e Griffith propuseram, em 1979, um
modelo de comunicagao cientifica que expressava os processos que essa atividade

engloba, em relacao ao tempo (Figura 1).

Figura 1: Modelo de comunicagéo cientifica de Garvey e Giriffith.
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Fonte: Garvey, 1979 (com adaptagbes e traduzido).

O modelo foi construido a partir dos resultados de um estudo sobre a dindmica dos
meios de informagdo envolvidos nos processos de comunicagao e a incorporagcdo dos
novos conhecimentos cientificos no campo da Psicologia. Uma das motivagdes dos autores
para esse estudo foi a mudanga observada em relagdo a produtividade dos cientistas de
Psicologia. De acordo com Garvey e Griffith (1979), antes de 1910, a quantidade de
informacgao produzida na area dobrava a cada 10-12 anos. Depois de 1910, essa
quantidade diminuiu, dobrando apenas a cada 15-20 anos. Diante disso, os autores
apontaram para duas razdes possiveis. A primeira delas € o surgimento de novos tipos de

profissionais, dos quais apenas 10% poderiam ser considerados produtivos; e a segunda
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€ o crescimento do uso da comunicacéao informal. Em um estudo realizado pelos autores,
com 200 pesquisas em Psicologia, observou-se que apenas 15% delas eram originadas
de fontes como artigos cientificos e anais de eventos.

Embora o modelo seja desatualizado em alguns aspectos e restrito a uma area do
conhecimento especifico, ele foi utilizado para representar as caracteristicas e os
processos de boa parte das outras areas. Os processos sao referentes a trés conjuntos de
atividades: producgéo, compartilhamento e uso da informacgao.

De acordo com o modelo de Garvey e Griffith (1979), os resultados de uma
pesquisa cientifica em forma de artigo s&o submetidos a um periddico cientifico que fara
sua avaliagdo; caso seja aprovado, o trabalho sera publicado. Segundo os autores, a
publicacdo transforma em ciéncia publica a informacgado cientifica contida em um
manuscrito. Um aspecto que pode ser notado neste ponto da comunicacéo é a distancia
temporal entre a conclus&do da pesquisa e a publicacdo em um periédico. De acordo com
os dados apresentados por Garvey e Griffith (1979), quando os artigos foram publicados
em periddicos, 70% dos autores ja haviam iniciado novas pesquisas e, desses, 60% ja
tinham até concluido um novo trabalho.

Depois de 7 ou 8 meses da publicagédo do artigo, ele é resumido e publicado no
Psychological Abstracts. O resumo, entdo, torna-se uma fonte secundaria de informacéo
publica sobre a pesquisa, juntamente com outros trabalhos contemporédneos sobre o
mesmo assunto. Os artigos que mostrassem potencial relevancia cientifica reapareceriam
no Annual Reviews of Psychology 2 ou 3 anos apoés terem sido publicados.

Os autores ainda calcularam uma faixa de tempo de 2 a 5 anos para que 0s
trabalhos publicados em periddicos e disseminados em outras fontes de informacéao
fossem citados pela comunidade cientifica. O uso dos resultados da pesquisa por novos
estudos e em textos orientadores da disciplina, como tratados, fecha o ciclo da
comunicagdo de um novo conhecimento cientifico. Segundo os autores, na area de
Psicologia, esse ciclo leva um periodo de 12 a 15 anos.

Considerando as motivagbes dos autores para o estudo, o modelo de Garvey e
Griffith (1979) marca o processo de transferéncia da informagéo cientifica do dominio
informal para o formal. Segundo os autores, o fluxo de informag&o através dos canais
informais é relativamente livre de filtros ou monitoramentos e permite que o trabalho atinja
um padrdo minimo de cientificidade. Para a transferéncia para o dominio formal, a
informacgao precisa ser avaliada e aprovada pelos pares do autor, processo que ocorria
com a publicagdo dos artigos em peridédicos. Segundo os autores, a fronteira existente

entre o dominio formal e o informal ajuda a reduzir o fluxo de informagao para os
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pesquisadores de uma area, até que a informagéo seja avaliada. No entanto, os autores
ponderam que € necessaria a reorganizagao de alguns dos processos de comunicagao
cientifica, de modo a otimiza-los.

A comunicacéo cientifica nem sempre teve todos os procedimentos apontados no
modelo de Garvey e Griffith (1979), nem esses permanecem do mesmo jeito até hoje, mas
os trés conjuntos de procedimentos utilizados pelo modelo — produgédo, compartilhamento
e uso — servem de orientagdo para a analise dos processos de comunicacgao cientifica em
diversos contextos. Adicionalmente, esse modelo foi base para a proposicdo de novos
modelos de comunicagao cientifica, conforme sera discutido nos resultados do segundo
objetivo especifico deste estudo.

A relevancia da comunicagao cientifica para o desenvolvimento da ciéncia € um
aspecto amplamente defendido na literatura pertinente. De acordo com Meadows (1999),
a comunicacgao cientifica € o coracao da ciéncia, pelo menos da ciéncia moderna. Para
justificar sua afirmagéo, o autor discorre sobre as transi¢des que a comunicacgao cientifica
foi sofrendo no decorrer da histéria da ciéncia. Ele inicia o relato com os debates e eventos
que aconteciam dentro das academias, nos séculos V e IV a.C. No estdgio seguinte,
destaca-se a utilizagdo de cartas manuscritas, trocadas entre os proprios pesquisadores,
e a publicacdo? de obras monograficas. Por volta do século XVII, desenvolvem-se as
sociedades cientificas, que nutrem especial interesse pela comunicagdo. Conforme relata
Meadows (1999, p. 5), os fundadores das sociedades cientificas

[...] haviam sido influenciados por Francis Bacon, que no ultimo
de seus livros descrevera as atividades possiveis de uma
instituicdo de pesquisa. Segundo uma de suas sugestdes, um
dos requisitos seria que se concedesse alta prioridade a coleta
e analise de informagbes importantes. Alguns dos membros
dessa instituicdo deveriam passar algum tempo no estrangeiro
coletando dados por intermédio de conversas e observagdes
diretas, enquanto outros ficariam na sede, lendo e fazendo
resumos da literatura publicada no mundo inteiro.

Complementarmente, foram eleitos pesquisadores do “estrangeiro” para enviar
comunicagdes, por meio de cartas, a sede das sociedades cientificas®. A elas couberam
as atividades de sistematizar e divulgar os relatos de pesquisas enviados pelos

pesquisadores eleitos.

% Neste contexto, o termo publicacao refere-se a tornar publico o documento.
3 As sedes das primeiras sociedades localizavam-se na Inglaterra e na Franca.
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Surgiram assim, na metade do século XVII, os primeiros periddicos cientificos.
Meadows (1999, p. 7) atribui trés razbes para o aparecimento desse meio de comunicagao.
A principal delas, na perspectiva do autor, é “a necessidade de comunicacdo, do modo
mais eficiente possivel, com uma clientela crescente interessada em novas realizagbes”.
Outra razdo apontada é a necessidade do debate cientifico para o avango da propria
ciéncia. A terceira razao identificada foi a expectativa dos editores em obter lucro com a
comercializagdo dessas publicacdes.

Além das sociedades cientificas, passaram também a publicar periédicos cientificos
as organizagdes sem fins lucrativos e as editoras comerciais. De acordo com Crow (2006),
as sociedades cientificas e organizagcdes sem fins lucrativos publicam quase metade dos
periodicos cientificos internacionais. No entanto, ele chama a atencdo para o declinio
dessa propor¢ao nas ultimas décadas, ou seja, tem diminuido a quantidade de peridédicos
publicados por organizagcdes sem expectativa de lucro, enquanto tem aumentado a
quantidade de periddicos cientificos publicados por editoras comerciais. Segundo o autor,
a maior parte dos periddicos publicados com interesses comerciais (cerca de 25.000 em
2005) é de dominio de quatro editoras comerciais, a saber: Elsevier, Springer, Wiley e
Informa.plc (conhecida como Taylor & Francis).

Morrison (2012), em sua tese de doutorado, mostrou a lucrativa receita dessas
editoras comerciais (Quadro 1). Seus dados* demonstram dois fatos. O primeiro é a alta
rentabilidade da comercializagdo de periédicos cientificos. O segundo é que o mercado
tem se mostrado em crescimento, apesar das alternativas propostas pelo Movimento de

Acesso Aberto.

Quadro 1: Receita e lucro das editoras comerciais.
Editora Receita Taxa de Crescimento da taxa de

lucro lucro em relagéo ao
ano anterior

Elsevier (2011) 1,1 bilhdo de ddlares 36% Sem informacgdes
Springer’s Science + 294 milhdes de euros 34% 4%
Business Media (2010) (~312 milhdes de ddlares)

John Wiley & Sons (2011) 253 milhdes de dolares 42% 13%
Informa.plc (2011) 145 milhdes de libras 32,4% 3%

(~216 milhdes de ddlares)
Fonte: Morrison (2012).

Segundo os dados expostos por Morrison (2012), além das editoras comerciais
obterem altas taxas de lucro, entre 32% e 42%, esses valores tém sido crescentes ao longo

dos anos, entre 3% e 13%. A lucratividade da comercializagdo da comunicagao cientifica

4 Segundo Morrison (2012), os dados foram extraidos da revista Economist, nimero 25 de 2011.
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foi um ponto fortemente questionado no inicio dos anos 2000, nas articulagdes do

Movimento de Acesso Aberto, que propde uma alternativa a esse modelo.

2.1.1. O Movimento de Acesso Aberto

De acordo com Lynch (2003), o acesso aberto significa a disponibilizagao livre e
irrestrita dos resultados das pesquisas cientificas em texto completo, por meio da Internet.
Esse objetivo e algumas inciativas foram se fortalecendo com a constituicdo do Movimento
de Acesso Aberto. O movimento é uma articulagao internacional de pesquisadores e outros
atores da comunicagcado cientifica, que, insatisfeitos com o modelo tradicional de
comunicagao por meio de periddicos de editoras comerciais, propuseram vias alternativas
para a comunicacao cientifica.

A insatisfacdo da comunidade académica é decorrente da crise dos periédicos. A
crise representou a incapacidade de bibliotecas do mundo inteiro em manter o acesso aos
periddicos em razdo do aumento no valor das assinaturas dos principais periddicos
internacionais (VAN DE SOMPEL; LAGOZE, 2000). Soares (2011, p. 13) reune dados que
demonstram a elevagéao no valor das assinaturas (Quadro 2). O autor alega que o0 aumento
nao é recente, mas “acelerou nas ultimas décadas — tivemos aumentos de mais de 1 mil

por cento entre 1989 e 2001”.

Quadro 2. Aumento dos precos de alguns periédicos (em US$), 1989-2001.

Titulo da revista Pregco em Preco Aumento
1989 em 2001 percentual
American Journal of Physical Anthropology 540 1.490 176%
Chemical Engineering Science 650 4.306 562%
Clinical Psychology Review 75 984 1.212%
Communications on Pure and Applied 280 2.190 682%
Mathematics
Developmental Biology 936 4.715 404%
Energy Conversion and Management 305 3.019 889%
IEEE Proceedings: All-Society Package 5.335 29.995 462%
Journal of Physics A 1.124 6.030 436%
Educational Research Quarterly 275 505 184% (em
(2000) um ano)

Fonte: Soares (2004, p. 14).

Além da crise dos periddicos, o advento da internet e dos computadores pessoais
impulsionaram as iniciativas de acesso aberto. A partir desse contexto, o Movimento de
Acesso Aberto propés duas estratégias para a disponibilizagao livre e irrestrita da literatura
cientifica. Uma delas, a via dourada, corresponde a publicagbes de artigos em periddicos

cientificos de acesso aberto, os quais devem disponibilizar gratuitamente por meio da
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Internet todos os artigos que publicam. A outra estratégia, a via verde, diz respeito ao
depdsito dos artigos em repositérios de acesso aberto. Nos repositérios, devem ser
armazenados e amplamente disponibilizados os artigos publicados pelos periddicos de
acesso aberto e pelos periddicos de acesso restrito, bem como outras publicagbes
cientificas.

Ambas as estratégias foram inicialmente definidas na declaracdo intitulada
Budapest Open Access Initiative (BOAI), que se estabeleceu como documento central para
as discussdes sobre acesso aberto (SARMENTO E SOUZA et al., 2005; COSTA, 2014). O
documento foi publicado em 2002, como resultado de uma reunido ocorrida em Budapeste
no ano de 2001. Na declaragéo, também é levantada uma discuss&o sobre a problematica
da comunicagéo cientifica no contexto contemporaneo; sdo apontadas experiéncias ja
existentes de alternativas para a comunicagao cientifica; e sdo listadas as vantagens do
acesso aberto, quais sejam: aumento da visibilidade, do numero de leitores e do impacto
da publicacdo. Esses argumentos sdo utilizados recorrentemente para demonstrar os
beneficios do acesso aberto, embora ainda sejam objeto de controvérsia (COSTA, 2014).

Em 2012, a BOAI completou 10 anos e publicou um novo documento intitulado Ten
years on from the BOAI. Nessa edicéo, s&o reafirmadas as estratégias propostas pela
BOAI: repositérios digitais e peridédicos de acesso aberto. Adicionalmente, s&do trazidas
novas recomendacodes para os proximos 10 anos, referentes ao uso de politicas de acesso
aberto pelas instituicbes produtoras de conhecimento cientifico, ao licenciamento do
contelldo em acesso aberto, a sustentabilidade e coordenacéao das iniciativas e, por fim, a
promocéao dos sistemas de acesso aberto.

No mesmo ano em que a BOAI completa 10 anos, estava em discussdo uma
medida do governo britanico que foi vista como um retrocesso para os objetivos do acesso
aberto. A medida adotada foi a modificagdo da politica de acesso aberto destinada as
pesquisas que recebem financiamento publico no pais. A alteracdo foi no sentido de
privilegiar o acesso aberto hibrido, por meio da Article Processing Charge (APC), que se
baseia no pagamento de uma taxa de publicagdo como requisito para o artigo ser
disponibilizado em acesso aberto. A mudanga permite que os autores publiquem suas
pesquisas em um periodico de acesso restrito e paguem uma taxa para disponibilizar seu
artigo em acesso aberto. No entanto, Babini (2014) ressaltou que os pregos cobrados por
algumas editoras sdo inacessiveis para a maioria dos paises e projetos de pesquisa
existentes. A autora apresentou dados de Bjor e Solomon, publicados em 2012, que
mostraram que o valor cobrado pelas as editoras comerciais podem chegar até 5 mil libras

(cerca de 25 mil reais).
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Entre as criticas que tal medida recebeu, destacam-se as preocupac¢cdes com a
distorgdo dos objetivos do acesso aberto, o desencorajamento de outros paises que n&o
terdo como arcar com o pagamento da APC e o fortalecimento da mesma légica comercial
da publicacao cientifica tradicional. Diante do contexto retrégrado em relagado ao acesso
aberto, Babini (2014) questiona por que as instituicées, tais como as universidades,
deveriam arcar com taxas cobradas pelas editoras. A autora lembra que sido essas
instituicbes que financiam a pesquisa, os pesquisadores e, muitas vezes, os proprios
avaliadores das editoras comerciais. Ressalta, ainda, que a concessao para exploragao
econbmica do acesso aos resultados das pesquisas que financiam n&o é vantajosa para a
ciéncia nem para as universidades ou outras instituicdbes da mesma natureza. A
comercializagdo do acesso s6 € lucrativa para poucas editoras académicas comerciais.

No mesmo sentido, Weitzel (2014, p. 72) alertou que a promogao do acesso aberto
via APC “esconde as verdadeiras intencbes do forte lobby da industria editorial de
periddicos interessada em vender o acesso aberto e obter maiores rendimentos”. O
apontamento da autora demonstra-se pertinente, uma vez que esse modelo tem financiado
cada vez mais as editoras comerciais de perioddicos cientificos (HARVIE et al., 2013). Se
compararmos a taxa de lucro da maior corporacao de periédicos cientificos, a Elsevier, é
possivel perceber que passados mais de 10 anos da articulagdo do Movimento de Acesso
Aberto, essa industria vem crescendo e se fortalecendo. De acordo com Morrison (2012),
a taxa de lucro da Elsevier, em 2011, foi de 36%; ja em 2013, Morrison (2015) assegurou
que esse valor subiu para 39%.

De acordo com Taylor (2012), isso significa que:

Quando vocé paga $ 37,95 para baixar um PDF de uma revista
Elsevier, $ 13,56 vai direto para os bolsos dos acionistas Elsevier.
Quando vocé paga $ 3.000 para ter sua submissdo a um periédico
Elsevier disponivel em acesso aberto, $ 1.072,20 vai direto para os
bolsos dos acionistas Elsevier.

Quando sua biblioteca paga US$ 1,7 milhdo por um pacote de
assinaturas Elsevier, $ 607.580 vao direto para os bolsos dos
acionistas Elsevier.

Quando vocé ou sua biblioteca pagam a Elsevier $ 23.783 por
qualquer razdo, é o suficiente para o financiamento da
Representante Carolyn Maloney com $ 8.500 de suborno para co-
patrocinar o Research Works Act, fora de seus lucros.

O Research Works Act (RWA), ao qual Taylor se refere, € um projeto de lei norte-
americano que foi rechagado em uma forte movimentacdo de pesquisadores do mundo
inteiro, também em 2012. Segundo Kampf (2012), o “RWA, elaborado em dezembro de

2011, pretendia eliminar a divulgacdo online gratuita de pesquisas financiadas pelo
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governo americano, ou seja, com dinheiro publico”. Em resposta ao RWA, o pesquisador
Timothy Gowers propés uma acgao de boicote a editora Elsevier. No segundo semestre de
2015, a iniciativa ja contava com a adesdo de mais de 15 mil pesquisadores®. Como
resultado do boicote, segundo Barros (2012), dez pesquisadores renunciaram ao cargo de
editor da Elsevier, 0 apoio ao projeto de lei foi retirado € um novo projeto de lei de promogéao
do acesso aberto vem ganhando vigor nos Estados Unidos.

Apesar das forgas contrarias ao Movimento, as iniciativas de acesso aberto
evoluiram. Morrison (2015) traz alguns dados que nos permitem perceber o crescimento
das iniciativas de acesso aberto em um contexto maior. A autora utiliza-se dos dados do
Directory of Open Access Repositories (OpenDOAR) para demonstrar que ja foram criados
quase 3 mil repositérios e disponibilizados cerca de 71 milhdes de documentos nesses

sistemas (Figura 2).

Figura 2: Crescimento dos repositérios de acesso aberto.

Dados do OpenDOAR
2007-2015

2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015

Fonte: Morrison (2015) traduzido e com adaptacdes.

Morrison (2015) também revelou dados sobre os periddicos cientificos, coletados
por meio do Directory of Open Access Journals (DOAJ). De acordo com os dados, no inicio
de 2015 ja existiam mais de 10 mil peridédicos de acesso aberto cadastrados no diretorio e

cerca de 1,8 milhao de artigos publicados por esses periddicos (Figura 3).

® Dados do site The cost of knowledge, onde os pesquisadores aderem ao boicote. Fonte:

http://thecostofknowledge.com/.
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Figura 3: Crescimento dos perioddicos de acesso aberto.

Dados do DOAJ
2004-2015
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Fonte: Morrison (2015) traduzido e com adaptacgdes.
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Apesar dos expressivos dados de crescimento das iniciativas de acesso aberto, o

percurso para alcangar seus objetivos ainda parece longo. Conforme o relatério elaborado

por Archambault et al. (2013), faltam ainda cerca de 50% dos artigos cientificos a serem

disponibilizados em acesso aberto (Figura 4).
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Figura 4: Porcentagem dos artigos cientificos livremente disponiveis.
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Fonte: Archambault et al. (2013, p. 13).
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Com base nesse breve histérico do Movimento de Acesso Aberto, é possivel
perceber que sua trajetéria ndo esta apenas marcada por retrocessos, mas também por
avancgos, principalmente em relagédo ao inicio da adesédo dos pesquisadores. Em termos
basicos, as proposicdes e iniciativas do acesso aberto pertencem a um conjunto de ideias
que Costa (2006) denominou de filosofia aberta. Na opinido da autora, essas ideias
“‘denotam um novo modelo de representar um igualmente novo processo de comunicagao

cientifica, ao mesmo tempo em que serve de base para interpreta-lo”.

2.1.2. A filosofia aberta e a ciéncia aberta

A filosofia aberta representa uma nova forma de se relacionar e de gerar
conhecimentos e produtos de conhecimento. Segundo Costa (2006), nos ultimos anos tem
sido observado um movimento de criagcéo e uso de ferramentas, estratégias e metodologias
que, entre outras coisas, tem alterado o modo de se produzir ciéncia. Além do campo da
ciéncia, a autora aponta as experiéncias relacionadas ao desenvolvimento de softwares
livres e o compartilhamento de arquivos abertos como resultantes dessa filosofia.

No campo cientifico, ressaltam-se as discussdes sobre a ciéncia aberta,
provocadas pelos desdobramentos da filosofia aberta. Segundo Boulton (2013), os
principios que sustentam a ideia da ciéncia aberta sdo os mesmos que serviram de base
para as revolugdes cientificas dos séculos XVIII e XIX, visto que, em ambos os contextos,
a motivagao seria tornar a ciéncia publica. O autor cita como génese dessas ideias o
pioneirismo de Henry Oldenburg, que solicitou que suas cartas, enviadas a sede da
associagao cientifica Royal Society, fossem publicadas com o objetivo de atingir volumoso
numero de interessados sobre o tema. Oldenburg também solicitou que a publicagao das
cartas fosse feita em sua lingua vernacula, e que suas evidéncias fossem publicadas para
comprovar suas teorias. Nesse caso, entendem-se as evidéncias como os dados coletados
pela pesquisa e utilizados para sustentagéo tedrica de sua argumentagédo. Conforme o
autor, a pratica de tornar publicas as evidéncias que sustentam uma teoria favorece o
principio cientifico da refutacdo e do que ele chamou de scientific self-correction®.

Os dados de pesquisa também sao elementos essenciais para o cumprimento dos
quatro objetivos da ciéncia aberta apontados por Gezelter (2009). O primeiro deles trata da
transparéncia da metodologia, da observagéo e da coleta dos dados. O segundo objetivo

pontua a disponibilidade publica dos dados de pesquisa e a permissdo para sua

6 Capacidade de auto-corregéo da ciéncia.

COSTA, M. Fatores que influenciam a comunicagdo de dados de pesquisa sobre o virus da zika, na
perspectiva de pesquisadores. 2017. Tese (Doutorado em Ciéncia da Informacao) - Universidade de Brasilia,
Brasilia, 2017.



34
Capitulo 2 — Fundamentacéo tedrica

reutilizacdo. O terceiro diz respeito a disponibilizacdo de forma aberta das publicacbes
cientificas. O quarto objetivo evidencia a necessidade do uso de ferramentas baseadas na
web com vistas a facilitar a colaboragao cientifica. De acordo com o autor, tais objetivos
representam a esséncia dos projetos relacionados ao acesso aberto, aos dados abertos e
aos softwares livres.

O que foi pontuado por Gezelter (2009) como objetivos fundamentais da ciéncia
aberta estd diretamente relacionado com o que Lopez (2015) denominou de cinco
principios da ciéncia aberta, que inclui os seguintes elementos: metodologia aberta,
software e hardware livres, dados abertos, acesso aberto e avaliagdo aberta. Segundo
esses principios, a producdo da ciéncia aberta requer que seja utilizada uma metodologia
aberta, na qual sejam empregados métodos, processos e documentos relevantes. As
tecnologias envolvidas, tanto os softwares quanto os hardwares, devem ser de codigo-
fonte aberto, ou seja, livres. Os dados obtidos na pesquisa devem estar livres para acesso
e reutilizagdo. As publicagbes resultantes da pesquisa devem estar disponiveis
gratuitamente na Internet e com o minimo possivel de restricdes. Por fim, a ciéncia aberta
podera ser avaliada a partir de novos critérios e perspectivas, que incluem transparéncia
nos critérios de avaliagcédo e de qualidade, bem como o uso de métricas alternativas. Todas
as caracteristicas serdo exploradas a seguir.

No mesmo sentido discutido por Lopez (2015), o projeto Facilitate Open Science
Training For European Research (FOSTER) indica seis categorias para se pensar a ciéncia
aberta (Figura 5). A primeira delas trata especificamente das iniciativas do Movimento de
Acesso Aberto e suas estratégias: a via verde e a via dourada. Nessa categoria, considera-
se que a publicacao cientifica deve estar disponivel em acesso aberto, seja por meio dos
repositorios, seja pelos periddicos cientificos. A segunda categoria trata dos dados abertos,
que incluem ampla natureza de dados, desde dados de pesquisa até dados de governo.
No que tange aos dados de pesquisa, eles devem acompanhar a publicacdo, citada na
primeira categoria. A terceira trata de aspectos sobre a reprodutibilidade da pesquisa. A
quarta categoria diz respeito as formas de avaliagdo da ciéncia, que devem considerar
métricas abertas e que qualifiquem o seu impacto em sentido amplo. No documento séo
citados quatro exemplos das novas formas de avaliagdo, quais sejam: métricas
alternativas, bibliometria, semantometria, webmetria. A quinta categoria ocupa-se das
politicas da ciéncia aberta. Por fim, a ultima categoria trata das ferramentas que seréo

utilizadas para pesquisa, que devem ser preferencialmente softwares e hardwares livres.

COSTA, M. Fatores que influenciam a comunicagdo de dados de pesquisa sobre o virus da zika, na
perspectiva de pesquisadores. 2017. Tese (Doutorado em Ciéncia da Informacao) - Universidade de Brasilia,
Brasilia, 2017.



35
Capitulo 2 — Fundamentacao tedrica

Figura 5: Categorias da ciéncia aberta (FOSTER).
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Fonte: https://www.fosteropenscience.eu/foster-taxonomy/open-science
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Nesse ambito, observa-se a aproximagdo das categorias utilizadas por Lopez

(2015) e FOSTER (2015). Ambas possuem cinco categorias em comum, e o projeto

FOSTER propbe uma categoria a mais (Figura 6). As categorias comuns sao as seguintes:

a)

Acesso aberto as publicagdes cientificas — disponibilizagdo do artigo cientifico na
Internet, sem custos e restricdes para o acesso. O acesso aberto pode ser
proporcionado pelo préprio periddico ou por uma base de dados interoperavel no
contexto dos arquivos abertos, ou seja, repositérios digitais.

Dados de pesquisa abertos — os dados coletados e utilizados pela pesquisa devem
ser publicados como meio de validar a pesquisa comunicada, permitir a refutacéo
do argumento proposto e promover o desenvolvimento do tema estudado. Sua
publicacdo deve ser feita em uma base de dados especifica para a area do
conhecimento ou segundo as orientagdes dos editores cientificos. O conjunto de
dados devera receber um identificador persistente, que sera relacionado ao artigo
do periddico.

Metodologias abertas — a pesquisa deve ser desenvolvida a partir de métodos e
processos consistentes. Isso permitira que ela possa ser reproduzida ou analisada
corretamente.

Avaliacdo aberta — tanto o artigo do periédico quanto os outros produtos da
pesquisa deverdo considerar avaliagdes alternativas, além das tradicionais. Nas
novas formas de avaliacdo, destacam-se as métricas alternativas e a webmetria.
Ferramentas abertas — a pesquisa devera apoiar-se em tecnologias abertas, tanto
softwares como hardwares livres.

Além das cinco categorias comuns as duas propostas, considerou-se que a sexta

categoria sugerida por FOSTER (2015) é relevante para se pensar a ciéncia aberta.

f)

Politicas abertas — sdo os documentos das instituicdes ou agéncias fomentadoras
de pesquisa que promovem as iniciativas de acesso aberto nas pesquisas que

financiam.
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Figura 6: Categorias da ciéncia aberta consideradas para a pesquisa.

Politicas
abertas

Fonte: Elaboragéo propria a partir das propostas de Foster (2015) e Lopez (2015).

As categorias expostas nao sdo critérios para julgar a produgao de conhecimento a
partir dos principios da ciéncia aberta. Elas funcionam como dimensdes de analise da
pratica de pesquisa e dos valores amplamente debatidos e relevantes para tornar os
resultados da ciéncia acessiveis a todos.

A ciéncia aberta também tem sido discutida sob a perspectiva da e-Science, que,
segundo Hey e Trefthen (2008), representa uma nova geragédo de problemas cientificos,
uso de ferramentas e tecnologias para construgdo do conhecimento de modo colaborativo.
Os autores observam que essa nova geragao de problemas alcanga questdes que vao
desde a simulagio de engenharia complexa até o desenvolvimento de farmacos. A mesma
perspectiva é defendida por Medeiros e Caregnato (2012), ao observarem que a “e-Science

altera fundamentalmente a maneira com que os cientistas realizam seu trabalho, as
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ferramentas que usam, os tipos de problemas que abordam e a natureza da documentacgao
e da publicagéo que resulta da sua pesquisa” (p. 315).

A expectativa da e-Science é construir uma rede de trabalho global, conforme
perceberam Treleaven e Emmott (2006). Segunda tal perspectiva, a articulagdo da rede
seria possivel com o uso das tecnologias de informagdo e comunicagao ja disponiveis.
Assim, a ciéncia moderna, que tem por principios a universalidade e a publicidade, pode
ter seus processos colaborativos intensificados por meio das tecnologias de informagao
(GRAY, 2009). Atkins et al. (2003) consideram que o conjunto dessas tecnologias, que
chamaram de cyberinfrastructure, € um elemento de elevacdo da ciéncia. Os autores
opinaram que a correta disponibilizacdo da cyberinfrastructure permitiia que os
pesquisadores se ocupassem mais de suas pesquisas e menos de atividades
administrativas, tais como a gestdo dos dados de pesquisa.

A questao relacionada aos dados parece ser o centro das motivagdes para a e-
Science. Para Hey e Trefthen (2008), ela surge como uma tentativa de resposta ao que os
autores chamaram de data deluge ou data strom, conforme denominou Corti et al. (2009).
Isso porque, em quase todos os campos do conhecimento, tem sido exponencialmente
crescente a quantidade de dados que precisam ser coletados, acessados, armazenados,

compartilhados e reutilizados.

2.2. Comunicagao dos dados de pesquisa

A comunicagao dos dados de pesquisa tem se mostrado relevante nas discussdes
sobre a ciéncia aberta. No entanto, segundo Guibault e Wiebe (2013), ainda ndo existe
uma definigdo comum sobre o conceito “dado de pesquisa”. Por sua vez, Sayao e Sales
(2014) destacam que, por vezes, o entendimento sobre dados de pesquisa pode variar
entre os pesquisadores e principalmente entre as areas do conhecimento. Portanto, a
revisdo de literatura sobre o tema encontrou algumas divergéncias entre as conceituagcdes

de dados de pesquisa, que serdo discutidas a seguir.

2.2.1. Dados de pesquisa

Guibault e Wiebe (2013) afirmam que dados de pesquisa sdo os dados produzidos
no decorrer da pesquisa. Ja a Organization for Economic Co-operation and Development

(OECD,2007) e Padilla Navarro et al. (2013) enfatizam que s&o os dados utilizados como
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fonte primaria em uma pesquisa, ndo necessariamente produzidos pela pesquisa.
Rodrigues et al. (2010) ampliam o escopo da definigéo incluindo todos os dados usados de
algum modo na pesquisa. E na mesma nogdo ampliada de Rodrigues et al. (2010) que o
documento norteador para um dos projetos de comunicacdo de dados de pesquisa na
Europa’ apresenta o conceito. De acordo com o Guidelines (2013), os dados de pesquisa
referem-se a informacdo, em particular aos fatos ou nimeros coletados para serem
examinados e considerados como base para argumentacao, discussdo ou calculo.
Considerando as trés perspectivas aqui apresentadas, propde-se uma definicdo
aproximada das propostas para ser utilizada neste estudo. Portanto, entende-se que os
dados de pesquisa sao os dados produzidos como fontes primarias, ou utilizados para o
desenvolvimento de uma pesquisa, os quais tém por finalidade embasar a argumentagéo

da pesquisa.

2.211. Formas e categorias de dados de pesquisa

Guibault e Wiebe (2013) ressaltam as possiveis formas de apresentagéo dos dados,
como bases de dados brutos, tabelas, graficos e imagens. Perry (2008) amplia a
abrangéncia para “qualquer informagdo que possa ser armazenada no formato digital,
incluindo texto, numeros, imagens, audios ou videos, software, algoritmos, equacgdes,
animagdes, modelos e simulagdes”. No documento Guidelines (2013), sdo exemplificados
os tipos de dados abarcados no ambito do projeto, que inclui todas as formas ja citadas e
acrescenta os resultados de experimentos, mensuragdes, observacdes resultantes do
campo de pesquisa, resultados de questionarios, resultados de entrevistas, gravacdes e
imagens.

Os dados de pesquisa, independentemente de sua forma, podem ser classificados
segundo duas de suas caracteristicas, conforme propds o National Science Foundation
(NSF) em seu documento intitulado Proposal & Award Policies & Procedures Guide
(NATIONAL, 2014). Uma das caracteristicas diz respeito a natureza dos dados de
pesquisa, que podem ser observacionais, computacionais e experimentais. Os dados de
pesquisa observacionais sdo obtidos por observagdes diretas e por vezes sdo
considerados como registros histéricos, por causa de sua fungdo de registro de
observagdoes de um momento especifico. Os dados de pesquisa computacionais sao

resultantes de execucéo de programas computacionais e simulac¢des. Ja os experimentais

e} projeto em questdo é o Horizon 2020 <(NATIONAL SCIENCE FOUNDATION (NSF), 2014)> e sera
apresentado na préxima secgéo.
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sao originarios de experimentos em situagdes controladas, portanto € esperado que seja
possivel reproduzi-los. Além das trés categorias propostas pelo NSF, Borgman (2010)
ainda acrescenta um quarto tipo de dados que independe da sua natureza. Esses seriam
os diversos dados Uteis para a pesquisa cientifica, tais como dados de negdcios, de
governos e da vida privada.

A segunda caracteristica utilizada para categorizar os dados € o nivel de tratamento
qgue os dados recebem. A partir dessa perspectiva, eles podem ser classificados em duas
categorias. A primeira é a dos dados brutos (raw data) ou formato primario. Esses dados
sao passiveis de ser submetidos a diversos estagios de processamento e podem ser
utilizados por diversas pesquisas, que nao participaram de seu processo de produgao ou
coleta. Essa é a categoria de dados de maior interesse em ser compartilhada pela sua
capacidade de ser reutilizada facilmente por outras pesquisas. Faniel e Jacobsen (2010)
apontam que o compartilhamento dos dados brutos favorece a economia de recursos para
as pesquisas, uma vez que nao € necessario recoletar dados ja disponiveis. De acordo
como os autores, motivados por esses beneficios, agéncias de fomento dos Estados
Unidos e da Inglaterra estariam promovendo sistematicamente o compartilhamento dos
dados brutos das pesquisas que financiaram. A segunda categoria € denominada de dados
derivados, que séo versdes de dados brutos apds processamento especifico (NATIONAL,
2014).

Corti et al. (2014) ainda propdem uma classificacdo dos dados relacionada ao
estagio da pesquisa, em que os dados seriam preliminares ou finais. Os dados preliminares
sdo os dados resultantes dos processos preliminares das pesquisas. Ja os dados finais
sao aqueles que sustentam o argumento dos resultados da pesquisa.

A colecao dos dados de pesquisa (set data) é a representagao sistematica e parcial
do objeto pesquisado, conforme definiu Padilla Navarro et al. (2013). De acordo com os
autores, as colegbes podem ser classificadas em trés categorias. O primeiro tipo de
colegao refere-se aos dados coletados a partir das necessidades apenas de uma pesquisa
especifica e, em razdo de sua natureza, é provavel que ndo sejam aplicaveis a padrbes
existentes. A segunda diz respeito as cole¢des de dados de uma area do conhecimento e
reune os dados que servem a uma comunidade cientifica especifica. Normalmente sao
passiveis de ser ou ja sdo objetos de normalizagéo por padrdes existentes. E comum que
sejam vinculados a agéncias de fomento ou governamentais, que financiaram em alguma
medida sua coleta e/ou organizagdo. A Uultima categoria sdo as cole¢bes de dados
referenciais, que extrapolam os limites de areas do conhecimento e podem ser utilizados

por usuarios diversos em formacao e finalidade. Normalmente sdo apresentados em
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padroes bem estabelecidos e demandam financiamento para sua preservagdo em longo
prazo (PADILLA NAVARRO et al., 2013).

2.21.2. Gestao de dados de pesquisa

A gestao refere-se aos processos de planejamento, manipulagdo, armazenamento
e preservacgao dos dados de pesquisa. A forma pela qual esses processos serao realizados
tende a ser normalizada em contextos especificos, principalmente sob a orientagdo das
agéncias financiadoras de pesquisa. Ruusalepp (2008) destaca a dificuldade e talvez a
impossibilidade de estabelecer um modelo universal de gestdo e comunicac&o dos dados,
por causa da relagao direta que as agdes tém com os termos do financiamento da pesquisa
e que podem variar consideravelmente dentro de um mesmo pais e certamente em ambito
internacional.

Independentemente do modelo adotado, todas as praticas visam garantir que os
dados de pesquisa sejam de alta qualidade, sustentaveis, acessiveis, reutilizaveis e
estejam bem organizados, documentados e preservados (CORTI et al.,, 2014).
Considerando as varias dimensdes que a gestdo dos dados pode assumir, Corti et al.
(2014) propdem o uso de um checklist baseado em um servigo proposto pela UK Data
Service (2013). No documento, sdo elencadas questdes referentes ao planejamento, a
documentagao, ao formato, ao armazenamento, a confidencialidade, a ética e ao
consentimento, ao copyright e ao compartilhamento.

Em todas as discussdes acerca da gestdo dos dados de pesquisa, o processo do
planejamento é apontado como essencial para o conjunto das agdes. Corti et al. (2014)
salientam que o planejamento influencia em todos os processos que envolvem os dados,
até mesmo na forma como eles seréo coletados, pois € nesse momento que se identificam
as caracteristicas dos dados, seus limites e os cuidados que eles demandam.

O planejamento para a comunicagéo dos dados de pesquisa é formalmente descrito
em um documento, no qual é esbogada a forma como os dados serdo coletados ou gerados
e como serdo manipulados durante o projeto de pesquisa e os procedimentos necessarios
ap6s a finalizagdo da pesquisa, incluindo sua preservagdo. A descricdo dos dados
coletados inclui as metodologias utilizadas e os padrdes pertinentes. Informacgées
referentes a disponibilizacdo publica dos dados também sio recorrentemente
demandadas, principalmente por agéncias de fomento a pesquisa que sao signatarias de

iniciativas de acesso aberto. Nesses contextos, os documentos devem declarar se e como
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os dados serdo disponibilizados em acesso aberto e quais licengas de uso seréo atribuidas
a eles.

Grandes agéncias de fomento aderentes as praticas de comunicagao dos dados
possuem seus préprios modelos de documentos para o planejamento da gestdo dos dados
de pesquisa. Além dos modelos, estdo disponiveis alguns programas computacionais que
visam auxiliar o processo de planejamento. Corti et al. (2014) destacaram o DMPOnline® e
o DMPTool®, enquanto Ray (2014) sugere o uso do DMVitals Tool. Entre as
funcionalidades das ferramentas, destaca-se a possibilidade de elaboracao do ciclo de vida

dos dados.

2.21.3. Ciclo de vida dos dados de pesquisa

Em 2013, um documento intitulado Data Documentation Initiative (DDI) apresentou
de forma grafica e sistematizada os processos relacionados ao planejamento e a curadoria
dos dados de pesquisa, que foi denominado de ciclo de vida dos dados de pesquisa. O
modelo de ciclo de vida proposto no documento enfatiza cinco processos, os quais sao
denominados: 1) descoberta e planejamento; 2) coleta inicial; 3) coleta final, preparagao e

analise; 4) publicagdo e compartilhamento; 5) gestao de longo prazo (Figura 7).

8 Disponivel em: https://dmponline.dcc.ac.uk/
o Disponivel em: https://dmp.cdlib.org/
10 Disponivel em: DMVitals Tool
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Figura 7: Modelo DDI de ciclo de vida dos dados de pesquisa.
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Fonte: Data Documentation Initiative (2013).

Corti et al. (2014) enfatizam a importancia do ciclo de vida dos dados de pesquisa,
pois, além de ser um instrumento auxiliar para gestdo, ele permite que os participantes
entendam seus papeis e responsabilidades no contexto geral da comunicagéao cientifica.
Diante da relevancia apontada, os autores propuseram um novo modelo, com base no
modelo DDI, ampliando-o. Nesse modelo, foram destacados seis processos, a saber:

v' Descoberta e planejamento — desenho da pesquisa; planejamento da
gestdo dos dados; planejamento do consentimento para o
compartilhamento; planejamento da coleta; protocolos de processamento e
templates; busca de fontes de dados ja existentes.

v Coleta de dados — pode ser feita por meio de registro, observagao,
mensuragao, experimentacio e simulacéo; captura e criacdo de metadados;
aquisicdo de dados de terceiros.

v" Processamento dos dados e analise — inser¢do de dados, digitalizagao,
transcricdo, traducdo; checagem, validagdo, anonimatizacdo dos dados

quando necessario; derivacdo dos dados; descricdo e documentacgao;
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analise; interpretacao; produgao de publicagdes; citagdo dos recursos dos
dados; gestdo e armazenamento dos dados.

v" Publicacdo e compartilhamento — estabelecimento dos direitos autorais dos dados;
criacdo de metadados de descoberta e documentagéo para o usuario; publicagao
ou compartilhamento dos dados; controle do acesso aos dados; promog¢ido dos
dados.

v' Gestao de longo prazo — migragdo dos dados para melhores formatos; migragao
dos dados para meios adequados; backup; compilacdo e producdo de metadados
e de documentacéo; preservacio e curadoria dos dados.

v Reuso dos dados - segunda andlise; realizagdo de pesquisas de
acompanhamento; conducdo de pesquisas de revisdo; exame minucioso dos
resultados; uso dos dados para ensino e aprendizagem.

Nesta pesquisa, a comunicacdo dos dados de pesquisa considerara o modelo

proposto por Corti et al. (2014), que, de forma adaptada, ¢ ilustrado na Figura 8.

COSTA, M. Fatores que influenciam a comunicagdo de dados de pesquisa sobre o virus da zika, na
perspectiva de pesquisadores. 2017. Tese (Doutorado em Ciéncia da Informacao) - Universidade de Brasilia,
Brasilia, 2017.
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Figura 8: Modelo do estudo para o ciclo de vida dos dados de pesquisa.
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Fonte: Adaptado da proposta de Corti et al. (2014).

Nele estdo presentes os seis processos propostos pelos autores. Além disso,
destaca-se a relagdo do modelo com a perspectiva aqui proposta de comunicacdo dos
dados de pesquisa, em que se ressaltam os macroprocessos de producgao,
compartilhamento e dados de pesquisa. A relagao estabelece que a comunicagdo é um
elemento-chave para a compreensao do ciclo de vida dos dados de pesquisa, ao mesmo
tempo que é um instrumento de gestdo para a sua comunicagéo.

Além dos modelos de ciclo de vida, os repositérios de dados de pesquisa sao
recorrentemente apontados como estratégicos para a efetivagdo da comunicacdo dos
dados e como instrumento de gestdo. Considerando sua relevancia para o estudo, o tema

sera abordado no préximo tépico.

COSTA, M. Fatores que influenciam a comunicacido de dados de pesquisa sobre o virus da zika, na
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2.2.2. Repositérios de dados de pesquisa™

Os repositérios de dados de pesquisa sdo bases de dados digitais, onde séo
armazenados, disseminados e preservados os dados de pesquisa em formato digital. Além
dessas funcgbes, Walport e Brest (2011) salientam que eles sdo uma estratégia eficiente
para a organizacdo e preservacdo dos dados de pesquisa. No entanto, os autores
destacam que esses sistemas necessitam estar bem estabelecidos e dispor de padrdes e
ferramentas que sejam capazes de descrever e divulgar os dados de pesquisa de modo
eficiente.

A principal fonte de informacgao, localizada pelo estudo, sobre os repositérios de
dados de pesquisa foi o diretdrio re3data.org (Registry of Research Data Repositories). O
diretério se apresenta como um registro global de repositorios de dados de pesquisa e
cobre diversas areas do conhecimento. Portanto, para tragcar um panorama geral dos
repositorios de dados no mundo, utilizaram-se os dados disponiveis no re3data.org no
primeiro semestre de 2016, periodo em que haviam 1.558 repositérios registrados. Os
resultados da analise foram sistematizados em trés categorias: abrangéncia geografica e

tematica, caracteristicas dos sistemas e promog¢ao da ciéncia aberta.

2.2.21. Abrangéncia geografica e tematica dos repositérios de dados de pesquisa

Na categoria referente a abrangéncia, foram analisadas duas variaveis. A primeira
delas tratou da expressao geografica dos repositorios, identificando, assim, os paises pelos
quais os repositorios estao registrados. O pais com maior quantidade de repositérios foram
os Estados Unidos da América, de onde se originam 40% dos repositérios de dados do
mundo. A Alemanha e o Reino Unido também apresentaram expressividades no universo,
representando 13% e 11% respectivamente. Além dos paises da América do Norte e da
Europa, apenas a Australia, o Jap&o e a india obtiveram representacéo entre os paises,
com pelo menos 1% do conjunto total de repositérios. Com isso, observou-se que nenhum
pais da América Latina e da Africa apresentou expressdo em quantidade de repositérios

de dados de pesquisa (Figura 9).

" O texto dessa secgéo foi publicado no seguinte artigo:
COSTA, M.; BRAGA, T. Repositérios de dados de pesquisa no mundo. Cadernos BAD, n. 2, p. 80-95, 2016.
Disponivel em: http://www.bad.pt/publicacoes/index.php/cadernos/article/view/1585.
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Figura 9: Paises que possuem repositérios de dados'?
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Fonte: Elaboracéo propria

A segunda variavel tratou da cobertura tematica dos repositérios analisados. Foi
identificado que metade (49%) dos repositérios é relacionada as ciéncias da vida, enquanto
a outra metade das areas de conhecimento divide-se entre ciéncias naturais (12%),

engenharias (12%), ciéncias sociais e humanidades (26%).

2.2.2.2. Caracteristicas dos repositérios de dados de pesquisa

Na segunda categoria de anélise, foram exploradas as caracteristicas dos sistemas:

tipo de repositorio, tipo de recursos armazenados e certificados aderidos.

Tipos de repositorios

De forma geral, identificou-se que cerca de 70% dos repositérios de dados séo
tematicos, ou seja, sdo limitados por area do conhecimento e nao por instituicées (Figura
10).

2 No grafico foram apresentados apenas os paises com representatividade maior que 1%.

COSTA, M. Fatores que influenciam a comunicacido de dados de pesquisa sobre o virus da zika, na
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Figura 10: Tipos de repositdrios de dados de pesquisa

M disciplinary (1344)
M institutional (430)

W other (178)

Fonte: Elaboracéo propria

Tipos de recursos armazenados

Entre os documentos que os sistemas armazenam e disponibilizam, destacam-se
quatro tipos: os dados cientificos em formatos estatisticos (14%), documentos de texto
(office) padrao (13%), imagens (11%) e textos simples (11%). Os outros tipos representam
menos de 10% do total de documentos, inclusive os dados brutos, que sao
recorrentemente citados como necessarios para a reutilizagdo dos dados no contexto da

ciéncia colaborativa (Figura 11).

COSTA, M. Fatores que influenciam a comunicacido de dados de pesquisa sobre o virus da zika, na
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Figura 11: Tipos de recursos armazenados nos repositérios de dados de pesquisa
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Fonte: Elaboracéo propria
Certificados

Cerca de 17% dos repositérios apresentavam algum tipo de certificado de sistema.
Entre eles, destacaram-se o World Data System (WDS), que € amplamente utilizado por
repositorios relacionados as ciéncias naturais, exatas e da terra; e o Data Seal of Approval
(DSA), que é geralmente aplicado em repositorios cujo foco sdo as ciéncias sociais e
humanas (Figura 12).

COSTA, M. Fatores que influenciam a comunicacido de dados de pesquisa sobre o virus da zika, na
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Figura 12: Certificados presentes nos repositérios de dados de pesquisa
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Fonte: Elaboracéo propria

O WDS é uma iniciativa do International Council for Science (ICSU) e foi criado em
2008. Seu objetivo &€ promover a governanga de longo prazo e o acesso universal e
equitativo a dados cientificos com garantia de qualidade, além de servicos de dados,
produtos e informacgéo.

O DSA é um selo desenvolvido pela Data Archiving and Network Services (DANS),
um instituto criado, em 2009, pela Academia Real de Arte e Ciéncia dos Paises Baixos
(KNAW) com apoio da Organizacao para Pesquisa Cientifica dos Paises Baixos (NWO).
Seu objetivo é resguardar dados, garantindo sua qualidade, bem como assegurar o
gerenciamento confiavel dos dados para uso futuro sem a necessidade de implementar
novos padrdes ou onerar sua utilizagéo.

O RatSWD é um conselho independente de diversos pesquisadores de
universidades, institutos de pesquisa e produtores de dados da Alemanha. Foi criado em
2004 pelo Ministério Alemé&o de Educacgao e Pesquisa, e seu objetivo é melhorar a pesquisa
em infraestrutura de dados e sua competitividade internacional.

Ao se analisarem os trés certificados mais utilizados, é possivel perceber que eles
possuem caracteristicas bem peculiares, apesar de algumas similaridades. Do ponto de

vista de abrangéncia, o RatSWD certifica apenas repositérios que possuem participacao

COSTA, M. Fatores que influenciam a comunicacido de dados de pesquisa sobre o virus da zika, na
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alema em sua constituicdo. Ja o DSA e o WDS certificam repositérios independentemente
dos paises em que foram criados. Outra peculiaridade pode ser identificada ao se analisar
0 processo de criacdo desses certificados. Enquanto o WDS foi criado a partir de um
consoércio internacional, o DSA e o RatSWD possuem sua criagdo baseada,
respectivamente, nos Paises Baixos e na Alemanha. O DSA foi fomentado por entidades
de governo e o RatSWD, apesar de possuir respaldo do Ministério Alemao para Educacgéo
e Pesquisa, também possui instituicdes privadas ligadas a sua criagéo.

Por fim, podem-se analisar os trés certificados quanto as tematicas dos repositérios
depositados. Enquanto 92% dos repositérios que utilizam o WDS armazenam dados
relacionados as ciéncias naturais ou ciéncias exatas e da terra, o DSA certifica 94% de
repositérios cujo foco € em ciéncias humanas, 45% em letras e linguistica e 29% em
ciéncias naturais. Ja os repositérios certificados pelo RatSWD possuem seu foco

principalmente em ciéncias humanas (72%), sociais aplicadas (59%), e saude (21%).

Software

As informacbes acerca do software dos repositérios de dados de pesquisa
cadastrados no re3data.org foram consideradas as menos abrangentes obtidas neste
estudo. Apenas 12% dos registros apresentaram alguma indicacdo a respeito dos
programas computacionais utilizados para gerenciar a base de dados de seus sistemas.
Parte dos sistemas que n&o apresentaram informacdes relacionadas ao software (22% do
total) indicou que n&o havia opg¢des pertinentes sobre o tema no momento do registro e,
portanto, responderam que utilizam “outro” software entre os listados.

Entre os repositérios que indicaram o software utilizado, a maioria (25%) esta
relacionada ao uso do DSpace (Figura 13). O software DSpace permite o acesso a todos
os tipos de conteudo digital e possui sua utilizacdo focada em academia e organizagdes
comerciais e sem fins lucrativos. Ele é gratuito e de cédigo aberto e pode ser facilmente
adaptado para atender as especificidades do repositério. Ele € mantido pela DuraSpace,
uma organizagéo sem fins lucrativos.

O segundo software mais utilizado para criacdo de repositérios de dados de
pesquisa, identificado pelo estudo, foi o DataVerse, que esta presente em 20% dos
sistemas que apresentaram informacado acerca do software. O DataVerse é um software
de cddigo aberto voltado para preservagao, citacdo, exploragdo e analise de dados de

pesquisa. Foi idealizado através da parceria entre o Instituto para Ciéncia Social

COSTA, M. Fatores que influenciam a comunicagdo de dados de pesquisa sobre o virus da zika, na
perspectiva de pesquisadores. 2017. Tese (Doutorado em Ciéncia da Informacao) - Universidade de Brasilia,
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Quantitativa e a Universidade de Harvard. Além do software, essa parceria permitiu a
criacdo de um programa de suporte na utilizacdo do sistema.

O software CKAN foi identificado como o terceiro mais utilizado entre os sistemas
analisados, estando presente em 13% dos repositérios de dados de pesquisa. O CKAN é
mantido pela Open Knowledge Foundation e possui o propdsito de compartilhar, publicar,

encontrar e utilizar dados. Sua utilizagdo é focada em governos e iniciativa privada.

Figura 13: Softwares dos repositérios de dados de pesquisa
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M DataVerse (32)
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M eSciDoc (1)

Fonte: Elaboracéo propria

De forma geral, o software realiza basicamente a mesma fungdo de gestdo de
dados de pesquisa. Enquanto o DSpace se coloca claramente focado no ambiente
académico, o CKAN e o DataVerse nao enfatizam esse uso de forma tao ativa. No que se
refere a mantenedora do software, tanto o DSpace quanto o CKAN sdo mantidos por
instituicdes sem fins lucrativos, enquanto o DataVerse possui uma grande instituigcdo
mantenedora, a Universidade de Harvard. Uma das grandes caracteristicas do DSpace é
a possibilidade de adaptacao do sistema as necessidades do usuario e sua relagdo com

uma grande comunidade de usuarios e desenvolvedores.

COSTA, M. Fatores que influenciam a comunicacido de dados de pesquisa sobre o virus da zika, na
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Metadados

No que diz respeito a caracteristica “metadados”, foi possivel compreender, de
forma n&o abrangente, os padrbes utilizados pelos repositérios. Do total de repositorios
disponiveis no diretério re3data, apenas 24% deles apresentam informacgdes relativas aos
metadados utilizados para a descricdo dos seus recursos. Destes destacam-se o Dublin
Core, DDI e a International Organization for Standardization (ISO) 19115. Destaca-se aqui
que 23% dos repositérios que possuem categorizagdo por metadados nao apresentam a

definicdo exata de qual padrao utilizam, sendo categorizados como outros (Figura 14).

Figura 14: Padrdes de metadados presentes nos repositérios de dados de pesquisa
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M DataCite Metadata Schema (17)

Fonte: Elaboracéo propria

O padrao Dublin Core esta presente em 17% dos repositérios que apresentam
informacdes sobre seus metadados. Segundo informagdes apresentadas no DCMI (2016),
0 padrao possui cinco grandes principios: construcdo de forma aberta e sob consenso;
participacdo e escopo internacional; neutralidade em seus propdsitos e modelos de
negocio; neutralidade na tecnologia e foco transdisciplinar. A organizagéo e a operagao da

iniciativa sao formalizadas por meio de uma série de regras que definem como os membros

COSTA, M. Fatores que influenciam a comunicacido de dados de pesquisa sobre o virus da zika, na
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da iniciativa atuardo no que diz respeito a suas responsabilidades e aos processos de
decis&o sobre o padrao.

Ja o padrao DDI é focado na descricdo de dados provenientes das ciéncias sociais,
comportamentais e econdmicas (KRAMER; LEAHEY, 2012) e esta presente em 14% dos
repositérios que possuem essa caracteristica. Esse padrdo é expresso em XML e
contempla todo o ciclo de vida dos dados de pesquisa, desde a etapa de conceituacgao,
passando pela analise e arquivamento dos dados. O projeto de criagdo do padrdao DDI
remonta ao ano de 1995, e a primeira versao foi apresentada a comunidade em idos de
2000. Desde entdo o padrdo passou por diversos processos de redesenho, e a versao
atual é a DDI Lifecycle 3.2, que possui caracteristicas modulares e a capacidade de ser
expandida (DATA DOCUMENTATION INITIATIVE, 2013).

Por fim, o padrao ISO 19115 é aplicado em 13% dos repositérios. O padréo foi
atualizado pela ultima vez no ano de 2014 e seu foco é a descricdo de informacbes
geograficas. Segundo a ISO (2014), o padréo é aplicavel a catalogagao de todos os tipos
de recursos, bem como servigos geograficos, conjunto de dados e caracteristicas
geograficas.

Ao se analisarem os trés padrbes de metadados, percebe-se que o Dublin Core
possui caracteristicas mais abrangentes em relagéo a sua utilizagdo. O DDI também possui
essa caracteristica, mas o seu processo de criacdo foi focado em areas especificas do
conhecimento. Por fim, o padrdo ISO 19115, embora possua a indicacdo de uso para
qualquer tipo de documento, tem seu desenvolvimento focado em dados geograficos, o

que indica que o padrao é o mais especifico entre os trés.

2.2.2.3. Direitos de propriedade intelectual nos repositérios de dados de pesquisa

A ultima categoria de analise avaliou o comportamento dos repositorios em relacao
aos principios da ciéncia aberta declarados pelo Panton Principles (2011), no qual a
abertura dos dados significa a disponibilizagdo livre na Internet, com permissdes para
download, cépia, anadlise, reprocessamento e uso em softwares. As permissdes devem ser
explicitamente declaradas por meio de uma licenca adequada (MOLLOY, 2011). De forma
geral, os repositérios analisados ndo foram satisfatérios em relagdo a apresentagédo de
licenca para a ciéncia aberta, pois 41% deles ndo apresentaram informagdes sobre a

licenga utilizada e 27% declararam utilizar a licenga copyright. Apenas um quarto dos
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repositérios cumpriu a adequacgao proposta pelo Panton Principles, 17% utilizando licencas

Creative Commons e 11% empregando licengas Public Domain (Figura 15).

Figura 15: Licengas de distribuicdo e uso presentes nos repositérios de dados de pesquisa
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Fonte: Elaboracéo propria

Apesar de o tema sobre a comunicagao dos dados de pesquisa ter sobressaido
recentemente nas discussdes sobre comunicagao cientifica e ciéncia aberta, sua pratica
nao é nova. As primeiras tecnologias e servigos de informagéao para essa finalidade datam
da década de 1950, a partir da criagcdo do World Data Centre (WDC). Para compreender o
desenvolvimento da discussao, realizou-se um levantamento histérico das principais

iniciativas e principios orientadores para a comunicagao dos dados de pesquisa.
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2.2.3. Breve historico das principais iniciativas relacionadas aos dados de

pesquisa’

Para a narrativa histérica proposta, o WDC foi considerado a primeira iniciativa
marcante consolidada com a finalidade de comunicacgéo de dados de pesquisa. O WDC™
foi criado em 1957 para armazenar e dar acesso aos dados de um programa de pesquisa
na area da geofisica. Inicialmente foram estabelecidos centros nos Estados Unidos,
Europa, Japao e Unido Soviética. Desde entdo, segundo Ruttenberg e Rishbeth (1994), o
sistema tem sido utilizado por projetos internacionais de diversas areas do conhecimento,
e ja foram criados mais de 52 centros em 12 paises.

Quinze anos mais tarde, em 1971, a United Nations Educational, Scientific and
Cultural Organization (UNESCO) publicou relatério de estudo sobre a viabilidade de um
sistema de informacio cientifica mundial, denominado United Nations International
Scientific Information System (UNISIST). O modelo UNISIST teve sua relevancia
destacada por Segndergaard et al. (2003) por causa de sua perspectiva sociotécnica das
atividades de comunicacgao cientifica, que previa a interagdo entre produtores e usuarios
de informacao cientifica e técnica por meio de diferentes canais de comunicagéo: informais,
formais e tabulares. Os dois primeiros referiam-se as interacbes pessoais e
publicagbes/literatura cientifica, respectivamente. Os canais tabulares, por sua vez, foram
previstos no modelo UNISIST com a finalidade de comunicar dados de pesquisa por meio
de unidades organizacionais denominadas de centros de dados. No contexto em que o
modelo foi proposto, os dados seriam apresentados em forma de tabelas e, embora seja
limitado para a atuagdo contemporanea da ciéncia, ja previa uma alternativa ao fluxo linear
do texto falado ou escrito das categorias anteriores (UNISIST, 1971; SONDERGAARD et
al., 2003). A relevancia do modelo para as iniciativas pioneiras de comunicagéo dos dados
de pesquisa reside na perspectiva visionaria que ele apresenta de que ha necessidade de
considerar dados de pesquisa no fluxo da comunicacido da ciéncia, conforme destacou
Leite (2011).

Na década de 1980, iniciou-se uma discusséo internacional a respeito da coleta e
organizagao de dados sobre o deoxyribonucleic acid (DNA). Apesar da ampliagdo da
discussao em ambito internacional, ndo foi localizada em seus documentos nenhuma

referéncia as duas iniciativas anteriores, o WDC e o UNISIST. No fim da década, o governo

'3 Os textos das secgdes 2.2.3 e 2.2.4 foram publicados no seguinte artigo:

COSTA, M.; LEITE, F. Principios e recomendagbes basilares para a comunicagdo dos dados de pesquisa. Em
Questao. v. 23, n. 1, jan/abr. 2017. Disponivel em: http://www.seer.ufrgs.br/EmQuestao/article/view/65623.

14 Pagina web do sistema de informagé&o: https://www.icsu-wds.org/services/data-portal
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norte-americano encomendou um planejamento do projeto para a execugcdo do seu
mapeamento. O PGH iniciou em 1990 e contemplou a coleta de dados sobre o gene
humano, os métodos para o armazenamento dos dados e o desenvolvimento de
ferramentas necessarias para analisa-los. A primeira fase do PGH foi desenvolvida com a
participagcado de pesquisadores do Reino Unido, Alemanha, Franca, Japao e China, e
passou a ser gerido por uma instituicdo internacional. O PGH recebeu investimento de 3
bilhdes de ddlares e foi dado por concluido em 2003, 2 anos antes do prazo previsto.
Segundo Zatz (2000), o objetivo do PGH era “identificar todos os genes responsaveis por
nossas caracteristicas normais e patologicas”. A expectativa desse projeto era, a partir dos
genes mapeados, desenvolver vacinas de DNA, que teriam alta eficiéncia na cura de
doencgas. Zatz, que em 2000 era coordenadora do Centro de Estudos do Genoma Humano,
expectou que “as vacinas de DNA poderiam eliminar doengas como a tuberculose ou a
Aids”.

Em meados da década de 1990, o U.S. Global Change Research Program
(USGCRP) iniciou um debate publico sobre o principio do compartiihamento de dados de
pesquisa. O programa norte-americano iniciou-se na década de 1990, com mandato
presidencial, para desenvolver pesquisas sobre as mudancgas climaticas (RAND, 1995).
Cerca de 5 anos apés a criagdo do programa, a organizagao ja estava convencida da
necessidade do compartilhamento de dados para o sucesso dos estudos.

Os Estados Unidos da América ainda deram outro passo importante para a
comunicacgao dos dados de pesquisa no campo das ciéncias da saude em 2000, quando o
NIH, agéncia de fomento a pesquisa norte-americana, instituiu sua politica de comunicagéo
dos dados de pesquisa. O NIH determinou, mediante politica institucional, que, a partir de
outubro de 2003, todo o projeto de pesquisa financiado pela instituicdo deveria ser
acompanhado de planejamento para o compartilhamento dos dados de pesquisa. Em
linhas gerais, a politica determina que “os dados devem estar disponiveis livremente o mais
rapido possivel, salvaguardando a privacidade dos participantes, e protegendo dados
confidenciais e proprietarios” (NATIONAL, 2003).

A iniciativa norte-americana parece ter impulsionado outros paises. Em 2004, a
OECD publicou o documento intitulado Declaration on Access to Research Data from
Public Funding, que foi assinado pelo governo de 34 paises. Na declaragéo, reafirma-se a
importancia da comunicacio dos dados de pesquisa para o desenvolvimento da ciéncia e
otimizagdo dos investimentos publicos em pesquisa cientifica (OECD, 2004). No
documento, s&o declarados dez principios a serem seguidos pelos paises signatarios

(Quadro 3). Neste documento, observa-se o mesmo argumento incluido na politica do NIH:
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tornar publicos e acessiveis os dados resultantes de pesquisas financiadas com recursos
publicos, para ampliar o desenvolvimento cientifico e conferir transparéncia aos

investimentos na pesquisa.

Quadro 3: Principios da declaragdo da OECD (2004).
Principio Definigao

Abertura Equilibrar os interesses do acesso aberto aos dados a fim de aumentar a
qualidade e a eficiéncia da pesquisa e inovagdo, com a necessidade de
restricdo de acesso, em alguns casos, para proteger os interesses sociais,
cientificos e econdmicos.

Transparéncias Tornar disponiveis e acessiveis em ambito internacional a informagao
sobre as organizagdes de produtores de dados, a documentagéo que eles
produzem e as especificagdes das condigdes associadas ao uso desses
dados.

Conformidade legal Prestar a devida atengéo a concepgéo de regimes de acesso para dados
de pesquisa, observando os requisitos legais nacionais em matéria de
seguranca nacional, privacidade e segredos comerciais.

Responsabilidade formal Promover regras institucionais explicitas e formais sobre as
responsabilidades das varias partes envolvidas em atividades
relacionadas a informagdes relativas a autoria, créditos de produgéo,
propriedade, restricdes de uso, disposi¢cdes financeiras, regras éticas,
termos de licenciamento e responsabilidade.

Profissionalismo Elaborar regras institucionais para a gestdo de dados de pesquisa digitais
com base nas normas e valores profissionais consagrados nos cédigos de
conduta das comunidades cientificas envolvidas.

Protecio da propriedade Descrever maneiras de obter acesso aberto no &mbito dos diferentes

intelectual regimes juridicos de direito autoral ou outro direito de propriedade
intelectual aplicavel as bases de dados e aos segredos comerciais.
Interoperabilidade Prestar a devida atencdo aos requisitos de padrées internacionais

relevantes para o uso de varias formas, em cooperacdo com outras
organizagdes internacionais.

Qualidade e seguranga Descrever boas praticas para métodos, técnicas e instrumentos utilizados
na coleta, difusdo e arquivamento acessivel de dados para permitir o
controle de qualidade por meio de andlise pelos pares e outras formas de
preservar a autenticidade, originalidade, integridade, seguranca e de
estabelecer as responsabilidades.

Eficiéncia Promover maior eficacia de custo dentro do sistema mundial da ciéncia,
descrevendo boas praticas de gestdo de dados e servicos de apoio
especializados.

Prestacao de contas Avaliar o desempenho dos regimes de acesso de dados para maximizar o
apoio ao acesso aberto entre a comunidade cientifica e a sociedade em
geral.

Fonte: (OECD, 2004) (traduzido e com adaptacgdes).

Trés anos depois, em 2007, a OECD publicou o segundo documento, denominado
OECD Principles and Guidelines for Access to Research Data from Public Funding, cujo
objetivo é tragar amplo quadro de recomendacdes para as politicas cientificas dos paises-
membros, para que os dados resultantes de pesquisas financiadas com recursos publicos
estejam amplamente disponiveis e nao desrespeitem as politicas especificas de cada pais.
Quanto as singularidades regionais, o documento também declara que néo pretende

aumentar as obrigacées dos paises nem adicionar novos custos aos seus sistemas de
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producdo de conhecimento cientifico (OECD, 2007). No novo documento, sao listados os
dez principios propostos em 2004 e os modos de executa-los. No entanto, o principio
Qualidade e Seguranca foi dividido em dois, um deles trata apenas da qualidade e o outro
da seguranga. Ademais, foram acrescentados mais dois itens: flexibilidade e
sustentabilidade (Quadro 4).

Quadro 4: Novos principios propostos pela OECD (2007).
Principio Definigao

Qualidade Este principio € indicado como o elemento que conferira possibilidade de novos usos
para os dados. Para tanto, o documento recomenda a adequacdo a padrdes
internacionais de qualidade. No entanto, destaca que esses padrdes de qualidade
ndao devem ser universais e devem respeitar as especificidades de cada area do
conhecimento.

Segurancga Neste principio, mostra-se a necessidade de suporte e instrumentos que garantam a
integridade, a completude dos dados e a auséncia de erros.
Flexibilidade O principio levanta a importancia de considerar os avangos tecnolégicos que podem

afetar o armazenamento e o acesso dos dados. Também aponta a conformidade com
os sistemas juridicos e culturais de cada pais-membro.
Sustentabilidade O ultimo principio aborda aspectos sobre o financiamento do projeto de pesquisa que
deve considerar a manutengéo em longo prazo dos dados resultantes da pesquisa.
Fonte: Elaboragao propria.

A ampliagao da nocao da abertura dos dados em relacao a filosofia aberta deu-se
em 2009, quando foi criado um grupo de trabalho visando a comunica¢do de dados no
contexto da ciéncia. O grupo, intitulado Work Grouping Open Data in Science (WGODS),
foi articulado dentro da Open Knowledge Foundation (OKF), que tem por objetivo facilitar
0 acesso e 0 uso de dados em varios contextos, inclusive na ciéncia. Seguindo os principios
da fundacgéo, o grupo declarou ter por misséo orientar e criar ferramentas que possibilitem
o compartilhamento e o reuso dos dados de pesquisa. De acordo com Molloy (2011),
coordenadora do WGODS, apesar dos problemas culturais e da inércia ante a ciéncia
aberta, renomadas agéncias de fomento a pesquisa tém requisitado um plano para o
compartilhamento dos dados como condi¢ao para o financiamento de um estudo. Nesse
sentido, a autora destaca a iniciativa do NIH e da Wellcome Trust como fortes exemplos
dessa tendéncia.

A fim de oferecer suporte aos pesquisadores e possiveis usuarios dos dados
compartilhados, o grupo desenvolveu a ferramenta denominada Is It Open Data?'®.
Segundo sua prépria apresentagéo, a ferramenta visa disponibilizar informacgdes sobre a
abertura dos dados, em especial os dados de pesquisa. O sistema considera como dados

de pesquisa todos os dados primarios relacionados a uma publicacao cientifica revisada

'® Fonte: http://www.isitopendata.org/
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pelos pares (paper). Além dessa ferramenta, o WGODS sistematizou um conjunto de

condicdes que define a abertura do acesso e do uso dos dados (Quadro 5).

Quadro 5: Condigbes de abertura dos dados propostos pelo WGODS.
Principios

E livre para uso e reuso.
E distribuido sem restrices.
Utiliza a licenca que determina que dados derivados compartilhem a mesma licenga de abertura.
E disponivel em todo o seu conjunto.
Quando possuir custo de reproducgéo, este deve ser razoavel.
Preferencialmente deve ser apto para o acesso por meio da Internet e sem custos.
E disponivel em formato conveniente e modificavel.

Fonte: Elaboragéo prépria (traduzido e adaptado de MOLLQY, 2011).

Bl & [O1 -~ (O8I 28

As condicbes determinadas pelo grupo foram baseadas na definicao de dados
abertos da OKF e do Protocol for Implementing Open Access Data'®. Molloy (2011) justifica
qgue a definicdo de abertura para os dados foi necessaria dentro da perspectiva da ciéncia
aberta, porque se considerou que a nogao aplicada as publicagbes cientificas pelo
Movimento de Acesso Aberto ndo produzia liberdade de acesso ao conhecimento. A autora
defende que a ideia de “acesso aberto” (free access ou open access) esta relacionada a
perspectiva de acesso gratuito, e ndo aberto, como almejam o grupo e seus parceiros.
Molloy (2011) defende seu argumento mostrando dados dos periddicos cientificos de
acesso aberto cadastrados no DOAJ. Segundo ela, apenas 22% dos periodicos la
cadastrados utilizam as licengas Creative Commons, e desse conjunto alguns periédicos
ainda contém restricdes quanto ao uso comercial e ndo demandam que obras derivadas
compartilhem da mesma licenga. Com isso, apenas uma reduzida parte dos periédicos
classificados como de acesso aberto promovem de fato o conhecimento aberto.

Diante da problematica traduzida pelo grupo, Molly (2011) observa que se fez
necessaria a criagdo de um conjunto de principios para a comunicacdo dos dados de
pesquisa. O novo conjunto de principios, intitulado Panton Principles: Principles for Open
Data in Science, foi elaborado por quatro pesquisadores, trés do Reino Unido e um dos
Estados Unidos, e é assinado por mais de 265 pesquisadores'’. O documento parte da
ideia geral de que a ciéncia € baseada na reutilizacdo e discussdo do conhecimento
cientifico ja publicado, e que esse processo € mais efetivo se os dados das publicagbes
estiverem abertos, ressaltando assim os principios da ciéncia moderna. Para a autora, a

abertura dos dados significa a disponibilizacdo livre na Internet com permissdes para

'® Fonte: http://sciencecommons.org/projects/publishing/open-access-data-protocol/
' Dados de dezembro de 2015.
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download, cépia, analise, reprocessamento e uso em software. Concluindo que os dados
precisam ser disponibilizados em um local de dominio publico. Apés a definicdo de contexto
e de conceitos, sdo propostos quatro principios para a abertura dos dados de pesquisa
(Quadro 6).

Quadro 6: Principios declarados no Panton Principles.

\ Principios
1. Os dados devem ser acompanhados de uma declaragdo clara e explicita sobre suas
permissdes de uso. Essa declaracio precisa ser clara, irrevogavel e baseada em norma juridica
apropriada.
2. As permissdes de uso devem ser declaradas por meio de licengca adequada.
3. A utilizacdo da definicdo de dados proposta pela Open Knowledge ndo limita o uso
comercial dos dados e outras restrigdes de uso.
4. A permissdo do uso dos dados, principalmente daqueles financiados com recurso
publico, deve ser feita com licengas de dominio publico, tais como a PDDL ou CCO (apresentadas
a sequir).

Fonte: Panton Principles (traduzido e adaptado).

Nos principios enunciados sobressai a preocupagcdo com o licenciamento dos
dados de pesquisa para o contexto da ciéncia aberta. De acordo com os Panton Principles,
apesar da proximidade com a filosofia e os principios do software livre, para o contexto de
dados de pesquisa é desencorajado o uso das mesmas licengas utilizadas pelos softwares,
tais como a Free Documentation License (GFDL), a GNU General Public License (GPL) e
a Berkeley Software Distribution (BSD). Para a adequagéo da licenga e da definicdo de
dados proposta pela Open Knowledge, no contexto da ciéncia aberta o documento traz

uma lista de seis licengas adequadas a comunicagao de dados de pesquisa (Quadro 7).

Quadro 7: Licengas recomendadas pelo Panton Principles.

Licencas Dominio BY* SA**

Creative Commons CCZero (CCO0) Contetudo e dados N N
Open Data Commons Public Domain Dedication and Dados N N
License (PDDL)

Creative Commons Attribution 4.0 (CC-BY-4.0) Conteudo e dados S N
Open Data Commons Attribution License (ODC-BY) Dados S N
Creative Commons Attribution Share-Alike 4.0 (CC-BY-SA- Conteudo e dados S S
4.0)

Open Data Commons Open Database License (ODbL) Dados S S

Fonte: http://opendefinition.org/licenses/#Data (traduzido e adaptado).

*BY - a licenga requer atribuigdo de autoria.

**SA — produtos derivados dos dados cobertos pela licenga deverao compartilhar da mesma licenga.

Sobre o conjunto de licengas, ressaltam-se trés caracteristicas. A primeira trata do
amplo reuso das licengas, uma vez que elas ndo sdo especificadas por organizagao ou
jurisdicdo. A segunda € acerca das aproximag¢des da licengca com outras da mesma

natureza, tais como as utilizadas pelos softwares livres. A terceira aborda a atualizacao e
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as recomendacdes direcionadas as licengas por projetos que objetivam compartilhar seus
dados.

No mesmo ano da publicagdo do Panton Principles, organizou-se um novo grupo
de trabalho chamado Publishing Open Data. De acordo com Hrynaszkiewicz e Cockerill
(2012), o grupo foi articulado pelos editores da BioMed Central para abrir um canal de
discussdo com outros editores académicos sobre o compartihamento de dados das
pesquisas publicadas por seus periddicos. Como resultado dessa articulagao, foi publicada,
em 2011, uma politica intitulada Join Data Archiving Policy. No documento, sdo descritos
os requerimentos para a publicacdo de dados em artigos académicos em varias areas do
conhecimento. Adicionalmente, sdo apontados os elementos que uma politica editorial
deve abarcar para requerer o compartilhamento dos dados dos estudos que publicam. A
politica também destaca o Dryad Digital Repository'®, que armazena dados de pesquisas
na area de ciéncias da saude.

Ainda em 2011, os Research Councils United Kingdom (RCUK)' publicaram um
novo conjunto de principios para a comunicagéo de dados de pesquisa, o RCUK Common
Principles on Data Policy (Quadro 8). De acordo com Corti et al. (2014), tal politica
representou grande avango na promoc¢do do compartiihamento de dados de pesquisa,
porque o RCUK é responsavel pelo financiamento de 55% das pesquisas da regido e

influenciou o comportamento de outras instituicbes fora de seu dominio.

Quadro 8: Principios para a comunicagao dos dados de pesquisa da RCUK.

1. Dados de pesquisa resultantes de financiamento publico sdo um bem publico, produzido
para o interesse publico. Assim, devem ser disponibilizados abertamente, com o menor nimero de
restricbes possivel, de forma oportuna e responsavel.

2. Politicas e planos de gerenciamento de dados institucionais e projetos especificos devem
estar em conformidade com as normas e melhores praticas da sua comunidade cientifica. Dados
com valor de longo prazo devem ser preservados e permanecerao acessiveis e utilizaveis para as
pesquisas futuras.

3. Para permitir que os dados da pesquisa sejam detectaveis e efetivamente reutilizados por
outras pesquisas, seus metadados devem ser registrados de maneira adequada e devem estar
abertamente disponiveis para permitir que outros pesquisadores compreendam o potencial dos
dados de pesquisa e as possibilidades de reuso. Os resultados publicados devem sempre incluir
informacdes sobre como acessar os dados de apoio.

(continua)

'8 Fonte: http://datadryad.org/
Y O RCUK é uma organizagdo que reune sete conselhos de pesquisa do Reino Unido e, segundo seus dados,
investe 3 bilhdes de libras em pesquisa por ano. Fonte: http://www.rcuk.ac.uk/about/aboutrcuk/rcuk-ambition/
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4. RCUK reconhece que ha restrigdes legais, éticas e comerciais sobre o acesso aos dados
de pesquisa. Para garantir que o processo de pesquisa ndo seja danificado pelo langamento
inadequado de dados, politicas e praticas de organizagdo de pesquisa devem garantir que essas
restricbes serdo consideradas em todas as fases do processo de pesquisa.

5. Para assegurar que as equipes de pesquisa obtenham o reconhecimento apropriado para
o esforgo envolvido na recolha e analise de dados, podera ser dado o direito a um periodo limitado
de utilizagao privilegiada dos dados que foram coletados para capacita-los a publicar os resultados
de sua pesquisa. A duragéo desse periodo variara de acordo com a disciplina de investigagéo e, se
for caso, sera analisado nas politicas publicadas pelos Conselhos de Pesquisa.

6. A fim de reconhecer as contribuicdes intelectuais dos pesquisadores que geram,
preservam e compartilham conjuntos de dados de pesquisa, todos os usuarios de dados da
pesquisa devem reconhecer as fontes de seus dados e respeitar os termos e as condi¢gdes sob as
quais sdo acessados.

7. E conveniente utilizar recursos publicos para apoiar a gestdo e partilha de dados da
pesquisa financiada publicamente. Para maximizar o beneficio de pesquisa, que pode ser adquirida
a partir de orgamentos limitados, os mecanismos para essas atividades devem ser eficientes e
utilizar recursos publicos rentaveis.

Fonte: RCUK, 2011 (traduzido).

Segundo Corti et al. (2014), até 2014, onze instituicbes de pesquisas ja haviam
instituido sua politica de comunicacdo de dados de pesquisa, baseadas nos principios
propostos pelo RCUK. As politicas determinam que um plano para o compartilhamento dos
dados resultantes da pesquisa deve ser entregue junto com a proposta da pesquisa. Assim,
o planejamento para a comunicacdo dos dados da pesquisa faz parte do préprio
planejamento da pesquisa. Para viabilizar o planejamento, é oferecido aos pesquisadores
um conjunto de servigos de suporte e infraestrutura. Corti et al. (2014) destacaram cinco
deles:

= UK Data Service do Economic and Social Research Council (ESRC)?.

* Rede de dados do Natural Environment Research Council (NERC)?'.

= MRC Data Support Service do Medical Research Council (MRC)?%.

= Atlas Petabyte Storage do Science and Technology Facilities Council (STFC)®.

= Archeology Data Service do Arts and Humanities Research Council (AHRC)*.

Basicamente, todos os servicos disponibilizam orientacdes para a gestdo e o
compartilhamento dos dados e oferecem suporte para a curadoria, preservagao e
compartilhhamento dos dados de pesquisa para as areas de conhecimento em que
trabalham.

No contexto europeu, destaca-se o programa Horizon 2020 para promog¢ao da

comunicacgéo de dados de pesquisa. O programa tem por objetivo otimizar os investimentos

20 https://www.ukdataservice.ac.uk/

2 http://www.nerc.ac.uk/research/sites/data/

2 http://www.mrc.ac.uk/research/research-policy-ethics/data-sharing/data-support-service/
2 http://www.scd.stfc.ac.uk/e-Science/services/atlas-petabyte-storage/22459.aspx

2 http://archaeologydataservice.ac.uk/
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da Unido Europeia em pesquisa e inovagao. Para tanto, busca promover mais acesso e
com mais rapidez aos resultados de pesquisa que financia. Os resultados sao expostos em
publicagao cientifica e dados de pesquisa. O conjunto das publicagdes cientificas abrange
os documentos revisados pelos pares, tais como artigos de periddicos, e os ndo revisados,
como os livros e relatdrios de pesquisa. Ja os dados de pesquisa

[...] referem-se as informagdes, em particular fatos ou numeros, coletados
para ser examinados e considerados e como base para discussdo ou
calculo. No contexto da pesquisa, exemplos de dados incluem estatisticas,
resultados de experimentos, medidas, observagdes resultantes do campo
de trabalho, resultados de questionarios, gravagbes de entrevistas e
imagens. O foco é os dados de pesquisa que estdo disponiveis em formato
digital (GUIDELINES, 2013).

O acesso aberto aos dados de pesquisa é definido como o direito de acesso e reuso
dos dados sob os termos e condicdes do Grant Agreement®. As condigdes estabelecidas
pelo documento determinam que os beneficiarios de recursos da Unido Europeia devem
depositar seus dados de pesquisa em repositérios de dados apropriados, permitindo o seu
acesso, mineragao, exploracdo, reproducdo e compartiihamento, sem custo para os
usuarios. No documento, declara-se a expectativa de que os dados de pesquisa sirvam
como um objeto de validagao dos resultados de pesquisa que foram ou serdo publicados.
Como condigao para o depodsito também se determina que o conjunto de dados seja
estruturado de forma padronizada e os metadados incluam os seguintes elementos:

a) os termos “European Union (EU)” e “Horizon 2020”;
b) o nome do projeto financiado e seu numero de controle;
c) a data da publicagdo, o periodo de embargo, quando aplicavel, e o identificador

persistente (H2020, 2015).

Para o cumprimento dos requisitos, é necessario elaborar um plano de gestdo dos
dados. De acordo com o documento (GUIDELINES, 2013, p. 10),

[...] plano de gestdo € um documento que esboga como o dado de
pesquisa coletado ou gerado sera manipulado durante um projeto
de pesquisa, e depois dele completo, descrevendo quais dados
serdo coletados/gerados, seguindo qual metodologia e padrdes, se
e como esse dado sera compartilhado e/ou sera aberto para o
acesso, e como sera curado e preservado.

Apesar das exigéncias descritas, sdo consideradas possibilidades de excecéo, ou

seja, pesquisas que ndo terdo seus dados disponibilizados em acesso aberto. As

% 0s requisitos para a comunicagéo de dados no documento é apresentado no item 29.3.
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pesquisas que se enquadram nessa categoria sdo aquelas passiveis de patente ou, por
algum motivo, de protecédo dos dados.

O inicio do ano de 2016 foi marcado pela ampla discussdo que o tema do
compartilhamento de dados de pesquisa recebeu em ambito internacional. A visibilidade
para o assunto decorreu do acordo de cooperacao internacional denominado Statement on
Data Sharing in Public Health Emergencies, que explicitou a necessidade do
compartilhamento de dados de pesquisa para a superacao de epidemias como o virus da
virus da zika e o ebola. O documento foi assinado por 33 instituicbes, entre organismos

internacionais, ONGs, institutos de pesquisas e grandes editores cientificos (Quadro 9).

Quadro 9. Instituicdes aderentes ao acordo de cooperagédo internacional.

1. Academy of Medical Sciences, UK

2. Bill and Melinda Gates Foundation

3. Biotechnology and Biological Sciences Research Council (BBSRC)
4. The BMJ

5. Bulletin of the World Health Organization

6. Canadian Institutes of Health Research

7. The Centers for Disease Control and Prevention

8. Chinese Academy of Sciences

9. Chinese Centre for Disease Control and Prevention

10. The Department of Biotechnology, Government of India
11. The Department for International Development (DFID)

12. Deutsche Forschungsgemeinschaft (DFG)

13. elife

14. The Economic and Social Research Council (ESRC)

15. F1000

16. Fondation Mérieux

17. Fundagéo Oswaldo Cruz (Fiocruz)

18. The Institut Pasteur

19. Japan Agency for Medical Research and Development (AMED)
20. The JAMA Network

21. The Lancet

22. Médecins Sans Frontieres/Doctors Without Borders (MSF)
23. National Academy of Medicine

24. National Institutes of Health, USA

25. National Science Foundation, USA

26. The New England Journal of Medicine (NEJM)

27. PLOS

28. Science Journals

29. South African Medical Research Council

30. Springer Nature

31. UK Medical Research Council

32. Wellcome Trust

33. ZonMw - The Netherlands Organisation for Health Research and Development

O objetivo declarado no acordo é garantir que qualquer informagéo com algum valor
para o combate ao virus da zika seja disponibilizada de modo rapido e gratuito. Além das
doencgas causadas pelo virus da zika, o acordo realga que a pratica permitira responder
com mais agilidade as futuras emergéncias da saude publica. No acordo, s&o destacados

dois compromissos assumidos pelos signatarios, um para o grupo dos editores cientificos
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e outro para as instituicbes fomentadoras de pesquisa na area da ciéncia da saude. O
compromisso assumido pelos editores cientificos é a disponibilizagdo das publicacbes
cientificas e seus dados de pesquisa de forma rapida e aberta. Complementarmente,
acordou-se com os editores que as pesquisas que tiverem seus dados ou pre-prints
disponibilizados antes da publicac&o do artigo n&o terdo sua submissdo comprometida. Ja
as agéncias financiadoras de pesquisa se comprometeram a promover pesquisas
relevantes para o tema das doengas emergentes e definir mecanismos que garantam a
comunicacao dos seus dados o mais rapidamente possivel. O documento finaliza
convidando outras instituicbes a aderirem ao acordo e disponibiliza, na prépria pagina da
web, um formulério para os interessados em se tornarem signatérios.

Todos os eventos que foram marcados nesta sec¢ao estao ilustrados na Figura 16,

no formato de linha do tempo.
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Figura 16: Linha do tempo da promogéao da abertura dos dados de pesquisa.

@ Acordo internacional para o compartiihamento de dados sobre o Zika virus
o Inicio do Programa Horizonte 2020

o Publicagdao do Manual Open Data

o Publicagao da politica do Research Councils UK

o Publicagao da Join Data Archiving Policy

o Articulago do Publishing Open Data Work Grouping

0 Publicagao do Panton Principles

e Criagao do Work Grouping Open Data in Science (WGODS)

Publicagado da Declaragao e Orientagées da Organization for Economic Co-
operation and Development (OCDE)

Publicagéo da politica de acesso aberto do National Institutes of Health (NIH)

é Orientagdes do U.S. Global Change Research Program (USGCRP)

0 Inicio do Projeto GENOMA

o Modelo UNISIST

Criagao do World Data Centre (WDC)

Fonte: Elaboragao prépria.

A sistematizacdo da linha do tempo permitiu, dentre outros resultados, a
identificagao de cinco documentos que apresentaram principios e recomendacodes para a
comunicacao dos dados de pesquisa. Tais documentos serdo discutidos no proximo item

desse capitulo.
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2.2.4. Principios e recomendagdes para a comunicagao dos dados de pesquisa

Nesta secdo, sera apresentada uma sintese dos cinco documentos, com vistas a
proposicdo de um conjunto de principios acordados entre diversos paises e instituicbes
que ja se dedicaram a discussdo sobre o tema.

Em ambito regional, a Europa predomina sobre as demais em quantidade de
iniciativas e na ades&o as declaragdes de principios para a comunicacdo dos dados de
pesquisa. Ja os Estudos Unidos ndo se destacam em relagédo a quantidade de declaragdes
internacionais, mas notam-se a quantidade e a qualidade de iniciativas desenvolvidas
naquele pais, em especial na area de ciéncias da saude. Na América Latina, observou-se
a participacao de apenas dois paises, o Brasil e o México. A inclusao brasileira deu-se pelo
envolvimento de uma pesquisadora na articulagado WGODS. Nenhuma outra iniciativa
brasileira foi identificada a partir da formalizagao proposta nesse recorte. A articulagao do
grupo WGODS também contou com a participagdo de pesquisadores de alguns paises da
Asia e da Nova Zelandia. J4 a adesdo mexicana esteve relacionada & aderéncia da
declaragao da OECD, que, além de abranger paises da América do Norte e Europa,

também incluiram a Africa do Sul, a China, o Jap&o e a Coreia do Sul (Figura 17).
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Figura 17: Mapa das declaragbes e principios para a comunicagéo dos dados de pesquisa
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OECD
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' Todos os itens
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H2020
' Todos os itens

Fonte: https://goo.gl/gEshVS
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Em termos gerais, foi possivel identificar 14 principios declarados nos documentos
como valores relevantes para o contexto da comunicagcdo dos dados de pesquisa. Todos
os quadros-resumos das declaragdes discutidas na secao anterior foram sistematicamente

organizados no Quadro 10, a fim de comparar as propostas dos cinco documentos.

Quadro 10: Principios e recomendagdes discutidos nas declaragbes analisadas.
Principios e recomendacgodes OECD WGODS PP?* RCUK | H2020 Total

Responsabilidade formal

Conformidade legal

Interoperabilidade e qualidade dos dados
Equilibrio de interesses

Protecao da propriedade intelectual
Preservacgao

Custo minimo para a reprodug¢ao dos dados
Transparéncia para a ciéncia

Prestagao de contas

Profissionalismo

Sem restrigdo de uso

Conjunto de dados

Compartilhamento da mesma licenga
Dados em formato modificavel

Total

O~ 2222000200000~
X =2E il al DN W wis o

soooo_\_\_\_\_\_\_\_\_\_\
WOOOODODODOOO0OOO =~
HOO0OO0OO0O0OO0O0OO =2 aaana
O OO OO0 - A A

Fonte: Elaboragao propria.

Apo6s a comparagao, observou-se que apenas um dos 14 principios foi
declaradamente comum aos cinco documentos (Figura 18). Outros dois foram aventados
em quase todos os documentos, exceto o WGODS. Em relagdo a maioria dos principios,
notou-se a predominancia dos seguintes documentos: declaracbes da OECD, politica do
RCUK e politica do H2020. Os itens tratados no Panton Principles obtiveram menor
ocorréncia dentro do conjunto de principios e recomenda¢des observados, mas quando
presentes acompanharam a tendéncia do grupo descrito anteriormente. O documento
publicado pelo WGODS destacou-se por incluir principios singulares aos outros

documentos.

%A sigla PP refere-se ao documento Panton Principles e foi utilizada apenas no Quadro 10 deste trabalho.
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Figura 18: Comparagao dos principios e recomendagdes discutidos nas declara¢des analisadas.
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Fonte: Elaboragao prépria.

O principio comum a todos os documentos trata da formalizacdo da
responsabilidade em tornar o dado de pesquisa publico. Com isso, os documentos buscam
ser um instrumento para a promog¢ao da comunicag¢do dos dados de pesquisa. No entanto,
a maneira como a abertura é tratada pelos documentos varia significativamente. Na
declaragao da OECD, ¢ indicado o uso de regras institucionais que determinem as
possiveis restricdes de uso e os termos de licenciamento, entre outros aspectos. Ja no
documento do WGODS, ¢é definido que a comunicagao de dados de pesquisa dentro do
contexto da ciéncia aberta ndo deve estipular restricbes de uso e deve se utilizar de
licengas internacionais adequadas para essa finalidade. De modo geral, essa variagédo
marca a discrepancia entre os principios e recomendagbes contidos nos documentos
analisados.

A declaragdo da OECD, a politica do RCUK e o programa H2020 revelam
tendéncias para mediacdo de interesses diversos relacionados aos resultados das
pesquisas, considerando até mesmo atender restricbes de acesso e reuso com vistas a
interesses particulares, sejam eles comerciais ou de direito de propriedade intelectual. Ja
o0 documento do WGODS preza pela completa abertura do acesso e da reutilizagdo dos

dados de pesquisa, sem nenhuma restricdo. Fundamentalmente os principios que
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divergem sao os relacionados ao “equilibrio de interesses” e a “protecdo da propriedade
intelectual”, que se opdem a “promocao do acesso e do uso sem restrigoes”.

Apesar da diferenga apontada, foi possivel chegar a um conjunto de principios e
recomendacdes que compdem o quadro das discussdes sobre a comunicacédo dos dados
de pesquisa em nivel internacional (Quadro 11). O conjunto representara a base para as
investigagdes propostas por esta pesquisa, servindo de categorias preliminares para a

analise dos dados.

Quadro 11: Conjunto dos principios e recomendagdes para a comunicagdo dos dados de pesquisa.
Principios e recomendagées

1 Responsabilidade formal Formalizagcdo do compromisso de tornar o dado de pesquisa publico.

2 Conformidade legal Destaca que a obrigatoriedade da comunicagéo de dados de pesquisa
deve ser flexivel aos sistemas juridicos do pais ou regido.

3 Interoperabilidade e Evidencia a necessidade de padrbes internacionais para descri¢ao,

qualidade dos dados armazenamento e recuperacao dos dados.

4 Equilibrio de interesses Considera exceg¢des na obrigatoriedade do compartiihamento dos
dados de pesquisa em fungdo de interesses dos pesquisadores e
financiadores.

5 Protecdo da propriedade Considera a possibilidade de restricdo a comunicacio dos dados de

intelectual pesquisa em funcdo dos direitos de propriedade intelectual e de
segredos comerciais.

6 Custo minimo para a Determinaque o acesso e o uso do dado de pesquisa gerem o minimo

reproducdo dos dados de custo possivel para o usuario.

7 Transparéncia para a ciéncia Destaca a importancia do acesso aos dados de pesquisa para tornar
os resultados apresentados incorruptiveis e refutaveis.

8 Prestacdo de contas Disponibilizagdo dos dados de pesquisa como forma de comprovar a
realizagcao da pesquisa e o cumprimento de seus objetivos.

9 Sem restricao de uso Recomenda que ndo seja atribuida nenhuma restricdo de uso, nem
mesmo de uso comercial.

10 Conjunto de dados Requisi¢do para todo o conjunto de dados produzidos e/ou utilizados
pela pesquisa para a comprovagao dos seus resultados.

11 Preservagao Necessidade de evidenciar formas e financiamentos para a
preservacao dos dados em longo prazo.

12 Profissionalismo Uso de valores e técnicas profissionais para tratamento,
armazenamento e disponibilizagdo dos dados de pesquisa.

13 Compartiihamento da mesma Implica a necessidade de que obras derivadas, ou que utilizem os

licenca dados de pesquisa, compartiihem da mesma licen¢a, garantindo a
abertura dos dados.

14 Dados em formato Indica que, sempre que possivel, os dados de pesquisa devem ser

modificavel compartilhados em formato modificavel.

Fonte: Elaboragao propria.

As propostas relacionadas a comunicagao dos dados de pesquisa trazem como
motivagao central a promog¢ao do avango da ciéncia de maneira mais rapida e eficaz. Além
dos argumentos em torno do amplo acesso publico aos resultados de pesquisas
financiadas com recursos publicos, identifica-se a expectativa da sua contribuicdo na
resolucdo de problemas sociais € na democratizacdo do acesso e da produgdo do

conhecimento cientifico.
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Chan e Costa (2005) acentuam a importancia do acesso a ciéncia e a tecnologia
para diminuir os problemas dos paises em desenvolvimento. De acordo com os autores,
tais paises estdo a margem da producdo de ciéncia e tecnologia, em razdo do baixo
investimento em pesquisa nesses locais e das dificuldades de acesso a literatura cientifica
internacional, em decorréncia dos altos custos das assinaturas dos principais periddicos.
Os autores relacionaram dados de 2004 publicados pela Organizacdo Mundial da Saude
(OMS), que demonstravam que 56% dos paises com Produto Interno Bruto (PIB) inferior a
mil dolares nao fizeram assinatura dos principais perioddicos cientificos, entre 1999 e 2004.
Diante dessa realidade, o acesso aberto é visto por Chan e Costa (2005) como um
elemento capaz de provocar mudangas significativas na comunicacgéao cientifica, uma vez
que as acoes fornecem condi¢cdes de acesso as publicacbes de forma mais equitativa, além
de incorporarem os pesquisadores dos paises em desenvolvimento ao global knowledge
commons. Assim, concluem que o0 acesso aberto tem possibilitado melhorar o fluxo de
comunicagéo entre os paises em desenvolvimento (Sul-Sul) e entre estes e os paises
desenvolvidos (Sul-Norte).

A perspectiva da ciéncia aberta e da comunicacéo dos dados de pesquisa, portanto,
parece ser especialmente vantajosa em areas nas quais a produgdo de conhecimento
cientifico seja restrita e onde exista uma demanda latente por ampliagéo da visibilidade dos
resultados de pesquisa, como é o caso das doengas negligenciadas. A necessidade da
pratica para a superacdo de epidemias na saude publica € mencionada em varios
documentos e teve sua expectativa validada pelo acordo de cooperagédo internacional para
a comunicacdo dos dados de pesquisa sobre as doengas causadas pelo virus da zika.
Portanto, considera-se que a experiéncia de ciéncia aberta empregada na comunicacao
cientifica sobre o virus da zika tem potencial para contribuir para a discussdo e a
implementacdo de novas praticas cientificas sobre outras doengas negligenciadas que

afetam a saude da populagao e que sao de interesse publico.

2.3. Contexto social da doenga

As doengas causadas pelo virus da zika, também conhecido como ZIKV,
despertaram a atengéo das organiza¢gées mundiais a partir de 2014, tornando-se realmente
visiveis para os governos e suas populacées em 2015. Apesar de o estado de alerta sobre
o virus ser recente, desde 1947 ele ja era conhecido. Sua primeira aparigéo foi registrada

em um primata na floresta de Zika, localizada em Uganda. A primeira notificagdo do virus
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em humanos foi feita em 1952, na Uganda e na Tanzania. Nas décadas subsequentes,
foram registradas algumas infegdes do virus principalmente em paises da Africa
subsaariana (CHAVES et al., 2015). De acordo com Vasconcelos (2015), a primeira forte
epidemia relacionada ao virus se deu a partir de 2004 em paises africanos e asiaticos,
chegando em 2013 a terras caribenhas. Vasconcelos (2015) e Zanluca et al. (2015)
acreditam que o virus tenha chegado ao Brasil em meados de 2014, por causa da grande
movimentag¢ao de estrangeiros no pais em virtude da realizagdo da Copa do Mundo FIFA.
Apesar da probabilidade especulada pelos autores, Chaves et al. (2015) asseguram que
“somente no inicio do ano de 2015 foram registrados os primeiros casos confirmados de

infeccéo do ZIKV no Brasil” (Figura 19).

Figura 19: Disperséo do virus da zika no mundo entre 2005 e 2015.

Fonte: (BRASIL, 2016b).

No Brasil, segundo os dados do relatério do Ministério da Saude sobre microcefalia,
ainda nao é possivel quantificar os casos de infecgao do virus da zika, visto que “cerca de
80% dos casos infectados nao irdao manifestar sinais ou sintomas da doenga e grande parte
dos doentes nao ird procurar servigos de saude”. Ademais, sdo consideradas as limitagdes
atuais de diagnodstico da doenca (BRASIL, 2015, p. 16). Com base em projegdes
internacionais, o Ministério da Saude estimou um intervalo de 500 mil a 1,5 milhdo de casos

de virus da zika no Brasil para 2016 (Tabela 1).

Tabela 1: Projecéo de infecgdes pelo virus da zika para 2015.
Unidade federada Estimativa de infecgdes pelo virus da zika

Limite inferior Limite superior
Alagoas 4.023 29.066
Amazonas 3.119 34.264
Bahia | 19.216 | 132.274 |
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Ceara 38.485 77.469
Espirito Santo 6.481 | 34.190 |
Maranhéo 1.481 60.067
Mato Grosso 8.202 | 28.410 |
Para 6.357 71.400
Paraiba 6.013 | 34.558 |
Parana 42.008 97.118
Pernambuco 34.579 | 81.303 |
Piaui 3.237 27.875
Rio de Janeiro | 15.918 | 143.985 |
Rio Grande do Norte 4.761 29.947
Ronddnia | 2.911 | 15.383 |
Roraima 1.450 4.399
Sao Paulo | 236.494 | 386.249 |
Tocantins 8.767 13.182
Brasil 443.502 1.301.140

Fonte: (BRASIL, 2015c).

A alta capacidade de disperséao do virus tem sido apontada como caracteristica da
epidemia. No Brasil, os primeiros casos foram identificados na Bahia e em S&o Paulo; no
inicio de 2015 e até o final do mesmo ano, ja haviam sido confirmados casos de infecgéao

pelo virus da zika em 21 estados brasileiros (Figura 20).

Figura 20: Dispersé&o do virus da zika no Brasil.
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Fonte: (BRASIL, 2015c).

Em ambito mundial, também foi feita uma previsao de dispersao do virus. De acordo
com dados da OMS, estima-se que atualmente existam entre 3 e 4 milhdes de pessoas
infectadas pelo virus da zika em 48 paises (WHO, 2016b) (Figura 21). Os paises infectados

s&0 majoritariamente da América Latina e Caribe, Africa e Asia.
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Figura 21: Disperséo do virus da zika no mundo.
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O European Centre for Disease Prevention and Control (ECDC) registrou algumas
pessoas infectadas pelo virus da zika em paises da Europa, mas apenas no sul da Russia
e na Georgia do Sul (territério britdnico) foram localizados focos de transmisséo do virus
(Figura 22). Embora o foco de transmissao tenha sido identificado apenas nas duas areas,
a ECDC declarou como regides de risco todo o sul da Europa, incluindo a Espanha, a
Franga, a Italia e a Grécia (ECDC, 2016).

Figura 22: Disperséo do virus da zika na Eur%)a. )
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Fonte: ECDC, 2016.

De acordo com Chaves et al. (2015), Zanluca et al. (2015), Vasconcelos (2015) e
os documentos oficiais emitidos por Brasil (2016) e WHO (2016), as doengas causadas
pelo virus da zika tém formas de transmissao, sintomas clinicos e possiveis métodos de
tratamento semelhantes a outras duas doencgas também transmitidas pelo Aedes aegypti:
a chikungunya e a dengue. A chikungunya também teve suas primeiras manifestacées em

1950, na Tanzénia, e chegou ao Brasil em 2014. Em 2015, foram notificados cerca de 20
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mil casos da doenga no pais (BRASIL, 2016a), e os primeiros casos de obito em
decorréncia da doenca ocorreram no primeiro més de 2016 (CANCIAN, 2016).
Diferentemente da chikungunya e da zika, a dengue tem pelo menos trés décadas
de existéncia no Brasil, ja que, em 1981, foi documentada a primeira ocorréncia do virus
no pais (TEIXEIRA et al., 2001). Segundo Chaves et al. (2015), a dengue esta “presente
em praticamente 100% do territério nacional”. Os dados dos ultimos 3 anos do Ministério
da Saude mostram que, em 2015, foram notificados 1,5 milhdo de casos no Brasil e 1.900
Obitos nos anos de 2013, 2014 e 2015 (BRASIL, 2014) (BRASIL, 2015c) (Figura 23).

Figura 23: Casos confirmados de dengue no Brasil - 2013, 2014 e 2015.
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Fonte: Elaboragao prépria, com dados do Boletim Epidemiolégico — Volume 46 — n° 44 — 2015 e

Boletim Epidemioldgico — Volume 45 — n° 30 — 2014.

O principal ponto em comum das trés doengas € o mosquito Aedes aegypti, que,
segundo Bryant, Holmes e Barrett (2007), é colonizador dos territorios brasileiros ha pelo
menos 300 anos. A chegada do mosquito ao Brasil, bem como a outros paises da Ameérica,

€ atribuida a colonizagao europeia e ao processo de escravidao de povos africanos pelos
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portugueses, que, junto com outras moléstias, trouxe a febre amarela (VASCONCELOS et
al., 2004). O antropdlogo Darcy Ribeiro também atribuiu o desenvolvimento de epidemias
no Brasil também ao processo colonizador do pais.

Missbes com cerca de 12 mil almas viram-se, em pouco tempo, reduzidas
a mil. Nessa situagdo desesperadora € que ocorrem as epidemias de
variola, de 1562 a 1563, que ndo atingem os portugueses, mas em trés
meses matam mais de 30 mil indios e negros. Surge uma nova epidemia na
qual morreu mais de um quarto da populagéo indigena sobrevivente. As
aldeias, cheias de mortos insepultos, de gente faminta e desesperada,
foram abandonadas por muitos indios, que se entregavam aos brancos
como escravos, em troca de um punhado de farinha. Por todo o sertao, o
desespero grassa também, seja porque as epidemias os atingiram, seja
porque os colonos assaltam suas aldeias. Salvos ou induzidos, com toda
forma de truques, a ir para a Bahia, onde os escravizam. Dados de Anchieta,
em sua "Informagdo dos primeiros aldeamentos”, registram que a
populacdo indigena dos arredores da Bahia, avaliada em 80 mil pessoas,
se viu reduzida a menos de 10 mil. As epidemias de variola, se somou a de
febres malignas, completando a destruicdo (RIBEIRO, 1995, p. 93).

Como narra Vasconcelos (2015), a introdugédo da febre amarela no Brasil pelos
portugueses ja foi discutida e apoiada pelos trabalhos de Bryant, Holmes e Barrett (2007),
Mutebi e Barrett (2002), Vasconcelos et al. (2004) e Bryant et al. (2005). Nessas
abordagens, os pesquisadores identificaram que o virus da febre amarela esta no territério
brasileiro ha pouco mais de 300 anos, coincidindo com o periodo das grandes navegacdes
e do trafico de populacgdes africanas que foram escravizadas no Brasil.

Tanto a febre amarela quanto a dengue foram classificadas pelo Ministério da
Saude do Brasil e por outros organismos internacionais de saude como doencas
negligenciadas, que sdo assim denominadas por receberem pouco ou nenhum
investimento para o desenvolvimento de medicamentos (BRASIL, 2010). Segundo Morel
(2004), o termo “doencgas negligenciadas” é uma evolugao politica da expressao “doencas
tropicais”, que denotava um determinismo geografico da casualidade das doencgas. Na sua
visdo, essas doencgas ndo sdo fatalidades das regides tropicais, mas sim resultado de trés
tipos de falhas. A primeira delas acontece na ciéncia, uma vez que o conhecimento
cientifico disponivel é insuficiente, implicando a necessidade de promoc¢do de novas
pesquisas. A segunda é a falha de mercado, correspondente aos casos em que as vacinas
ou os medicamentos existem, mas s&o inacessiveis em razdo do custo, por isso
demandam novos meios de produgéo e financiamento. A terceira, por fim, é a ineficacia da
saude publica, que diz respeito a situagdes em que as vacinas ou os medicamentos
disponiveis sdo baratos ou até mesmo gratuitos, mas n&o estdo acessiveis a populagéo

por causa do planejamento deficiente.
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Como elemento caracteristico, essas moléstias ocorrem principalmente em nacdes
em desenvolvimento e nas areas menos favorecidas desses paises. De acordo com Hotez
et al. (2006), as condicGes precarias de vida favorecem a ocorréncia das doencgas
negligenciadas, e as sequelas causadas por essas doengas sdo condi¢des geradoras de
pobreza. Com isso, a doenga, que é causada pelas precariedades das condigdes de vida,
contribui ainda mais para o aprofundamento da pobreza em determinadas regibes ou
grupos populacionais, acirrando assim o ciclo da pobreza.

A relacdo estrita que essas doengas tém com a pobreza resulta do baixo
investimento para o desenvolvimento de medicamentos capazes de erradica-las. Na
opiniao de Nascimento (2012, p. 2), o pouco interesse da industria farmacéutica sobre tais
doencas é devido ao “reduzido potencial de retorno lucrativo para a industria, uma vez que
a populacdo atingida é de baixa renda e presente, em sua maioria, nos paises em
desenvolvimento”.

De acordo com dados?’ apontados por Trouiller e Olliaro (1998), apenas 1% dos
1.393 medicamentos produzidos entre 1975 e 1999 foram destinados ao tratamento de
doencgas negligenciadas. Em 2006, Chirac e Torreele (2006) atualizaram os dados
coletados por Trouiller e Olliaro e abrangeram o periodo de 2000 a 2004. Seus resultados
mostraram que, apesar de terem sido criados mais cinco medicamentos nesse periodo, a
proporgdo nao foi alterada. Apenas 1% dos medicamentos desenvolvidos no periodo
visavam tratar das doengas negligenciadas, que, segundo Pontes (2009), afetam 12% da
populagdo mundial. Além de receberem pouco investimento para pesquisa de novos
medicamentos, Trouiller e Olliaro (1998) observam que boa parte dos resultados
produzidos nesse campo decorre de investimentos de instituicbes governamentais ou
académicas. Moran et al. (2009) identificaram que 69,5% (1,78 bilhdo de ddlares) dos
investimentos para farmacos contra doengas negligenciadas séo providos pelo governo,
21,5% (538 milhdes de dolares) sédo oriundos de instituicdes filantropicas e apenas 9%
(231,8 milhdes de ddélares) sdo providos pela industria farmacéutica.

A discrepancia entre o investimento em pesquisa para o desenvolvimento de
medicamentos e a ocorréncia de doengas graves € recorrente por parte das industrias
farmacéuticas. Conforme Boutayeb (2007), “estima-se que menos de 10% dos recursos de
pesquisa biomédica do mundo sédo dedicados a problemas que lidam com 90% da carga

de doenca mundial”.

" Os dados indicados por Trouiller e Olliaro (1998) foram coletados nas seguintes bases de dados: Medline
Database, Drugs an Pharmacology Embase, IMS International Data e relatérios da WHO.
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Como explicam Garcia et al. (2011), parte significativa dos medicamentos ja
desenvolvidos para as doengas negligenciadas foi criada em laboratérios oficiais
conveniados, com parcerias publico-privadas (PPPs), e financiamento do setor publico. Os
autores asseguram que 0s governos que investem nessas parcerias visam reduzir o custo
da aquisicdo de medicamentos. Segundo dados expostos pelos autores, o Ministério da
Saude do Brasil articulou nove PPPs para a producdo de 24 medicamentos que seriam
utilizados pelo SUS. Com isso, o ministério pretendia economizar cerca de 160 milhdes de
reais com a compra de medicamentos. Do conjunto de medicamentos produzidos pelas
PPPs no Brasil, apenas um foi destinado ao tratamento de doencgas negligenciadas, a
tuberculose.

Na problematica do tema, Castro (2012) analisou a dindmica do uso de patentes
em medicamentos como uma provavel razao para o desinteresse da industria farmacéutica
com relagdo ao investimento para desenvolver novos farmacos para o tratamento das
doencgas negligenciadas. Como informa o autor, a partir da década de 1980 a legislacao
sobre patentes favoreceu ainda mais os interesses privados para o desenvolvimento
tecnoldgico, principalmente aqueles relacionados aos farmacos. Segundo Castro (2012, p.
11), “a patente serve para estabelecer os direitos de propriedade e exclusividade de
produgdo e comercializagdo da criagdo ou invengao gerada aos seus detentores”. Assim,
as industrias farmacéuticas recebem o direito a um monopdlio para a exploragao comercial
dos medicamentos que produzem. O problema dessa légica, ainda segundo Castro (2012,
p. 12), é que esse regime “ndo esta em consonancia com os interesses publicos dos paises
pobres ou em desenvolvimento”, como no caso das doengas negligenciadas. Logo, os
laboratérios nao investem no desenvolvimento de farmacos para regides ou grupos
populacionais que ndo tenham condi¢cdes de pagar pelos medicamentos. O autor ainda

aponta que o acordo internacional®®

que garente a dindmica das patentes permite uma
“licenga compulsoéria”, que torna ainda mais desvantajosa para as industrias a produgéo de
medicamentos para populagdes pobres, visto que, com essa licenga, um pais pobre pode
obter o direto de produzir uma versdo genérica do medicamento e, assim, ndo gerar lucro
para a industria farmacéutica, como no caso brasileiro, anteriormente citado.

A principal consequéncia do desinteresse da industria farmacéutica com relagao as
doencas negligenciadas ¢ a falta de desenvolvimento de novos medicamentos e a baixa
inovacao para os farmacos existentes. De acordo com Garcia et al. (2011, p. 37), os

medicamentos utilizados para o tratamento de doencgas negligenciadas, quando existentes,

% Trade-Related Aspects of Intellectual Property Rights (TRIPS).
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“sao aqueles desenvolvidos ha mais de 50 anos”. Hotez et al. (2006) acrescentam que,
além de tais medicamentos terem sido desenvolvidos ha mais de meio século, eles ndo
séo eficientes ou seguros.

Como informam Dalcolmo, Andrade e Picon (2007), o primeiro farmaco utilizado
para o tratamento da tuberculose data de 1944. Desde entdo a férmula sofreu poucas
modificagbes e, mesmo assim, ainda provoca fortes efeitos adversos em razdo de seus
componentes. Segundo pontos indicados por Vieira e Gomes (2008), os principais
problemas relacionados ao uso de farmacos no tratamento da tuberculose sé&o
gastrointestinais, cutaneos, articulares e neuroldgicos.

No Brasil, o tema das doengas negligenciadas foi incluido na Agenda Nacional de
Prioridades de Pesquisa em Saude (ANPPS) e na Politica Nacional de Ciéncia, Tecnologia
e Inovagdo em Saude (PNCTIS) em 2004, marcando o comego de altos investimentos
brasileiros em pesquisa nesse setor, por intermédio do Ministério da Saude. Para orientar
esse processo, foi publicado em 2006 o documento intitulado Prioridades de Pesquisa em
Sadde: Editais Tematicos 2006, com um caderno dedicado as doengas negligenciadas.
Nele, as doengas sado classificadas em trés categorias, que se referem ao nivel de
conhecimento e as politicas destinadas a elas.

Diante das problematicas aqui discutidas, Trouiller e Olliaro (1998) e Garcia et al.
(2011) apontam a urgente necessidade de desenvolvimento de novos farmacos,
principalmente para aquelas doengas que tém como um dos seus principais aspectos de
negligéncia a falta de pesquisa e desenvolvimento de farmacos.

Nota-se, no contexto delineado, forte relacdo das doengas causadas pelo virus da
zika com a dengue e a febre amarela, a comecar pelo seu vetor de transmissdo. No
entanto, o virus da zika tem recebido significativa atengdo de pesquisadores, institutos de
pesquisas, governo e organizagdes internacionais, que tém se organizado em um esforgo
coletivo para a superagao da doencga. A questdo que se propde aqui é entender por que
outras doencgas epidémicas e que afetam grande parte da populagdo ndo recebem a
mesma atencgao da ciéncia. Com isso, espera-se que a analise sobre a comunicagao de
dados de pesquisa elaborada a partir da experiéncia das pesquisas sobre o virus da zika
instrumentalize as mudancas necessarias para que as doencas emergentes recebam a

atencdo devida, tal como o virus da zika.
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2.4. Conclusoes da fundamentacgao tedrica

A breve discussao apresentada acerca dos temas pertinentes ao estudo permitiu a
concluséo de trés elementos. Um deles relaciona-se com o desenvolvimento da concepgao
de ciéncia adotada a partir da revolucao cientifica do século XVI e que é reafirmada nas
discussdes da ciéncia aberta. Os outros dois elementos, denominados de financiamento e
infraestrutura, dizem respeito aos fatores envolvidos no processo de comunicagcdo dos
dados de pesquisa e que se mostram relevantes para analisar o contexto de expresséo do
fendmeno. Ambos os elementos foram sistematizados a partir do conjunto de principios e
recomendacdes propostos com referéncia aos cinco documentos que tratam da tematica.

O primeiro elemento da fundamentagao tedrica trata da localizacao filoséfica e
histérica da ciéncia, destacando a importincia da comunicagdo cientifica para o
cumprimento de suas caracteristicas esséncias para o ideal da ciéncia moderna. Tal nogao
foi fundamentada nas caracteristicas elencadas por Comte-Sponville (2011), onde
destaca-se a propriedade da racionalidade. Tal discussdo também se fundamentou no
relato histérico de Moledo e Olszevicki (2015) que atribuiram o inicio do pensamento
racional na ciéncia ao pensado Tales de Mileto e suas observacgdes sobre um eclipse solar.
Suas observacdes foram consideradas percussoras do pensamento racional na ciéncia
devido ao uso de dados observacionais coletados por outras pessoas em outras épocas e
regides.

Com isso é reafirmada a centralidade dos processos da comunicagao cientifica para
a propria realizagdo da ciéncia. Conforme apontado anteriormente a nogado adotada de
comunicacgao cientifica baseia-se na sistematizagcao de Garvey e Griffith (1979) dos trés
macroprocessos, uso, produgdo e compartilhamento de informacao cientifica enfatizando-
se aqui os dados de pesquisa. Na discussdo sobre a comunicagao cientifica foi ainda
abordado o tema do movimento de acesso aberto, da filosofia aberta e da ciéncia aberta,
como fendmenos atuais e relevantes para a discussdo da comunicagao cientifica, e da
ciéncia como um todo, na contemporaneidade. Segundo Boulton (2013), os argumentos
motivadores da ciéncia aberta retomam os principios da ciéncia moderna, como forma de
realiza-los. Ainda dentro dessa perspectiva de ciéncia foram destacados dois trabalhos que
sistematizaram as categorias da ciéncia aberta.

Portanto, a discussédo acerca da ciéncia e da comunicacgéo cientifica permitiram
identificar os imperativos da ciéncia, fundamentais a discussdo. Os imperativos sdo
baseados nos principios da ciéncia moderna e nas categorias da ciéncia aberta. Os

principios da ciéncia moderna sao: construgdo historica, reconhecimento coletivo,
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refutabilidade e ordenacéo logica. Ja as categorias da ciéncia aberta representam uma
aproximacgao da proposta feita por Lopez (2015) e pelo projeto FOSTER (2015), onde
evidenciam-se que ndo basta apenas a abertura ou o compartilhamento dos dados para
que ele esteja de acordo com a filosofia da ciéncia aberta. E necessario considerar as
metodologias utilizadas para a sua criagdo, bem como as ferramentas utilizadas, as formas
de avaliagao, suas politicas e sua relagdo com as publicacbes. Com isso, os imperativos
da ciéncia apresentaram-se como uma dimensao de analise do fendmeno estudado.

O segundo aspecto da fundamentagao tedrica desse estudo tratou especificamente
da comunicagdo dos dados de pesquisa. Primeiramente foram definidos os elementos
essenciais para a discussao, tal como o conceito de dado de pesquisa, suas formas de
classificacao, formas de gestao e ciclos de vida, a partir da discussao de Guibault e Wiebe
(2013), OECD (2007), Guidelines (2013), NSF (2014), Corti et al, (2014) e DDI (2013).
Ainda como forma de elucidar o contexto foi apresentado um estudo publicado por Costa
e Braga (2016) acerca dos repositorios de dados de pesquisa, caracterizando-os.

Posteriormente foi delineada uma narrativa histérica de iniciativas para a
comunicacgéo dos dados de pesquisa, que resultou em uma linha do tempo (Costa e Leite,
2017). Aqui vale destacar que foi evidenciado o predominio de agdes europeias e norte-
americanas no centro das discussdes, bem como das ciéncias da saude enquanto area do
conhecimento mais presente. Essa parte do estudo também permitiu a identificacdo de
cinco documentos, considerados aqui relevantes para pensar os fundamentos das praticas
de comunicagao dos dados de pesquisa. Os cinco documentos foram analisados de forma
a identificar principios e recomendagdes para a comunicagcao dos dados. Apesar de
algumas divergéncias ideoldgicas entre os documentos foi possivel chegar a um conjunto
de 14 elementos que representam as principais recomendacgdes e principios para o
contexto estudado.

Os principios e recomendac¢des fundamentaram outras duas dimensbées de analise
do fendmeno. Uma delas é a infraestrutura, composta por trés aspectos: legais,
tecnoldgicos e de gestdo. Com relacao aos aspectos legais foi destacada a conformidade
legal das politicas, a protegdo da propriedade intelectual, o compartilhamento da mesma
licenca e 0 ndo uso de restricdo comercial para os dados de pesquisa. Para os aspectos
tecnoldgicos destaca-se a interoperabilidade e qualidade dos dados. Nos aspectos sobre
a gestado foram identificados itens sobre o custo da reproducéo dos dados, a unidade e a
possibilidade de modificagao dos dados, a preservagao e o profissionalismo para a gestao

dos dados, que é um ponto que traz em especial a ciéncia da informagao para o debate.
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A outra dimenséo, baseada nos principios e recomendacéao enfatiza os aspectos do
relacionados ao financiamento da pesquisa, tais como a responsabilidade formal, o
equilibrio de interesses, a prestagao de contas e a transparéncia para ciéncia.

Além dos aspectos oriundos da fundamentagido tedrica, outra dimensao foi
considerada como necessaria para analisar teoricamente o fenémeno da comunicagao dos
dados de pesquisa. Tal dimensao diz respeito as especificidades relacionadas ao tema
objeto das pesquisas que foram analisadas pelo estudo, as pesquisas referentes as
doencas causadas pelo virus da zika. Suas especificidades sdo resultantes das
caracteristicas do virus e da relevancia que o tema tem recebido nacional e
internacionalmente. Suas especificidades foram consideradas como a quarta dimensao de

analise dos processos.
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3. METODOLOGIA

A metodologia € um modo de pensar e estudar a realidade social, conforme
definiram Strauss e Corbin (2008). Seus métodos devem ser sistematicamente
organizados para que seja possivel executar e compreender a pesquisa. Com essa
finalidade, o capitulo apresenta o modelo conceitual, a caracterizacdo da pesquisa do
ponto de vista metodoldgico e os seus procedimentos operacionais. O conjunto desses trés

elementos compde a metodologia da pesquisa ora apresentada.

3.1. Modelo conceitual da pesquisa

A pesquisa proposta tem como pressuposto que a comunicacdo dos dados de
pesquisa esta inserida dentro de vasto sistema de comunicacao cientifica, caracterizado
por trés macroprocessos relacionados a produgdo, ao compartiihamento e ao uso da
informacao cientifica, conforme teorizou Garvey (1979). O modo como esses processos
acontecem pode variar em fungao das tecnologias de informagao disponiveis e de novos
valores e contextos sociais, expressos em forma de fendmeno. O fenbmeno que orientou
a analise dos processos na contemporaneidade esta relacionado a filosofia aberta e
representa uma nova maneira de produzir, distribuir e utilizar o conhecimento cientifico a
partir de um contexto denominado ciéncia aberta. Entre as caracteristicas da ciéncia
aberta, sobressai a demanda por acesso aos outros produtos resultantes da produg¢do do
conhecimento cientifico, além das publicacdes revisadas pelos pares. No novo contexto,
entende-se que é necessario promover a abertura do conhecimento cientifico com o uso
de tecnologias abertas, metodologias alternativas de avaliacdo, acesso as publicagdes
cientificas e, fundamentalmente, o compromisso de disponibilizar abertamente, para o
acesso e o reuso, os dados de pesquisa. Para o modelo conceitual dessa pesquisa, 0s
imperativos da ciéncia aberta foram considerados como a primeira dimensao interveniente
no fendmeno da comunicagao dos dados.

Outras duas dimensdes preliminares foram identificadas a partir dos principios para
a comunicagao de dados de pesquisa sintetizados no capitulo anterior (Quadro 11). Uma
delas foi denominada infraestrutura e considera os aspectos legais, tecnologicos e de
gestdo dos dados de pesquisa; enquanto a outra, nomeada financiamento, evidencia a
influéncia que os responsaveis pelo financiamento e pelos custos demandados pelos
processos podem exercer sobre a comunicagédo dos dados resultantes da pesquisa.

Além das trés dimensdes gerais para a analise da comunicagdo dos dados de

pesquisa, considerou-se que o objeto do estudo produz especificidades que influenciam o
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fendbmeno. A singularidade do objeto é decorrente do contexto social em que ele esta
inserido. Assim, entende-se que as pesquisas sobre o virus da zika produzem um contexto
social especifico que, em razédo de sua natureza, intervém no processo de comunicagao
de seus dados.

Portanto, a teoria embutida no modelo conceitual da pesquisa estabelece que ha
fatores que influenciam a comunicagdo dos dados de pesquisa como um fendmeno da
comunicagao cientifica, modelado sob quatro amplas dimensbes nomeadamente:
imperativos da ciéncia; infraestrutura necessaria; financiamento da pesquisa; e contexto

da doenga (Figura 24).

Figura 24: Modelo conceitual da pesquisa.

FATORES QUE
INFLUENCIAM

COMUNICACAO DOS
DADOS DE PESQUISA

Fonte: Elaboragao prépria.

3.2. Caracterizagao da pesquisa

Esta pesquisa € de natureza qualitativa, que, segundo Creswell (2010, p. 26),
corresponde a “um meio para explorar e entender o significado que os individuos ou os
grupos atribuem a um problema social ou humano”. Nesse contexto, tornam-se relevantes
as particularidades dos sujeitos e temas estudados para elaboracdo da analise sobre a
realidade do problema. Creswell (2014, p. 23) ainda ressalta que “a investigagcao qualitativa

representa um modo legitimo de exploragao das ciéncias sociais € humanas”. De acordo
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com Strauss e Corbin (2008, p. 24), esse tipo de pesquisa tem por caracteristica a analise
dos dados por meio do “processo nao-matematico de interpretagéo, feito com o objetivo de
descobrir conceitos e relagdes nos dados brutos e de organizar esses conceitos e relagdes
em um esquema exploratoério tedrico”, diferentemente das analises quantitativas. Portanto,
a natureza da pesquisa proposta esta em consonéncia com as discussdes metodoldgicas
de sua vasta area do conhecimento, a partir dos procedimentos propostos para a pesquisa
qualitativa.

Segundo Creswell (2014), a caracterizagdo da pesquisa inicia-se pela declaragao
dos pressupostos filosoficos presentes no estudo, especialmente os de natureza
qualitativa. O autor conceitua a nogdo de pressupostos filosoficos como as teorias e
paradigmas que formam um conjunto de crengas que orientam a pratica da pesquisa.
Fundamentalmente o autor defende a declaragao dos pressupostos por entender que eles
influenciam o modo como o problema de pesquisa é elaborado e, por consequéncia, a
forma como os procedimentos de investigacao serdo conduzidos. Logo, o autor assegura
que a declaragao prévia pode ser necessaria para a avaliagao dos resultados obtidos, uma
vez que ela contribui para compreenséao das diferengas em relagao as abordagens tedricas.

De acordo com a sistematizagdo proposta por Creswell (2014), o pressuposto
filosofico desta pesquisa é ontolégico. Sob tal categoria, sdo classificadas as questdes
relacionadas a natureza da realidade, discutida a partir de multiplas perspectivas. Tonet
(2013) salienta que a abordagem ontolégica busca identificar os fatores determinantes que
atuam sobre o ser social e que, assim, constituem a sua esséncia. Logo, a abordagem
permite que a teoria sobre a realidade emerja da analise do objeto estudado.

Os pressupostos filoséficos também evidenciam as estruturas interpretativas
utilizadas para a discussdo do estudo. Creswell (2014) entende que as estruturas séo
teorias das ciéncias sociais que contribuem para a estruturacdo da lente tedrica pela qual
0 problema sera analisado. No caso deste estudo, a estrutura utilizada € o construtivismo
social, que busca entender a questdo da pesquisa a partir dos participantes do processo e
seus multiplos significados impressos para o problema. Apesar de considerar as
subjetividades inerentes aos significados identificados, Creswell (2014) salienta que elas
sdo formadas mediante a interacdo com outros individuos e elementos sociais, com
normas historicas e culturais que operam na vida do ser social. O autor acrescenta que a
proposta de analise construtivista normalmente se manifesta na teoria fundamentada, que
se utiliza da perspectiva dos participantes da pesquisa para fundamentar a proposicao

teodrica.
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Strauss e Corbin (2008) definem a teoria fundamentada como uma estratégia de
pesquisa que permite a proposicdo de uma teoria a partir da reunido e analise sistematica
dos dados de pesquisa; portanto, os autores consideram que a teoria emerge da analise
dos dados. Por causa dessa caracteristica, Creswell (2014) considera que a estratégia tem
forte orientagéo positivista.

Entre suas principais contribuicdes para um projeto de pesquisa, destacam-se seu
potencial para oferecer uma explicagdo sobre determinado fenémeno, bem como sua
contribuicdo para o desenvolvimento teérico de uma area de conhecimento. Para tanto, o
uso da estratégia é focado na analise de um processo e de suas categorias teodricas
(STRAUSS; CORBIN, 2008).

O principal recurso de coleta de dados para a elaboragdao de uma teoria
fundamentada € o uso de entrevista com amostragem tedrica. Essa amostragem
contempla sujeitos essenciais para o desenvolvimento do fenémeno estudado. Inicialmente
nao se define uma quantidade rigida de entrevistados, pois as principais categorias tedricas
devem ser exploradas pelos entrevistados até que se alcance um ponto de saturagdo, ou
seja, “nenhum outro dado relevante pareca surgir em relagdo a uma categoria” (STRAUSS;
CORSBIN, 2008, p. 205). Os autores consideram que as categorias devem estar bem
desenvolvidas em termos de propriedades e dimensdes, contemplando suas possiveis
variacoes.

Para Strauss e Corbin (2008), no processo da entrevista € necessario identificar
quatro elementos-chave para a exploragao do fenémeno:

1. identificacao e caracteristicas do fendmeno central para o processo;

2. condi¢des causais que influenciaram o processo;

3. estratégias empregadas no processo;

4. efeitos e consequéncias das estratégias empregadas no processo, bem como o

contexto em que ele se insere.

A partir dos dados coletados, é possivel desenvolver as trés fundamentais fases
apresentadas por Strauss e Corbin (2008). A primeira trata do processo de
conceptualizacédo do estudo, que abrange o processo de descri¢do, ordenagao conceitual
e teorizagao preliminar. A segunda busca identificar as categorias teéricas do processo,
realizando-a por meio da microanalise, que permite as codificagdes abertas, axiais e
seletivas.

A codificacdo aberta é o processo analitico por meio do qual os conceitos sao
identificados e suas propriedades e dimensbes sdo descobertas nos dados. (Strauss e

Corbin, 2008, p. 103). Ela permite a reducao de grande quantidade de dados em blocos

COSTA, M. Fatores que influenciam a comunicagdo de dados de pesquisa sobre o virus da zika, na
perspectiva de pesquisadores. 2017. Tese (Doutorado em Ciéncia da Informacao) - Universidade de Brasilia,
Brasilia, 2017.



90
Capitulo 3 — Metodologia

menores, que podem ser mais bem administrados. Os blocos menores tornam-se a
estrutura inicial para construgcéo da teoria.

A codificagéo axial é o processo por meio do qual se relacionam categorias as suas
subcategorias. O processo é “chamado de axial porque ocorre em torno do eixo de uma
categoria, associando categorias ao nivel de propriedades e dimensbées” (Strauss e Corbin,
2008, p. 123). Seu objetivo é reagrupar os dados e relaciona-los as subcategorias, de modo
a gerar explicagbes mais completas sobre o fenédmeno estudado.

A codificacdo seletiva é o processo de integrar e refinar a teoria. A partir da
identificagdo da categoria central, propde-se a teoria, que posteriormente é refinada. A
teoria € acompanhada de um diagrama que ilustra as relagbes entre as categorias e
subcategorias. O refinamento da teoria identifica inconsisténcia interna e suas variagdes.
Essas codificagbes permitem estabelecer as relagdes entre as categorias tedricas e, com
isso, propor um modelo condicional e uma teoria de nivel substantivo (Figura 25). O modo
como cada uma das fases sera desenvolvida neste estudo sera descrito na proxima secgao,

que trata dos procedimentos metodoldgicos.
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Figura 25: Caracterizagdo da pesquisa
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Fonte: Elaboracao propria.
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A caracterizagao da pesquisa permite a identificacido de elementos essenciais do
construto tedrico da pesquisa e que determina a definicdo dos procedimentos

metodologicos, abordados no proximo tépico do capitulo.

3.3. Procedimentos metodolégicos

Para viabilizar a proposicdo do modelo tedrico sobre os fatores que exercem
influéncia na comunicacao dos dados de pesquisa sobre as doencgas causadas pelo virus
da zika, foram definidos quatro objetivos especificos. Os procedimentos para o
cumprimento dos objetivos serdo detalhados nesta se¢do. Em relagdo a cada um deles,

foram apontadas as fontes utilizadas, as técnicas de coleta e a analise dos dados.

1. Caracterizar, a partir da literatura cientifica, fatores que influenciam a

comunicagao de dados de pesquisa

Inicialmente a pesquisa buscou reconhecer as discussdes existentes na ciéncia da
informacgao sobre a comunicagao dos dados de pesquisa. Seu propdsito foi identificar como
o tema tem sido tratado pela area, para que a analise produzida por esta pesquisa se insira
e se beneficie do corpo tedrico do campo da ciéncia da informagao, de forma a contribuir
e avancar na discussao. Além disso, a etapa teve por finalidade identificar os aspectos que
influenciam a comunicagédo de dados de pesquisa e que ja foram discutidos na literatura
cientifica da ciéncia da informacéao pertinente ao estudo. Para tanto, buscou-se sistematizar
o conjunto dos fatores intervenientes em categorias preliminares.

Para os propodsitos declarados, foi selecionada uma base de dados de ampla
representatividade na ciéncia da informacgao, a Library and Information Science Abstracts
(LISA). Segundo sua descrigéo, a LISA indexa mais de 440 peridédicos de 68 paises e 20
linguas diferentes no campo da biblioteconomia e da ciéncia da informacdo® (LISA, 2016).

A busca foi realizada nos meses de julho e agosto de 2016. Por meio do argumento
de busca [(ti(“research data”) OR ti(“scientific data”)) AND sharing], chegou-se a um
conjunto de 15 documentos. O critério utilizado para a busca privilegiou os documentos
que tratavam do tema do compartilhamento dos dados de pesquisa como assunto principal
e que refletiam esse tratamento no titulo do artigo. Complementarmente foi considerada a
variagao que o termo “dados de pesquisa” apresenta na literatura, em inglés o termo pode

ser tratado como “research data” ou “scientific data” (Figura 26).

“Fonte: http://www.proquest.com/products-services/lisa-set-c.html
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Figura 26: Busca na base de dados LISA.
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Os 15 documentos selecionados tiveram seus resumos analisados de forma a

certificar a sua pertinéncia para o estudo proposto. A verificagdo sucedeu na exclusao de

dois documentos, um por representar uma obra monografica de natureza didatica sobre o

tema (documento 5) e outro por se tratar de titulo repetido (documento 11). Treze

documentos resultaram da estratégia apresentada (Quadro 12).

#

5

(=2}

9

10

11

12

13

1

F S

15

Quadro 12: Documentos recuperados na base de dados LISA.

Titulo do documento

Research data sharing: developing a stakeholder-driven model
for journal policies

Research data management and openness: the role of data
sharing in developing institutional policies and practices

Variability in academic research data management practices
Building a research data management service for the London
school of hygiene & tropical medicine

Managing and sharing research data: a guide to good practice

Where Have All the Scientific Data Gone? LIS Perspective on
the Data-At-Risk Predicament

Open access to research data: a track towards scientific
collaboration

Managing scientific data as public assets: Data sharing
practices and policies among full-time government employees

Enabling Sharing and Reuse of Scientific Data

The Conceptual and Practical Ethical Dilemmas of Using Health
Discussion Board Posts as Research Data
The Conceptual and Practical Ethical Dilemmas of Using Health
Discussion Board Posts as Research Data

Upskilling Liaison Librarians for Research Data Management

Electronic Scientific Data & Literature Aggregation: A Review
for Librarians

Sharing research records and research data: findings from a
research project in higher education

Compelled disclosure of scientific research data

Autoria
Sturges et al. (2015)

Higman e Pinfield
(2015)

Whitmire, Boock e
Sutton (2015)

Knight (2015)

Gollins (2015)

Thompson,
Robertson e
Greenberg (2014)
Melero e
Hernandez-San-
Miguel (2014)

Douglass et al.
(2014)

Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)

Bond et al. (2013)

Bond et al. (2013)

Cox, Verbaan e Sen
(2012)

Losoff (2009)

Childs e McLeod
(2004)

Gardner (2004)

Selegao

AN RN

N NN Ry

Fonte: Elaboragao proépria
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Para a analise dos 13 artigos de periodicos selecionados, recorreu-se ao método
de Revisdo Sistematizada da Literatura (RSL), o qual, segundo Grant e Booth (2009),
busca sintetizar evidéncias de outras pesquisas, podendo incluir ou ndo pesquisa
abrangente e avaliacdo de qualidade. A sintese de seus resultados é tipicamente em

formato de narrativa com acompanhamento tabular (Quadro 13).

Quadro 13: Caracteristicas da Revisdo Sistematizada da Literatura.

Descrigao Pesquisa Avaliacao Sintese Analise
Tentativa de incluir Pode ou néo Pode ou ndo  Tipicamente O que é conhecido,
elementos de um incluir incluir narrativa com incertezas, por meio
processo de revisao pesquisa avaliacdo de  acompanhamento da analise de
sistematica, no entanto € abrangente. qualidade. tabular. conteudo; em torno
mais curta. Tipicamente de resultados;
realizada como tarefa de limitagdes da
estudantes de pos- metodologia.
graduacéo.

Fonte: Grant e Booth (2009), traduzido e com adaptagdes.

Para cada artigo selecionado, elaborou-se uma ficha de analise (Quadro 14). O
instrumento permitiu sistematizar aspectos sobre a publicacao (tal como sua origem e sua
data), informagdes sobre a autoria do artigo (sua origem e filiagao institucional), aspectos
sobre o conteudo e sobre o objeto da pesquisa. A investigagdo sobre o conteudo dos
artigos contemplou os seus objetivos, temas e bases tedricas. Adicionalmente, foram
examinadas as metodologias utilizadas pelos estudos. Finalmente, investigou-se o
tratamento acerca dos fatores que influenciam a comunicacao dos dados de pesquisa e as

iniciativas apontadas como facilitadoras do processo.

Quadro 14: Ficha de analise dos artigos de periédicos.
Publicagdao Titulo da
publicagao
Ano de publicagao
Periodico
Origem da
publicagao
Autoria Nome das(os)
autoras(es)
Filiagdo da autoria
Origem da autoria
Conteudo Tipo de artigo
Objetivos da
pesquisa
Temas tratados
Definicdo dos
conceitos
Tipo de pesquisa ( )Exploratéria ( )Descritiva ( )Explicativa
Abordagem ( )Mista ( )Qualitativa ( )Quantitativa
metodoldgica
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Publicagdo Titulo da

publicagao

Ano de publicagao

Periodico

Origem da

publicagao

Métodos ( )Estudo de caso ( )Levantamento

Técnicas ( )Questionario ( )Entrevista ( )Pesquisa bibliografica (
)Pesquisa documental

Observagdes
Bases tedricas
Autores citados
Sintese
Perspectiva dos
pesquisadores
Pesquisa Aspectos que
promovem a
comunicagao dos
dados de pesquisa
Aspectos que
inibem a
comunicacgao dos
dados de pesquisa
Iniciativas para a
comunicagao dos
dados de pesquisa
Observagdes

Fonte: Elaboragao propria.

A analise sistematizada dos artigos permitiu a elaboragdo de um conjunto de
categorias preliminares acerca do objeto estudado. A ordenacdo das categorias
preliminares foi realizada por meio da rotularizacao livre do conteido e da ordenacgao das
relagdo conceituais com o auxilio do software Gephi. Essas categorias, segundo Strauss e
Corbin (2008), séo proposigdes iniciais, tém carater transitério e podem ser modificadas ao
longo da pesquisa. No entanto, o conjunto preliminar de categorias € um instrumento de

orientagdo para as primeiras entrevistas.

2. ldentificar, por meio de entrevistas, a percepc¢ao de pesquisadores a respeito dos

fatores que influenciam a comunicagao dos dados de pesquisa

O cumprimento dos objetivos anteriores possibilitou a sistematizacdo de um
conjunto de elementos que representam os fatores que influenciam a comunicagao dos
dados de pesquisa ja discutidos pela literatura cientifica da ciéncia da informagdo. O
conjunto alcangado orientou a coleta de dados por meio da entrevista realizada com os

pesquisadores envolvidos em estudos sobre o virus da zika.
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Os pesquisadores brasileiros foram considerados o universo dos sujeitos
participantes da pesquisa. A identificacdo dos pesquisadores se deu por meio dos registros
de grupos de pesquisa no Diretério de Grupos de Pesquisa no Brasil*® (DGP/CNPq), a
partir dos seguintes critérios de busca:

1. Consulta parametrizada. Termo de busca: “aedes aegypti” nos campos “Nome

do Grupo de Pesquisa” e “Nome da linha de pesquisa” — 20 documentos;
a. Filtro — grupos certificados e grupos atualizados — 10 documentos;

2. Consulta parametrizada. Termo de busca: “zika” nos campos “Nome do Grupo

de Pesquisa” e “Nome da linha de pesquisa” — 5 documentos;

3. Adicao dos resultados do termo “aedes aegypti” e dos resultados do termo “zika”

(resultados 1 e 2) — 15 documentos;
a. Excluséo de dois grupos repetidos na primeira e na segunda busca — 13
documentos.

A aplicagdo da estratégia descrita resultou na identificagdo de 13 grupos que
pesquisam aspectos relacionados diretamente ao virus da zika e ao Aedes aegypti.
Portanto, essa foi a amostra intencional selecionada para o universo dos pesquisadores
brasileiros. A amostra definida segundo os critérios pertinentes para a pesquisa que se
utiliza dos métodos da teoria fundamentada € denominada amostra homogénea tedrica.
Seu carater homogéneo representa a singularidade do grupo de sujeitos entrevistados, que
aparentemente demonstram o mesmo nivel de conhecimento e envolvimento com o
fendbmeno estudado. Ja o carater tedrico da amostra ressalta que os elementos
investigados nas entrevistas sdo categorias teodricas e ndo buscam representar a
pluralidade de opinides de todos os sujeitos envolvidos com o tema. Portanto, as
entrevistas serdo necessarias até que cessem novas categorias tedricas. Quando atingido
esse ponto, considera-se que a amostra saturou a discussdo sobre o processo. A
saturagdo da amostra significa que novas entrevistas ndo conseguirdo identificar novas
categorias teoricas, uma vez que as categorias comegam a se repetir.

A entrevista foi realizada com o coordenador ou lider dos grupos selecionados e
seguiu as estratégias da teoria fundamentada propostas por Strauss e Corbin (2008),
relatados na sec&o anterior. As entrevistas aconteceram com o auxilio de um roteiro
semiestruturado, elaborado a partir das categorias preliminares (Apéndice B). Elas
aconteceram em duas modalidades: presencial e, em dois casos, virtual. No caso das

entrevistas virtuais, foram utilizados softwares de conferéncias on-line — o Skype e o

%Fonte: http://lattes.cnpq.br/web/dgp
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Hangout. Todas as entrevistas foram gravadas e seus audios transcritos. Os
pesquisadores entrevistados apresentaram variagoes em funcio da area do conhecimento,

regido, idade e género (Quadro 15).

Quadro 15: Caracterizagdo dos pesquisadores entrevistados

Pesquisador Area do conhecimento Regido Idade Género
P01 Biologia Centro-oeste 30-40 Masculino
P02 Biologia Sudeste 40-50 Feminino
P03 Farmacia Sudeste 40-50 Feminino
P04 Farmacia Sudeste 30-40 Feminino
P05 Biologia Sudeste 50-60 Masculino
P06 Biologia Sudeste 30-40 Masculino
P07 Biologia Centro-oeste 40-50 Masculino
P08 Medicina Sudeste 50-60 Feminino
P09 Medicina Centro-oeste 70-80 Masculino
P10 Farmacia Sudeste 30-40 Masculino

Fonte: Elaboragao propria

Nao foram firmados contratos formais de confidencialidade da pesquisa e
consentimento dos pesquisadores. No entanto, foram firmados acordos verbais com os
pesquisadores que lhes garantiam privacidade e a omissao de informagdes que pudessem
identifica-los. Portanto, ndo foram utilizados os nomes dos pesquisadores nos relatos das
entrevistas e nos processos de analise e discussdo dos dados. A nomeacao atribuida aos

pesquisadores seguiu a ordem de execucdo das entrevistas.

3. Analisar os fatores convergentes e divergentes nas perspectivas identificadas
sobre a comunicagao dos dados de pesquisa sobre as doengas causadas pelo

virus da zika

Os dados obtidos nas entrevistas, bem como os dados sistematizados a partir da
literatura cientifica, permitiram a elaboragao de uma teoria preliminar. A teoria e seus dados
passaram pelo processo da microanalise, no qual foram feitas as comparagdes tedricas.
No processo de comparacao foram identificadas as semelhancgas e as diferengas entre os
dados e suas dimensdes para o processo. Strauss e Corbin (2008) propuseram a execugao
da comparacao tedrica a partir de quatro procedimentos:

1) elaboragdo de listagem de propriedades em fontes externas — categorias

preliminares;
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2) verificagao das categorias preliminares nos dados e variagbes emergentes —

suas diferencas e semelhancgas;

3) identificagcdo das dimensdes das categorias preliminares a partir dos dados reais;

4) explicagbes mais especificas e densas — evidenciagao de categorias nao visiveis.

A identificacdo e descrigdo das categorias preliminares correspondem a explanagao
da teoria preliminar. Esta é entendida como ponto de partida para a construgdo da teoria
substantiva. Seu desenvolvimento se da por meio das comparacgdes tedricas, a partir das
codificagdes dos dados. A primeira delas é a codificagdo aberta dos dados, que teve por
objetivo desenvolver ou aprimorar as categorias em fung¢do de suas caracteristicas e
atributos. Com isso, considera-se que o fendbmeno foi rotulado pelas categorias e
subcategorias que emergiram dos dados.

A etapa seguinte de analise dos dados foi feita por meio da codificagdo axial, na
qual se realiza uma nova montagem das categorias e subcategorias, agora em fungéo de
uma categoria central. Nessa etapa, também se iniciou a construcdo de um paradigma
para a relagdo entre as categorias. Creswell (2014) sistematizou essa etapa em sete
passos:

1) montagem dos dados de novas maneiras;

2) apresentagao do paradigma;

3) identificacdo da categoria central;

4) exploragao das condigbes causais;

5) especificagbes das estratégias (agdes ou interagbes que resultam no fendmeno

central);

6) identificacdo de contexto e das condi¢des intervenientes (condi¢des restritas e

amplas que influenciam as estratégias);

7) delineamento das consequéncias (resultados das estratégias).

A Uultima etapa da microanalise foi a codificagcao seletiva, que teve por funcao refinar
a teoria, buscando uma consisténcia interna e l6gica. Nessa etapa, foram aprofundadas as
relagdes entre a categoria central abstrata e as outras categorias e subcategorias, por meio
de declaragdes exploratérias. Segundo a proposta de Strauss e Corbin (2008), a
apresentacado da teoria ja refinada deve contemplar as variagbes das categorias e ser

acompanhada de um diagrama.
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4. Examinar as razdes pelas quais dados de pesquisas sobre determinadas
doencas estdo mais propensos a serem comunicados do que os de outras

doencas

Os resultados obtidos nas etapas anteriores, bem como o modelo tedrico proposto,
serviram de instrumentos para sondar as razdes pelas quais pesquisas sobre algumas
doencgas estdo mais propensas a terem seus dados comunicados do que outras. A
discussao dos resultados foi elaborada por meio da analise critica dos elementos tedricos
e dos dados coletados pela pesquisa.

Todos os macroprocedimentos metodologicos para a execugdo desta pesquisa
estédo ilustrados na Figura 27 e detalhados no Quadro 16, em funcdo dos obijetivos

especificos.
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Figura 27: Macroprocedimentos metodoldgicos.

Comparacao tedrica

Anélise do tema na Cl Codificagao aberta

Analise do tema em
modelos de Amostragem teorica Codificacao axial Variagdo das categorias
comunicacao cientifica

Identificacdo dos
fatores apontados na Roteiro das entrevistas Codificacao seletiva Diagrama
literatura cientifica

Categorias Microanalise Modelo Andlise

Interpretacao

preliminares dos dados tedrico critica

Fonte: Elaboragéo prépria
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Quadro 16: Procedimentos metodol6gicos da pesquisa
Objetivos especificos

Técnica de analise

Caracterizar, a partir da literatura cientifica da ciéncia da
informacao, fatores que influenciam na comunicagao dos
dados de pesquisa

Identificar, por meio de entrevistas, a percepcado de
pesquisadores a respeito dos fatores que influenciam a
comunicagao dos dados de pesquisa

Analisar os fatores convergentes e divergentes nas
perspectivas identificadas sobre a comunicagcdo dos
dados de pesquisa sobre as doencas causadas pelo
virus da zika

Examinar as razdes pelas quais dados de pesquisas
sobre determinadas doengas causadas pelo virus da zika
estao mais propensos a serem comunicados no contexto
da ciéncia aberta do que de outras doencgas

Universo Amostra Técnica de
coleta
Literatura cientifica Textos selecionados a Pesquisa
da ciéncia da partir dos critérios descritos LISA biblioqréfica
informacao na metodologia 9
. Pesquisadores Diretorio de
Pesquisadores . .
e selecionados a partir dos Grupos de .
especialistas do o . - Entrevista
] ) critérios descritos na Pesquisa do
Virus da zika .
metodologia CNPq

Fatores que influenciam o compartilhamento de

dados de pesquisa Resultados anteriores

Resultados anteriores

Revisdo sistematizada
da literatura e analise
de conteudo

Codificagao aberta,
codificagao axial e
codificagao seletiva

Andlise comparativa

Analise critica

Fonte: Elaboragao propria
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4. APORTE DA LITERATURA SOBRE OS FATORES QUE INFLUENCIAM A
COMUNICAGAO DOS DADOS DE PESQUISA

Neste capitulo, s&o relatados os resultados da revisao sistematizada da literatura
sobre a comunicagao dos dados de pesquisa. A literatura aqui analisada corresponde
ao conjunto de 13 documentos resultantes da busca na base de dados LISA, descrita
no capitulo anterior (Quadro 12). A reviséo sistematizada dos documentos permitiu a
identificagao de dois elementos relevantes para a pesquisa.

O primeiro elemento trata da caracterizacdo das discussbes sobre a
comunicacao dos dados de pesquisa dentro do campo da ciéncia da informacao.
Conforme relatado na fundamentacéao tedrica deste estudo, a ciéncia da informacgao é a
area do conhecimento que foi criada com o objetivo de estudar os processos
relacionados a comunicagao cientifica de modo a aprimora-los. Com isso, a ciéncia da
informacao é uma area do conhecimento que tem por compromisso a discussao de
temas relevantes para a comunicacéao cientifica, na qual a comunicag¢ao dos dados de
pesquisa representa uma de suas formas contemporaneas. Para examinar as
discussdes sobre a comunicacdo de dados de pesquisa na ciéncia da informacao,
levantaram-se dados acerca das publicagdes dos documentos, suas autorias, objetivos
e metodologia de pesquisa.

O segundo elemento diz respeito aos resultados preliminares para o problema
desta pesquisa. Nessa etapa, buscou-se identificar o que a literatura da ciéncia da
informagao tem apontado como fatores que influenciam a comunicagdo dos dados de
pesquisa. Os resultados obtidos dessa analise serviram de categorias preliminares para
a execugao da pesquisa por meio da proposta de metodologia da teoria fundamentada
nos dados, conforme justificado no capitulo anterior. Segundo Strauss e Corbin (2008),
a primeira técnica para o desenvolvimento de uma teoria fundamentada nos dados é o
pensamento comparativo. Tal pensamento baseia-se na literatura ou em experiéncias
similares do fendmeno estudado, com o objetivo de estimular a identificacdo de
categorias preliminares.

As categorias preliminares tém por finalidade orientar o roteiro de entrevista, de
modo que os sujeitos entrevistados se posicionem a respeito de discussdes ja existentes
sobre a tematica, além de evidenciar novas categorias. A estratégia metodoldgica
adotada promoveu o dialogo dos resultados obtidos nas entrevistas com um espectro
maior e mais aprofundado de problematicas discutidas por outros sujeitos relevantes

para o contexto da pesquisa. Portanto, a literatura cientifica da ciéncia da informacgéao
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sobre comunicagcdo dos dados de pesquisa apontou as categorias, propriedades e
dimensobes preliminares que foram consideradas para coletar e discutir os dados obtidos

nas entrevistas.

41. Caracterizagao da literatura da ciéncia da informagao sobre a

comunicagao dos dados de pesquisa

As discussbes acerca da comunicacdo de dados de pesquisa iniciaram-se na
década de 1970 com a publicagdo do modelo UNISIST, conforme apresentado na
fundamentacgao tedrica. Nele foi previsto que a interacdo entre os produtores e usuarios
de informacgéao cientifica acontecia por meio de diferentes canais, e um deles seria a
comunicagdo dos dados de pesquisa. Embora o tema tenha surgido precocemente na
ciéncia da informacao, ele nao se manteve com relevancia entre as preocupacbes da
area ao longo dos anos. A tematica somente voltou a receber destaque a partir das
iniciativas em prol da ciéncia aberta, no inicio dos anos 2000.

A tendéncia ascendente de aparicdo da tematica a partir dos anos 2000 é
percebida no conjunto de documentos analisados. Os dois documentos mais antigos
datam de 2004, e a maior parte do conjunto de documentos concentra-se entre 2014 e
2015 (Figura 28).

Figura 28: Periodo das publicagbes analisadas.
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Fonte: Elaboracgao propria.
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Observa-se também que a discussdo acerca da comunicacdo dos dados de
pesquisa na ciéncia da informagao nao apresenta uma distribuicdo geografica uniforme.
As publicagdes em questédo séo exclusivas de instituicbes editoras do norte do mundo,
com ampla concentracdo no Reino Unido e nos Estados Unidos (Figura 29). A
concentragdo das publicagdes nas duas regibes deve-se a predominancia de duas
editoras, a Wiley e a Taylor & Francis, originarias dos Estados Unidos e do Reino Unido,

respectivamente.

Figura 29: Origem das publicacdes analisadas.
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Fonte: Elaboracéo propria.

Os dados sobre a concentragdo das publicacbes chamam atencao
principalmente por causa da natureza das editoras que predominam como publicadoras
do tema. As editoras Wiley e Taylor & Francis entdo entre as cinco editoras académicas
comerciais que mais lucram com a comercializacdo da comunicagcao cientifica no
mundo, conforme apresentado no Quadro 1 deste documento.

O antagonismo dos interesses postos demonstram a profundidade da
problematica acerca da comunicacao cientifica e da ciéncia aberta. Editoras comerciais
auferem lucros até mesmo de trabalhos que propdem ou defendem agdes que visam
conferir transparéncia, abertura e ampla possibilidade de acesso aos frutos da
comunicacao cientifica. Nao se pretende aqui elaborar uma critica acerca dos fatores e

dos interesses que imbricam tal relagdo. Apenas se evidencia a predominancia de

COSTA, M. Fatores que influenciam a comunicagao de dados de pesquisa sobre o virus da zika, na
perspectiva de pesquisadores. 2017. Tese (Doutorado em Ciéncia da Informagéo) - Universidade de
Brasilia, Brasilia, 2017.



106
Capitulo 4 — Aporte da literatura cientifica sobre os fatores que influenciam a
comunicagao dos dados e pesquisa

editoras comerciais na discussdo e elas, aparentemente, representam as forgas
contraditérias das filosofias abertas.

A dominacéao dos paises do norte do mundo no que se refere a procedéncia das
publicagbes repetiu-se também entre a origem dos autores. Em cada um dos artigos
selecionados, buscou-se identificar o lugar de origem do primeiro autor. Como resultado,
constatou-se que eles sdo predominantemente dos Estados Unidos e do Reino Unido
(Figura 30). Entre outros elementos, o resultado aponta para a influéncia do contexto

das duas regides para a discussao do tema.

Figura 30: Origem do primeiro autor dos artigos selecionados.
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Fonte: Elaboracéo propria.

Além da procedéncia das publicacdes e de seus autores levantou-se, de
forma sistematizada, informagdes sobre a metodologia dos estudos selecionados.
Majoritariamente, as pesquisas sdo de natureza qualitativa. Embora se tenha
identificado pesquisas com técnicas relacionadas a abordagem quantitativa, todas as
analises foram fundamentadas em principios qualitativos, mesmo nos estudos de
natureza mista.

Entre as técnicas para a coleta dos dados, observou-se uma distribuigao
uniforme. As principais técnicas identificadas foram pesquisas bibliograficas (31%),
entrevistas (23%), questionarios (23%) e pesquisas documentais (23%) (Figura 31).
Ressalta-se que nenhum dos artigos classificados na categoria “pesquisas

bibliograficas” se declaram como dessa natureza. No entanto, eles foram assim
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categorizados por ndo apresentarem dados que amparem suas discussdes e

resultados, sendo a sustentacao tedrica de revisdes bibliograficas.

Figura 31: Técnicas de coleta de dados dos artigos selecionados.
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Fonte: Elaboracéo propria.

Para o desenvolvimento do estudo proposto, todos os artigos selecionados
foram examinados com o auxilio da “ficha de analise de artigos” (Quadro 14). Apds a
coleta dos dados e o exame preliminar, os textos foram classificados segundo sua
principal contribuicdo para a discussdo deste estudo. A identificacdo dos temas
abordados nos documentos deu-se por meio da analise de conteudo de todo o texto.
Apds o levantamento dos principais topicos, foram organizados arranjos para a
aproximagao conceitual entre eles. Os arranjos tematicos foram estruturados em quatro

categorias, que serdo abordadas nos subitens desta secgéo.

4.1.1. Atuacao de profissionais da informag¢ao na comunicagao dos dados

de pesquisa

Dois artigos analisados trataram especialmente da atuagao de profissionais da
informagao no processo de comunicagao dos dados de pesquisa. Um deles foi o artigo
de Losoff (2009), que discutiu a integracao de sistemas de informacéo e destacou o

papel dos bibliotecarios no contexto. O outro é o artigo de Cox, Verbaan e Sen (2012),
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que apresentou um projeto de capacitagdo de bibliotecarios para a atuacdo na
comunicacgao dos dados de pesquisa. A analise de ambos os estudos sera apresentada
a seguir.

O artigo de Losoff (2009) identifica alguns fatores que influenciam a integragao
de bases de dados de pesquisa com os periddicos académicos. No estudo, é enfatizado
0 papel que os pesquisadores e bibliotecarios desempenham no processo. A autora
considera que a comunicac&o dos dados de pesquisa tem migrado das bases de dados
para os periodicos, que acabam por apresentar as caracteristicas das bases de dados
(repositorios de dados de pesquisa)31. Dito isso a autora afirma que a divisdo entre os
repositérios de dados de pesquisa e os periddicos estaria se tornando cada vez menos
evidente. Para sustentar seu argumento, a autora utiliza o estudo de Carlson (2008),
qgue apontou as melhores formas para comunicar dados de pesquisa. A proposta de
Carlson (2008) para a tematica foi baseada nos resultados de entrevistas realizadas
com bibliotecarios da Johns Hopkins University, localizada nos Estados Unidos.
Portanto, aparentemente o argumento de Losoff (2009) esta fundamentado em uma
perspectiva de profissionais da ciéncia da informagao, que estao diretamente envolvidos
com o desenvolvimento dos repositérios e com o suporte aos periodicos.

A perspectiva de Losoff (2009) ainda é suplementada por outros dois elementos.
Um deles é o exemplo do Projeto Genoma Humano, que, de acordo com a autora,
colocou os repositérios de dados sobre o genoma humano com mais relevancia do que
as proprias publicagdes. O outro elemento é a previsdo de evolugdo da web atual,
também conhecida como web sintatica, para a web seméantica. O progresso da web sera
marcado pela alteragdo na forma como a informacgao é descrita e organizada. A autora
cita a proposta de consolidagdo da web semantica, elaborada por Tim Berners-Lee,
reconhecido como o criador da web. Segundo essa proposta, a web semantica criara
uma midia universal de dados, informagao e conhecimento intercambiaveis.

Losoff (2009) evidéncia uma apreensio com relagdo a comunicagéo dos dados
de pesquisa que diz respeito ao local onde os dados serdo divulgados. Por tras da
argumentacdo da autora, nota-se a preocupacéo sobre o sistema que sera responsavel
por armazenar e disponibilizar os dados, que consequentemente influencia a forma
como os dados serdo descritos e organizados, principalmente quando considerado o

contexto da web semantica.

o que a autora chamou de bases de dados é tratado aqui como repositérios de dados de pesquisa.

COSTA, M. Fatores que influenciam a comunicacgao de dados de pesquisa sobre o virus da zika, na
perspectiva de pesquisadores. 2017. Tese (Doutorado em Ciéncia da Informagéo) - Universidade de
Brasilia, Brasilia, 2017.



109
Capitulo 4 — Aporte da literatura cientifica sobre os fatores que influenciam a
comunicagao dos dados e pesquisa

O uso de periédicos para a publicacdo do conjunto de dados de pesquisa
desperta ainda outra questdo relevante para o estudo. A questao refere-se aos
periddicos de dados, também conhecidos como data journals, que sdo apontados como
uma forma de recompensar os autores pela divulgagdo dos dados.

Candela et al. (2015) realizaram uma investigacao na qual identificaram mais de
cem periédicos de dados. Considerando que os primeiros periddicos dessa natureza
foram criados em 2011, os autores avaliaram que o quantitativo cresce de forma
exponencial. Entretanto, apesar das previsbes de Candela et al. (2015) e da
asseveracdo de Losoff (2009) pela transicdo dos repositérios de dados para os
periédicos, os primeiros ainda sao predominantes. Conforme apresentado na
fundamentacao tedrica deste estudo (pag. 46), no inicio de 2016 havia mais de 1.500
repositorios de dados de pesquisa registrados no diretério re3data.org.

Cox, Verbaan e Sen (2012) diferentemente de Losoff (2009) ndo tratam da
atuacao direta de bibliotecarios em sistemas de informacéo especificos. Os autorese
analisaram o desenvolvimento do projeto RDMRose, cuja finalidade é promover
materiais de aprendizagem sobre gestdo de dados de pesquisa para profissionais da
informacao, especialmente os bibliotecarios de instituicdes de ensino superior. Os
autores partem do pressuposto que os bibliotecarios ocupam um lugar privilegiado na
gestdo dos dados de pesquisa e que, portanto, sdo pecas-chave para o processo da
comunicagao como um todo. A importancia de bibliotecarios na comunicagédo de dados
de pesquisa esta relacionada com a atuacao desses profissionais na mediagdo da
informacao e no desenvolvimento de sistemas para a comunicagao dos dados.

Infere-se da discusséo apresentada no artigo que a falta de atuagao profissional
qualificada no processo de comunicagao de dados de pesquisa € um problema para o
processo. Isso porque o suporte profissional para a gestdo dos dados de pesquisa é
apontado como elemento necessario para promover e otimizar as praticas de producéo,
compartilhamento e uso dos dados de pesquisa por pesquisadores dentro do contexto
da ciéncia aberta. Cox, Verbaan e Sen (2012) enfatizam duas habilidades dos
profissionais que sao estratégicas para tais finalidades: o conhecimento técnico e a
pratica para gestdo da informagéo; e o posicionamento privilegiado dos profissionais

nas instituicbes no que tange a politica de informacao.
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4.1.2. Gestao na comunicacao dos dados de pesquisa

Uma das vertentes da atuacdo dos profissionais da informagéo abrange o
conhecimento técnico e as habilidades para a gestdo dos dados de pesquisa. Nesse
contexto, a gestdo envolve o0s processos de planejamento, manipulagao,
armazenamento e preservagao dos dados de pesquisa, tal como discutido no capitulo
2 (p. 41). No conjunto de artigos analisados, foram identificados trés documentos que
tratam especialmente de iniciativas que visam a gestdo da comunicagédo dos dados de
pesquisa, sdo eles: Childs e Mcleod (2004), Whitmire, Boock e Sutton (2015) e
Thompson, Robertson e Greenberg (2015).

O artigo de Childs e Mcleod (2004) analisa o desenvolvimento do programa
Supporting Institutional Records Management, desenvolvido pelo Joint Information
Systems Committee (JISC) na Northumbria University, localizada na Inglaterra. O
programa € destinado a gestdo dos dados de pesquisas desenvolvidas no ambito da
universidade. Para a analise, as autoras entrevistaram 14 pesquisadores com o objetivo
de identificar os problemas relacionados a pratica de comunicagdo dos dados de
pesquisa.

O estudo, portanto, fornece um conjunto de questbes que deveriam ser
consideradas no programa. As questdes apresentadas pelos pesquisadores
entrevistados foram bem variadas, no entanto ndo foram amplamente discutidas pelas
autoras, apenas indicadas no artigo. As problematicas relevantes identificadas pelo
estudo sdo as seguintes:

* questbes éticas relacionadas a confidencialidade dos dados;

* registro digital dos dados e agrupamento dos datasets;

* implicagbes legais relacionadas ao reuso de dados primarios e a retencéo

dos arquivos de dados primarios;

e propédsitos do reuso dos dados;

* responsabilidades e esfor¢os para o registro dos dados;

* processos e procedimentos para a comunicagao dos dados de pesquisa;

* sistemas tecnoldgicos envolvidos.

A contribuicdo do estudo para o programa do JISC foi a proposi¢do de agdes
para o aperfeicoamento dos servigos oferecidos aos pesquisadores. De forma geral, as

solugdes envolvem servigos de orientagbes aos pesquisadores; elaboragdo ou
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indicacao de padrdes e politicas; oferta de treinamento aos profissionais envolvidos nos
processos de comunicacdo dos dados; e aprimoramento dos sistemas relacionados aos
procedimentos e a infraestrutura tecnoldgica.

O artigo de Whitmire, Boock e Sutton (2015) também analisou um caso
especifico de gestdo de dados de pesquisa. No entanto, ele teve por objetivo identificar
as praticas de pesquisadores no que tange a gestdo de dados de pesquisa e as
influéncias que as diferengas disciplinares exercem no tratamento dos dados. O estudo
foi realizado em 2013 na Oregon State University (OSU). Os dados foram coletados por
meio de questionarios eletrénicos enviados aos e-mails dos membros da instituigao.
Entre os resultados da pesquisa, foram identificados aspectos relacionados aos tipos de
dados; ao volume e ao local de armazenamento dos dados produzidos; e aos
responsaveis pela gestdo dos dados.

O estudo identificou que os padrbes de dados mais comuns sdo os dados
quantitativos, as imagens digitais e os textos. Além disso, os autores demonstraram que
os resultados variam em funcao da area do conhecimento. As disciplinas relacionadas
as ciéncias exatas e da terra produzem majoritariamente dados geoespaciais, de
natureza quantitativa. Ja nas areas das ciéncias humanas e das artes prevalecem os
dados textuais, de natureza qualitativa. No campo da saude publica, nomeado com a
sigla PHHS, foram predominantes os tipos de dados quantitativos, bases de dados e

textos qualitativos (Figura 32).

Figura 32: Tipos de dados de pesquisa e areas do conhecimento.
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Fonte: Whitmire; Boock; Sutton (2015, p. 387).

O volume de dados produzidos pelos projetos de pesquisa também apresentou
diferentes proporcdes entre as areas do conhecimento, variando entre menos de 1
gigabyte até 100 terabytes. No campo da saude publica, predominou o volume de dados
entre 1 e 100 gigabytes. Cerca de 90% de todos os respondentes afirmaram que todos
os dados coletados sdo armazenados em seus computadores ou drivers pessoais e sao
preservados por aproximadamente de 5 anos.

A investigagdo de Whitmire, Boock e Sutton (2015) constatou que existe uma
diferenga bem marcada entre as areas do conhecimento no que diz respeito a
responsabilidades com a gestdo dos dados de pesquisa. Entre as areas das ciéncias
exatas, foi predominante a indicagao do pessoal de apoio a pesquisa como responsavel
pela gestdo dos dados. Os autores esclarecem que o pessoal de apoio é composto por
técnicos de laboratério e assistentes de pesquisa, que ndo possuem vinculo direto com
a universidade e, normalmente, sdo remunerados por bolsas de pesquisa. Ja entre as
areas das ciéncias humanas e sociais, foi constatado que a responsabilidade da gestao
dos dados de pesquisa € exclusiva dos proprios pesquisadores e, em alguns casos, é
auxiliada pelos estudantes de pos-graduacéo envolvidos na pesquisa.

Entre as conclusbes apresentadas por Whitmire, Boock e Sutton (2015) para os
resultados da investigagao, destaca-se a necessidade de melhoramento e ampliagéo da
divulgacdo dos servigcos para a gestdo dos dados de pesquisa ja oferecidos pela
universidade. Os autores ressaltaram que a universidade dispbée de uma central de
armazenamento de dados de pesquisa e servigos especificos para a gestdo dos dados.
No entanto, esses servigos sdo desconhecidos pelos pesquisadores ou ainda n&o se
mostraram suficientemente atrativos.

O artigo de Thompson, Robertson e Greenberg (2015) tratou especificamente
sobre a preservagao dos dados de pesquisa e também mostrou variagdes em fungao
da area do conhecimento. A relevancia da tematica é justificada pelos autores em
decorréncia do risco de perda do acesso aos dados de pesquisa. O risco é resultado da
fragilidade e da possiblidade de obsolescéncia das midias onde os dados de pesquisa
sdo armazenados. Isso significa que, mesmo que os dados estejam devidamente
registrados, descritos e armazenados em midias adequadas, o seu acesso pode ser

comprometido ao longo do tempo caso a midia se deteriore ou as tecnologias
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necessarias para acessar a midia ndo estejam mais disponiveis em consequéncia das
transformacdes tecnolégicas.

Tendo em vista a problematica do acesso em longo prazo, os autores buscaram
identificar as colegdes de dados em risco® e analisar as praticas de preservacdo dos
dados de pesquisas de universidades dos Estados Unidos. Para tanto, foram coletadas
informagdes sobre os tipos e formatos dos dados de pesquisa, além de terem sido
elaboradas avaliagdes sobre o nivel do risco das colegbes.

As informagdes foram obtidas por meio de questionarios enviados aos
bibliotecarios e arquivistas, selecionados entre os membros de entidades de classe dos
profissionais. De acordo com Thompson, Robertson e Greenberg (2015), sdo esses
profissionais os responsaveis pela curadoria dos dados nas universidades indicadas.

Thompson, Robertson e Greenberg (2015) identificaram que as colecbes de
dados em risco sdo majoritariamente de documentos em formato analdgico, que incluem
documentos de texto (67%) e notas escritas a mao (65%). No entanto, os formatos
digitais também aparecem entre as colegdes objeto de preocupacéo do estudo. Entre
os formatos digitais, os que receberam maiores indicagdes de risco foram os arquivos
digitais e bases de dados (58%), discos 6pticos (56%) e disquetes (54%) (Figura 33).

Figura 33: Colecdes de dados em risco.

Nondigital text/documents 67%
Handwritten notes/sketches/figures 65%
Digital files or databases | 58%
CDs, DVDs, or optical disks | 56%
Floppy disks | 54%

Video recordings eecGc——— 49%
Audiorecordings EEE————— 47%
Magnetic tapes (nonaudio) EGCGE—E—————————— 4406
Prints ._ 40%
Negatives _— 40%
Slides S —— 37%

Maps |— 35%

Films e— 330
Biological samples or specimens Fe————" 23%
Digital gene sequences ES—————— 21%

Photoplates messstem 14%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

Fonte: Thompson, Robertson e Greenberg (2015, p. 847).

%2 Os autores denominaram collections of at-risk.
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Outro ponto levantado pelo estudo de Thompson, Robertson e Greenberg (2015)
foi referente as areas do conhecimento que possuem cole¢des de dados em risco. A
geologia foi a area que mais recebeu indicagbes de risco (42%). As ciéncias da vida,
que incluem as ciéncias da saude, apareceram em segundo lugar com 39% das

indicagbes (Figura 34).

Figura 34: Areas do conhecimento e as colegdes em risco.
Geology | 42%
Climate | 39%
Biology | 39%
Chemistry |
Astronomy
Sociology
Weather
Oceanography
Hydrology
Geography or Cartography
Botany |
Psychology
Demography |
Political Science |

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%

Fonte: Thompson, Robertson e Greenberg (2015, p. 848)

O estudo buscou também informacdes acerca dos metadados utilizados para a
descricdo das colegdes. Entre os profissionais que participaram da pesquisa, 64%
informaram utilizar padrdes de metadados. Os padrées apontados pelos autores séo os
seguintes: Dublin Core, Federal Geographic Data Committee (FGDC), Space Physics
Archive Search and Extract (SPASE), Describing Archives: a Content Standard (DACS),
Directory Interchange Format (DIF), e File Information Tool Set (FITS).

Em relagdo as praticas de preservacdo, Thompson, Robertson e Greenberg
(2015) identificaram que apenas 35% dos respondentes seguem padrdes ou politicas
para a preservacgao dos dados. Os padrdes considerados pelo estudo incluem o modelo
de referéncia do Open Archival Information System (OAIS), o Preservation Metadata
Maintenance Activity (PREMIS) e os requerimentos das agéncias fomentadoras de
pesquisa.

Adicionalmente, a pesquisa levantou os fatores que dificultam a comunicagao de

dados na perspectiva dos profissionais da informagao. Os principais fatores dizem
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respeito ao tempo envolvido para tornar os dados utilizaveis por outras pesquisas (72%),
0 acesso aos arquivos armazenados em midias ou repositérios, (59%) a manutencao
da privacidade dos participantes em pesquisas com humanos (35%) e a protegao aos
direitos de propriedade intelectual (35%).

Dentre os quatro artigos que trataram da gestdo na comunicagédo dos dados de
pesquisa, destaca-se o trabalho de Dallmeier-Tiessen et al. (2014), que consiste na
proposicdo de um modelo que descreve de modo ideal os processos de comunicagao
de dados de pesquisa, o0 seu percurso, as barreiras e os facilitadores que determinam o
engajamento das partes interessadas (stakeholder). Os autores justificam o estudo a
partir do contexto de emergéncia da comunicagcdo dos dados, portanto as politicas e
estruturas (denominadas pelos autores de scientific data e-infrastructure) que surgirao
no contexto precisam ser embasadas em um modelo realista para que possa superar
as barreiras existentes.

O modelo proposto pelos autores € uma idealizagdo dos processos,
fundamentado em resultados de entrevistas realizadas com pesquisadores, gestores de
agéncias de fomento a pesquisa e editores académicos. As entrevistas foram realizadas
entre 2011 e 2012 e abarcou entrevistados de origem europeia, norte-americana e
australiana.

Na proposi¢do dos autores, o inicio de uma pesquisa pode ser promovido ou
facilitado pelo acesso a outros dados de pesquisa, que também apresentam sistemas
de preservacao de dados e devem ser considerados para o plano de preservagao (ou
gestdo dos dados de pesquisa) que sera aplicado a pesquisa emergente. O plano de
preservacao (ou gestao) é (ou deve ser) um requisito para o financiamento da pesquisa,
precedendo a fase de coleta de dados. Os dados coletados devem ser arquivados,
preservados e preparados para sistemas de descobertas, que os tornardo acessiveis.
Essas atividades demandam processos que garantam a interoperabilidade dos dados,
tais como clareza e detalhamento na descrigdo, anotagdes e informagdes contextuais.
Os autores destacam que aqui é fundamental a atuagao de profissionais da informacao
para o sucesso da fase. A analise dos dados coletados permitira os resultados da

pesquisa, que sdo comunicados em publicagbes cientificas (Figura 35).
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Figura 35: Modelo de comunicagéo de dados de pesquisa proposto por Dallmeier-Tiessen et al. (2014).
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Research Activities
Fonte: Dallmeier-Tiessen et al. (2014, p. 21).

Uma das grandes contribuicbes de Dallmeier-Tiessen et al. (2014) para esse
estudo foi a sistematizagao dos fatores de influéncia nos processo de comunicacao dos
dados de pesquisa. As influéncias foram sistematizadas em funcédo do seu resultado
para o processo, portanto foram classificadas em condutores e barreiras da
comunicacgao dos dados de pesquisa.

Os condutores sdo os fatores que promovem a comunicagdo dos dados de
pesquisa. Eles foram traduzidos pelos autores quanto aos beneficios que geram
socialmente para a area académica, para as pesquisas, para as organizag¢des e para 0s
pesquisadores. Os beneficios sociais abarcam aspectos econémicos, educacionais e
governamentais. Os beneficios académicos evidenciam as contribuicbes para a
integridade da ciéncia e o crescimento do entendimento publico sobre as pesquisas. Os
beneficios para a pesquisa destacam ganhos para quem produz e para quem utiliza dos
dados. Para os produtores, € apontado que a comunicagédo dos dados contribui para a
validacdo dos resultados, bem como para o reconhecimento da producdo. Para os

usuarios, evidenciam-se as facilidades para encontrar novos resultados e tendéncias,
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testar novas teorias com dados passados, evitar repeticoes, facilitar a descoberta de
dados, facilitar o entendimento dos dados por meio da interagédo entre outras disciplinas
e combinar dados para gerar novas informagdes. Os beneficios organizacionais
compreendem a melhora do perfil institucional, a preservacdo dos dados das
publicacbes, a promogdo de novos negocios e a redugao do tempo e de custo para
producdo de novos resultados. Os beneficios para os pesquisadores envolvem a
preservagao para o acesso posterior, a ampliagdo da visibilidade e da citagdo, o
crescimento de financiamento de pesquisa, o crescimento do controle dos recursos
organizacionais, o impacto socioeconémico, o status e a promoc¢&o da carreira e a
obtencao de prémios.

Os autores também previram um conjunto de fatores inibidores da pratica da
comunicacdo dos dados de pesquisa, chamados de barreiras, as quais foram
classificadas em oito categorias.

A primeira categoria aborda aspectos referentes aos incentivos (ou a falta de
incentivos) para os pesquisadores, uma vez que o tratamento dos dados de pesquisa
demanda um grande esfor¢go de tempo e recursos dos pesquisadores, e a publicagao
desse material ndo recebe o mesmo valor académico que os artigos de periddicos.
Segundo Dallmeier-Tiessen et al. (2014), a publicagao, a reutilizagdo ou a citagdo dos
dados nao conta para avaliagao dos pesquisadores. Outra barreira apontada nessa
categoria enfatiza a auséncia de politicas mandatérias, o que também nao estimula os
pesquisadores a comunicarem os seus dados. Além disso, os autores destacaram a
falta de financiamento para a preservagao e a falta de padrbes apropriados para a
descri¢cado do conjunto de dados.

A segunda categoria refere-se a infraestrutura e preservacdo dos dados. Sobre
esse aspecto, os autores apontam como inibidores da pratica da comunicacao a falta
ou deficiéncia no que se refere a infraestrutura ofertada aos pesquisadores, além dos
altos custos que os processos podem gerar. Sobre a preservacgéo, € apontado que a
auséncia de garantias da permanéncia das estruturas pode ocasionar a perda dos
dados.

A terceira categoria expde os aspectos de confiabilidade e usabilidade dos
dados. Nela é apontada como barreira a falta de seguranca para tratar dados nao
familiares, principalmente quando considerados dados de areas interdisciplinares. A
falta de clareza sobre a qualidade dos dados e dos requisitos para utilizar os dados

também é assinalada como aspecto limitador da comunicag¢do dos dados.
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A quarta categoria discute o processo de descoberta ou coleta dos dados. A
dificuldade destacada aqui decorre da falta de integracdo das estruturas e dos
programas computacionais utilizados no tratamento padronizado dos dados e sua
posterior comunicacéo. Os autores consideram que a barreira poderia ser superada com
um suporte adequado.

A quinta categoria diz respeito ao comportamento dos pesquisadores. Segundo
Dallmeier-Tiessen et al. (2014), os pesquisadores que tendem a ter uma atitude
defensiva em relacdo a comunicacdo de dados apresentam diversos receios, entre os
quais se destacam a desqualificagdo dos dados e as divergéncias de analise que podem
surgir a partir de seus dados.

A sexta categoria versa sobre os aspectos financeiros. A principal preocupacgéo
gira em torno dos custos que envolvem o tratamento para a ampla comunicagédo dos
dados de pesquisa. Os autores apontam dois cenarios problematicos para a questao.
Em um deles falta financiamento para a infraestrutura e para os sistemas de descoberta
dos dados. No outro o financiamento existiu, mas ha o risco de nao se ter retorno em
longo prazo, o que acarreta o fim do financiamento e o abando da infraestrutura
necessaria para a manutencio dos dados.

A sétima categoria pondera os aspectos éticos relacionados a pesquisa, entre
0s quais se destaca a preocupagao com a privacidade dos participantes da pesquisa.
Como solugdo para essa demanda, propde-se 0 anonimato dos dados. No entanto,
Dallmeier-Tiessen et al. (2014) consideram que o custo e a falta de padrbes para
anonimizar os dados € uma barreira para a superagdo dos problemas que envolvem
aspectos éticos.

A oitava categoria trata da legislacdo ou regulamentacdo que envolve os
processos para a comunicagcao dos dados de pesquisa. O topico é controverso por
intermediar dois direitos com forgas contraditérias: o direito da propriedade privada e o
direito de acesso a informagado. A questao ainda é intensificada pelos conflitos entre
legislagdes internacionais, regionais, nacionais, de diferentes paises e de diferentes
agéncias de fomento a pesquisa.

Apos a apresentacdo dos beneficios e das barreiras para a comunicagao de
dados de pesquisa, Dallmeier-Tiessen et al. (2014) ponderam que esses elementos
terdo diferentes intensidades determinadas por cinco variaveis: o estagio da pesquisa;
o envolvimento dos interessados; o contexto especifico, no qual se destaca a area do

conhecimento; o setor da pesquisa e o contexto geopolitico.
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Do mesmo modo, o modelo realgou dois temas pertinentes as discussdes sobre
a comunicacgao dos dados de pesquisa e que influenciam o processo. Um tema aborda
a relagao dos dados com as publicagdes académicas, e o outro a cultura académica.

Aos editores das publicacbes académicas foi atribuida a relevancia de promogao
de infraestrutura e servigos que promovem a comunicagao e a descoberta dos dados.
Os autores destacaram que grandes editoras como a Elsevier, a Springer e a Wiley tém
se comprometido com essa linha de atuagéo e que tal comportamento visa apoiar um
dos principios da STM Brussels Declaration. O principio em questao afirma que:

Dados brutos de pesquisa devem ser disponibilizados livremente para
todos os pesquisadores. Os editores devem apoiar a postagem publica
dos dados brutos das pesquisas publicadas. Conjuntos e subconjuntos
de dados devem ser submetidos com o artigo ao periédico e, se possivel,
disponibilizado livremente para outros académicos (DALLMEIER-
TIESSEN et al., 2014, p. 29, tradug&o nossa).

Por meio de entrevistas realizadas com os editores, o estudo constatou que eles
tém interesse em servigos de suporte ao compartilhamento de dados, mas ndo esperam
assumir o papel da preservacao em longo prazo. A iniciativa destacada como forma de
atuacao dos editores foi o desenvolvimento de publicagdes suplementares para os
dados de pesquisa, tais como o Earth System Science Data® e o Journal of Open
Archeology Data*. Apesar de ter sido apontado pelos editores como uma alternativa
para a publicagdo dos dados, outros participantes da pesquisa afirmaram que as
publicacdes suplementares, via de regra, ndo apresentam os detalhes necessarios para
analise, mineracdo e reuso dos dados. Além disso, apontaram a necessidade da
avaliacdo dos dados em um processo rigoroso e transparente, que os permita serem
assegurados em um padrdo de qualidade. Adicionalmente discutiram a auséncia de
padrdes comuns de descri¢cdo e citagdo dos dados.

Apesar das fraquezas indicadas, os participantes apontaram iniciativas bem-
sucedidas para o horizonte de agdes futuras, entre as quais destaca-se os repositérios
Dray (Biosciences Data Repository)* e Datacite®. Ambos os sistemas dispdem de
servigo de descoberta dos dados e utilizam o padrao de citagao DOI.

Por fim, foram discutidas as questdes relacionadas com a cultura académica,

que, de acordo com os autores, é governada por normas de comportamento expressas

% Fonte: http://www.earth-system-science-data.net/
* Fonte: http://openarchaeologydata.metajnl.com/
% Fonte: http://datadryad.org/

% Fonte: https://www.datacite.org/

COSTA, M. Fatores que influenciam a comunicacgao de dados de pesquisa sobre o virus da zika, na
perspectiva de pesquisadores. 2017. Tese (Doutorado em Ciéncia da Informagéo) - Universidade de
Brasilia, Brasilia, 2017.



120
Capitulo 4 — Aporte da literatura cientifica sobre os fatores que influenciam a
comunicagao dos dados e pesquisa

em codigos e praticas, tais como outras manifestagdes culturais. Os autores
argumentam que existem areas que demandam mais praticas de colaboragdo do que
outras e, por isso, sd0 mais propicias para a comunicacdo dos dados de pesquisa.
Como exemplo de areas nessas condigdes, os autores destacam as ciéncias
biomoleculares, astronomia e ciéncias das terras. Outras areas como ciéncias médicas,
quimica e engenharia podem apresentar comportamento propicio para a comunicacgao,
no entanto as praticas sdo determinadas pelos interesses comerciais envolvidos nas
pesquisas. Somados aos aspectos culturais e as forcas de interesses nas areas do
conhecimento, a tecnologia foi apontada como um relevante aliado para consolidacao
de praticas mais colaborativas na ciéncia, em especial entre os pesquisadores mais
jovens. O uso das tecnologias também teria possibilitado a convergéncia de diversas
areas do conhecimento e, com isso, o crescimento do uso interdisciplinar dos dados de

pesquisa.

4.1.3. Politicas abertas para os dados de pesquisa

As politicas consideradas nesta se¢cdo abarcam as legislagbes, as normas, as
portarias, os decretos e as orientagdes originarias de instituicdes de ensino superior e
de pesquisa, bem como de agéncias governamentais. De forma geral, sdo documentos
gue promovem a comunicagao das pesquisas que financiam no contexto da ciéncia
aberta (FOSTER, 2015). Aléem de apontado como estratégico para a atuagédo dos
profissionais da informacédo na gestdo dos dados de pesquisa, as politicas abertas
representam uma das dimensdes da ciéncia aberta, segundo o projeto FOSTER (Figura
5). No conjunto dos documentos analisados, foram identificados quatro documentos que
envergaram a discussao para o campo das politicas abertas, foram eles: Sturges et al.
(2015), Higman e Emmott (2015), Douglass et al. (2014) e Gardner (2004).

Sturges et al. (2015) investigaram as politicas de periddicos académicos que
tratam da comunicagao de dados das pesquisas que publicam. Os autores partiram do
pressuposto que os dados de pesquisa sdo necessarios para conferir transparéncia ao
argumento da pesquisa e promover seu reuso. Portanto, seria coerente que a
comunicagcdo dos dados de pesquisa fosse objeto de preocupacdo dos periddicos
académicos, manifestada em suas politicas editoriais.

A investigacao focou nos periddicos das areas de ciéncias exatas, tecnologia e

medicina. A amostra foi composta por 371 periédicos listados no Journal Citation Report
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e publicada pela Thomson Reuters em 2011. Identificou-se que 61% da amostra
disponibiliza politica editorial que faz referéncia aos dados das pesquisas publicadas.
Entretanto, 76% das politicas eram consideradas fracas de acordo com a metodologia
proposta por Piwowar e Chapman (2008). A proposta de avaliagao classificou as
politicas em trés categorias: fraca, quando apenas sugere a publicagdo dos dados; forte,
quando requer a publicagdo dos dados; e inexistente, quando ndo menciona os dados
das pesquisas.

Sturges et al. (2015) estabeleceram uma relagéo entre as politicas consideradas
fortes e os periddicos com maior fator de impacto. Portanto, os autores sugeriram que
existe uma tendéncia para que os periédicos com alto fator de impacto apresentem
politicas editoriais para a comunicagao dos dados, justificando assim, mais uma vez, a
importancia de tais politicas para a qualidade da comunicacéao cientifica.

Considerando o contexto analisado e as recomendactes do Recommendations

for Open Access to Research Data in Europe (RECODE)*’

, 0s autores desenvolveram
um modelo para elaboragdo de politicas que visam a comunicagdo dos dados de
pesquisa abertamente. Entre os elementos que compdem a proposta, destacam-se os
seguintes pontos: requerimento para o depdsito dos dados em um repositério adequado;
uso de URLs Unicas e permanentes; e recomendacao para o uso de licengas Creative
Commons.

O trabalho de Higman e Emmott (2015) tratou de outra natureza da politica e
examinou os elementos que conduzem a elaboragdo de uma politica para gestdo de
dados de pesquisa em instituicdes de ensino superior. Para tanto foram analisadas 37
politicas de instituigbes do Reino Unido. De acordo com os autores, tem sido cada vez
mais crescente a aplicagdo desse tipo de politica nas instituicbes de ensino superior e
nas agéncias de fomento.

Aqui é relevante destacar que o Reino Unido (UK) tem um contexto privilegiado
na discussdo acerca da comunicacdo dos dados de pesquisa quando comparado a
muitos paises como o Brasil. Na regiao, ja foram publicados diversos documentos que
tratam da questdo, inclusive com carater de legislacdo para todas as agéncias de
fomento participantes do Research Councils UK (RESEARCH COUNCILS UK, 2011).
Portanto, para boa parte dos paises ainda ndo pode ser considerado que a existéncia

de politicas dessa natureza seja um crescente, como sugeriu Higman e Emmott (2015).

37 Fonte: http://recodeproject.eu/
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Os autores justificam a aplicagao de politicas para a comunicagdo dos dados
com base em trés argumentos. A possibilidade de verificar os resultados e conferir
transparéncia a ciéncia é apresentada como o primeiro argumento. O segundo, parte do
pressuposto que resultados de pesquisas financiadas com recursos publicos sdo bens
publicos, portanto é errado restringir o acesso aos bens publicos em beneficio de
interesses privados. O terceiro argumento toca nos interesses pessoais ou institucionais
dos pesquisadores e, como os proprios autores definem, € menos altruista. No
argumento, a ampla divulgagao dos dados relaciona-se ao aumento da taxa de citagéo
dos artigos, conferindo, assim, maior visibilidade a pesquisa, ao pesquisador e sua
instituicdo. A relagdo entre comunicagdo de dados e aumento da citagdo é baseado em
resultados de outros estudos, entre os quais aqui se destaca o publicado por Piwowar
e Vision (2013).

A pesquisa desenvolvida por Piwowar e Vision (2013) analisou 10.555 estudos
e comparou as taxas de citacdo dos trabalhos que disponibilizaram seus dados e
aqueles que nao o fizeram. Como resultado, foi identificado que os estudos que
comunicam abertamente seus dados tém entre 5% a 13% a mais de citagbes do que
outros trabalhos sobre 0 mesmo tema. A analise foi ponderada por um conjunto de
variaveis que visou minimizar outras influéncias sobre as taxas de citagdo. O estudo
também levantou dados sobre o reuso dos dados comunicados. Piwowar e Vision (2013)
concluiram que entre 2003 e 2007, 20% dos dados comunicados foram reutilizados. A
perspectiva de reuso dos dados é enfatizada pelos autores como um modo de conferir
impacto a pesquisa que teve seus dados reutilizados. Isso porque, no contexto
analisado, o reuso demanda a adequada citac&do do trabalho que coletou os dados.

No mesmo sentido em que foram apresentados argumentos favoraveis a
comunicagéo dos dados, Higman e Emmott (2015) apontaram questdes que dificultam
a pratica. O esforgo para a reutilizagao dos dados é apontado como problematico por
envolver altos custos. O tema foi discutido pelo trabalho de Borgman (2011), que
enfatizou a diversidade de formas e contextos em que os dados podem ser
apresentados. Como resultado das especificidades dos dados e dos contextos em que
sdo gerados pode ser dificil ou n&o aplicavel interpretacdo dos dados fora de seu
contexto inicial. Entretanto Higman e Emmott (2015) ponderaram que a problematica
dependera, em grande medida da area do conhecimento, respeitando assim uma das
variaveis da analise que se refere as diferencas disciplinares na comunicagado dos

dados.
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O estudo de Douglass et al. (2014) discutiu as politicas de dados do governo e
as praticas dos cientistas de agéncias governamentais. Os autores justificaram o estudo
afirmando que o exame das politicas e das praticas é imprescindivel para a
compreensao do acesso publico aos dados de pesquisa coletados por funcionarios do
governo.

Douglass et al. (2014) demonstraram a relevancia do tema para a politica dos
Estudos Unidos por meio de um conjunto de documentos governamentais que se
posicionam positivamente em relagdo ao tema. Entre esses documentos, destaca-se
um memorando da Casa Branca, assinado pelo entado presidente dos Estados Unidos,
Barack Obama. No documento, Obama determina a abertura das informagdes do
governo e daquelas produzidas com recursos publicos. De acordo com o presidente, “a
abertura fortalecera nossa democracia e promovera eficiéncia e efetividade em nosso
governo” (OBAMA, 2009).

No artigo também s&o apresentados os resultados de uma pesquisa realizada
pelo DataONE>®, que é um projeto desenvolvido pela National Science Foundation
(NSF), o qual visa garantir a preservacéo e o acesso aos dados de pesquisa em longo
prazo (DATAONE, 2016). Além de um conjunto de servigos de suporte para gestdo dos
dados de pesquisa, o projeto oferece um robusto motor de busca, que coleta dados em
diversas fontes de informacao e possibilita diversos recursos para sua recuperagao. Em
2013, foi realizado um levantamento, por meio de questionarios eletrénicos, no ambito
do projeto DataONE, cuja finalidade foi conhecer as praticas de comunicag¢ao de dados
realizadas por pesquisadores vinculados ao governo norte-americano. Os
pesquisadores participantes alegaram que ndo publicam seus dados e os tornam
disponiveis em ambiente digital por falta de financiamento (42%), falta de tempo (42%),
falta de padrdes (17%), falta de local para depositar os dados (17%), por ndo possuirem
os direitos necessarios para torna-los disponiveis (16%), falta de requisicdo dos
financiadores da pesquisa (13%), por considerarem que os dados ndo devem estar
publicamente disponiveis (8%) e por acreditarem que os dados ndo serdo necessarios
para outros contextos (7%).

Entre as problematicas levantadas pelo projeto DataONE, Douglass et al. (2014)
exploraram a questdo dos metadados e padrdes de interoperabilidade. Para esse tema

e para os outros abordados nos relatorios, os autores sugerem um conjunto de

38 Fonte: https://www.dataone.org/
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alternativas que objetivam a superagdo das questdes impeditivas apontadas pelos
pesquisadores.

Assim como o trabalho de Douglass et al. (2014), Gardner (2004) tratou das
politicas relacionadas a legislagdo. Em seu trabalho o autor discute os possiveis perigos
de abertura dos dados de pesquisas mediante a exigéncia do Freedom of Information
Act (FOIA). O FOIA teve origem em 1999, no congresso estadunidense, promovido pelo
senador Richard Shelby. Segundo Gardner (2004), o senador promoveu esse ato, em
parte, porque cientistas que testemunharam em seu comité se recusaram a
disponibilizar seus dados de pesquisa. O senador teria considerado a recusa dos
pesquisadores descabida e, ndo tendo encontrado meio legal que os forgasse a
apresentar tais dados, propds o FOIA.

Por meio do ato, pesquisadores eram obrigados a disponibilizar seus dados a
qualquer momento e para qualquer demanda. Apds criticas dos pesquisadores, foram
excluidos da abrangéncia do FOIA os dados de analises preliminares, rascunhos (pre-
prints), planejamentos para pesquisas futuras e objetos fisicos. No entanto, Gardner
(2004) argumenta que, mesmo com as ressalvas, a lei ndo é suficientemente clara e
nao representa os interesses dos pesquisadores, uma vez que o ato sujeitaria os
pesquisadores a pedidos frivolos e assédios. Gardner afirma que tais pedidos sado
motivados por interesses antagdnicos aos da pesquisa e teriam por finalidade atrasar
ou impedir sua realizagdo.

O autor destaca que o assédio que acontece no ambito legal favorece a
supressdo de pesquisas, principalmente de temas polémicos para a industria
farmacéutica. Nas palavras do autor, “o FOIA fornece uma arma para aqueles com
motivos estratégicos para silenciar os investigadores cientificos”. Tal argumento baseia-
se no trabalho de Hailey (2000), que relata agcdes de empresas farmacéuticas para
impedir a publicacdo de estudos que divulgam resultados adversos sobre seus produtos.

Como alternativa ao ato que favorece o assédio legal aos pesquisadores,
Gardner (2004) sugere praticas sistematicas de comunicagdo dos dados de pesquisa,
apos a publicacéo dos resultados da pesquisa em artigos académicos. Para justificar a
necessidade de ampla divulgacao dos dados, o autor recorre novamente ao contexto da
pesquisa das ciéncias da saude, em que apenas os resultados apresentados na
publicagdo podem ser insuficientes para compreender o contexto do paciente e outras

variaveis envolvidas.
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A diferenca que o autor delineia entre o FOIA e a pratica sistematica de
comunicacgao dos dados de pesquisa € que, no ultimo caso, os pesquisadores contariam
com uma infraestrutura para comunicar seus dados. Os processos relacionados a
divulgacédo dos dados fariam parte do processo da pesquisa de forma geral, portanto
estariam no ambito do financiamento da pesquisa e com responsabilidade
compartilhada com as agéncias fomentadoras de pesquisas e instituicdes envolvidas.
Em sintese, Gardner (2004) defende que a divulgacao dos dados deve ser completa, de
forma a promover a reutilizacdo dos dados, no entanto ndo precisa ser exaustiva. A
exaustdo apontada pelo autor faz referéncia as demandas que ocorrem no dmbito do
FOIA, no qual é necessario produzir documentacao verificavel para cada dado. Gardner
afirma que, além de ser desnecessaria para fins cientificos, a divulgacdo exaustiva

inviabiliza outros processos necessarios ao desenvolvimento da pesquisa.

4.1.4. Enfase nas ciéncias da saude

As discussbes acerca dos dados de pesquisa apresentam amplo conjunto de
interesses e fatores que influenciam a forma como a comunicagdo dos dados
acontecera. Os interesses parecem receber um grau a mais de complexidade quando
se trata de pesquisas na area de ciéncias da saude, conforme se infere da
argumentacao elaborada por Gardner (2004). Além do artigo de Gardner, apresentado
na secgao anterior, outros trés documentos enfatizaram as especificidades da
comunicagédo dos dados de pesquisa nas ciéncias da saude, a saber: Knight (2015),
Melero e Hernandez-San-Miguel (2014) e Bond et al. (2013).

No conjunto de 13 artigos analisados neste estudo, quatro deles trataram de
questbes que evidenciam a especificidade das ciéncias da saude. Considerando que os
artigos analisados foram selecionados em uma base de dados especifica da ciéncia da
informagdo e que os outros nove artigos ndo trataram de nenhuma area do
conhecimento em especial, as ciéncias da saude se apresentam como um tema muito
relevante para o debate sobre a comunicag¢do dos dados de pesquisa, inclusive para a
ciéncia da informacao e seus profissionais.

O artigo mais recente publicado com essa abordagem é de autoria de Knight
(2015) e apresenta um estudo de caso sobre um servigo para gestdo de dados de

pesquisa em uma universidade inglesa. Sua finalidade e analisar a performance de tal
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servico de acordo com as necessidades dos usuarios reais e potenciais, a fim de
aprimora-lo.

Um aspecto de especial interesse para a discussdo proposta aqui € o
protagonismo da London School of Hygiene & Tropical Medicine, instituto da University
of London, para a promogéao do servigo. De acordo com Knight (2015), a oferta de um
servico institucional para gestdo dos dados de pesquisa iniciou em 2002 para toda a
University of London. No entanto, em 2009 a reformulacdo do servigo foi proposta por
um professor da London School of Hygiene & Tropical Medicine.

Partindo do pressuposto do trabalho, infere-se que Knight (2015) considera dois
elementos como promotores para a comunicagdo dos dados de pesquisa: o contexto
das pesquisas em saude publica e a gestdo dos dados de pesquisa. De acordo com a
autora, pesquisadores dessa tematica produzem uma grande quantidade de dados que
devem ser armazenados e geridos adequadamente para garantir o desenvolvimento de
novas pesquisas. A demanda por gestdo de dados, intrinseca as pesquisas de saude
publica, perceberia a oferta de servicos com essa finalidade como uma oportunidade
para a comunicacio aberta dos dados de pesquisa.

Com a finalidade de entender as necessidades dos usuarios potenciais do
servico, o estudo levantou os principais problemas relacionados a comunicagdo dos
dados de pesquisa na perspectiva dos pesquisadores da London School of Hygiene &
Tropical Medicine. O principal problema, apontado por 100% dos respondentes,
relaciona-se com as “incertezas nas praticas relacionadas com o arquivamento dos
dados”. Os problemas medianos para o contexto desdobram-se entre: acordo dos
participantes para o compartilhamento dos dados (60%), incerteza sobre o padrao que
deve ser aplicado a documentacao (58%), questdes de seguranga (53%), falta de
espaco para o armazenamento na rede da faculdade (51%), incerteza sobre as
ferramentas de softwares a serem utilizados (46%) e questdes sobre a produgao do
plano de gestdo dos dados (43%). Outros trés problemas foram apontados por um tergo
dos participantes da pesquisa, sdo eles: questdes de interoperabilidade (31%),
velocidade do acesso aos dados (30%) e incerteza sobre o formato de arquivo a ser
utilizado (30%). Adicionalmente, cerca de 40% dos participantes ainda afirmaram
identificar outros problemas para a comunicagcdo dos dados de pesquisa que nao
estavam entre as opgdes de resposta.

A particularidade das ciéncias da saude no que tange a comunicagao dos dados

de pesquisa também foi destacado no artigo de Melero e Hernandez-San-Miguel (2014).
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O trabalho teve por objetivo apresentar algumas iniciativas e recomendagdes, em
diversas areas do conhecimento, sobre como compartilhar, gerenciar e promover o
acesso aberto aos dados de pesquisa. No entanto, ao discutir aspectos relacionados as
politicas de acesso aberto, foi considerado que as areas das ciéncias da saude séo
especialmente mais envolvidas com a comunicag¢do dos dados de pesquisa.

A avaliagdo de Melero e Hernandez-San-Miguel (2014) sobre esse topico foi
baseada nas informacgdes coletadas em dois diretérios internacionais de politicas de

t*° e o Melibea®. Em ambas as fontes de informagao,

informagao, o Sherpa/Julie
constatou-se que existem mais politicas de acesso aberto relacionadas a universidades
e institutos de pesquisa, no entanto esses documentosgeralmente nao tratam dos dados
de pesquisa. Os autores observaram que sédo as agéncias fomentadoras de pesquisa
que mais demandam planos de gestdo e arquivamento dos dados relacionados as
pesquisas que financiam. Além disso, constatou-se que, entre as agéncias
fomentadoras com esse perfil, predominam aquelas relacionadas ao campo das
ciéncias da saude. Os autores consideram que esse cenario foi influenciado pela
iniciativa promovida pela agéncia Wellcome Trust em 2011.

A acdo da agéncia Wellcome Trust consistiu na reunido de entidades de todo o
mundo que financiam projetos no campo das ciéncias da saude para a consolidacao de
um compromisso com a comunicag¢ao dos dados de pesquisa. Na ocasido, as entidades
emitiram um manifesto no qual se comprometeram a comunicar os dados das pesquisas
que financiam. No manifesto, apresenta-se o argumento de que a comunicagao dos
dados de pesquisa proporciona melhor aproveitamento de recursos, traz beneficios para
a qualidade da ciéncia e acelera o progresso da saude publica (Wellcome Trust, 2011).

No mesmo ano em que o manifesto foi divulgado, Walport e Brest (2011)
publicaram um artigo com 0 mesmo nome do documento, no qual apontam os beneficios
da iniciativa. Os autores s&o gestores da Wellcome Trust e da Hewlett Foundation e
aparentemente falam em nome das agéncias. Os autores afirmam que “como [agéncias]
financiadoras de pesquisa em saude publica, nés devemos garantir que a produgéo
cientifica seja usada para maximizar o conhecimento e os potenciais beneficios para a
saude” (Walport e Brest, 2011, p. 537. Tradugao nossa). O argumento dos autores esta
focado na pratica de comunicagao dos dados como um meio de maximizar os

conhecimentos cientificos e melhorar a saude publica. Apesar dos beneficios

% Fonte: http://www.sherpa.ac.uk/juliet/index.php
40 Fonte: http://www.accesoabierto.net/politicas/
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proporcionados pela pratica da comunicagdo, os autores consideram que, em muitos
contextos, ainda nao existe infraestrutura adequada, nem padrdes técnicos e incentivos
necessarios para a comunicagdo dos dados de pesquisa. Adicionalmente, apontam a
resisténcia dos proprios pesquisadores em realizarem a comunicagao de seus dados.
O comportamento dos pesquisadores em ndo comunicar seus dados deve-se a intengao
de “maximizar seus registros de publicagdes a custa da mais ampla possibilidade de
uso dos dados” (Walport e Brest, 2011, p. 538. Tradugao nossa).

Walport e Brest (2011) consideram que a discussdo do tema sobre a
comunicacdo dos dados de pesquisa suscita trés preocupagdes principais entre os
pesquisadores. A primeira delas esta relacionada aos pesquisadores que dispdem de
poucos recursos para a analise dos dados e, mesmo tendo feito um trabalho crucial para
a coleta dos dados, teriam seus esforcos apropriados por pesquisadores com melhores
recursos, habilidades e ferramentas para analisar os dados de forma mais rapida. A
segunda questdo evidencia que a comunicagdo dos dados envolve custo, tempo e
dinheiro, portanto espera-se algum retorno do investimento. Para cada uma das trés
preocupacdes, os autores propdem solugdes. A terceira diz respeito ao receio que os
pesquisadores tém de comunicar amplamente os seus dados e, com isso, ferir os
direitos de privacidade dos participantes que forneceram os dados.

Os autores propdéem que os direitos e as responsabilidade entre os
pesquisadores que geram e que usam os dados sejam equilibrados de forma mais justa.

Com isso os dados n&o seriam disponibilizados para “uso livre™'

e sim para o “uso
justo™®. O uso justo também resolveria as questdes relacionadas ao retorno dos
investimentos na comunicagao dos dados, porque, de forma geral, essas pesquisas tém
por finalidade o melhoramento da saude publica global. Sobre a terceira questao,
referente a privacidade dos participantes, Walport e Brest (2011) enfatizam que os
dados s6 devem ser comunicados se estiverem adequadamente registrados sob os
termos em que foram providos. Os autores consideram que a privacidade dos
participantes € soberana e pode ser alcangada por meio do anonimato dos dados. No
entanto, os autores apontam que os dados de populagdes coletados para pesquisas em

ciéncias da saude tém por principio ético, que seu uso seja maximizado.

“10 termo original utilizado pelos autores é free trade.
2.0 termo original utilizado pelos autores é fair trade.
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O artigo de Walport e Brest (2011) foi publicado no periédico The Lancet®,
namero 377. No seu numero seguinte, 378, foi publicado um artigo de Sankoh e
Ljsselmuiden (2011) em resposta aos argumentos apresentados por Walport e Brest
(2011)*. Sankoh e Ljsselmuiden sdo pesquisadores africandos, de Gana e Africa do
Sul, respectivamente, e apresentaram em seu artigo um conjunto de respostas criticas
as proposi¢cdes de solucdo das problematicas que envolvem a comunicacado dos dados
de pesquisa. Suas criticas também foram sistematizadas em trés grandes questdes,
que fazem referéncia aos argumentos de Walport e Brest (2011).

Sankoh e Ljsselmuiden (2011) iniciam afirmando que o uso justo deve garantir
que todos os pesquisadores tenham iguais condi¢des de infraestrutura e recursos para
analisar os dados. Somente essa paridade em relacdo a distribuicdo dos meios e as
capacidades de andlise dos dados poderia conferir justica ao uso dos dados coletados.
O segundo ponto trata do retorno dos investimentos. Sankoh e Ljsselmuiden (2011)
guestionam se o resultado esperado no financiamento de pesquisas na area das
ciéncias da saude seja o melhoramento da saude publica global. Isso porque ja existe
muito conhecimento cientifico produzido e comunicado que nido é aplicado para o
melhoramento da saude da populagdo de paises de baixa e média renda. O terceiro
ponto ndo apresenta uma critica aos argumentos de Walport e Brest (2011), mas faz
uma provocagao para que seja mais bem definido o que compreende a classificagao de
dados da populacgéo coletados para pesquisas em ciéncias da saude.

O artigo de Melero e Hernandez-San-Miguel (2014) ndo apresenta a discussao
de Walport e Brest (2011) e Sankoh e Ljsselmuiden (2011). No entanto, ele suscita a
aparicao da problematica ao apontar o manifesto da Wellcome Trust (2011). Portanto,
os argumentos que emergem desse debate s&o relevantes para o contexto dessa
pesquisa, em especial por tratar diretamente da comunicacdo dos dados de pesquisa
no campo da saude publica.

Ja o trabalho de Bond et al. (2013) oferece insumos para as problematicas
acerca da privacidade dos participantes de pesquisa nas areas das ciéncias da saude.
Os autores levantaram a opinido de um grupo de pacientes com diabetes, cujos dados

pessoais disponibilizados em ambientes on-line foram utilizados por pesquisas. O

3 Fonte: http://www.thelancet.com/

“0 artigo de Walport e Brest (2011) foi intitulado Sharing research data to improve public health, e o artigo
de Sankoh et al. (2011) foi intitulado Sharing research data to improve public health: a perspective from the
global south.
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objetivo era compreender se e como os pacientes entendem que suas informagdes
devem ser usadas por pesquisadores no campo das ciéncias da saude.

Com vistas a esse objetivo, Bond et al. (2013) entrevistaram 26 pacientes. De
modo geral, os entrevistados concordaram que suas informagdes estavam em dominio
publico, por estarem amplamente disponiveis na internet. No entanto, ndo houve
consenso sobre a necessidade de serem comunicados sobre a utilizagdo de suas
informagdes pessoais em pesquisas. Parte dos entrevistados considera que é
necessario que o uso de suas informagdes pessoais em pesquisas seja previamente
autorizado. A outra parte dos entrevistados declarou que a autorizacdo nao é
necessaria, pois suas informagdes contribuirdo para as pesquisas que buscam melhorar
a qualidade de vida das pessoas que vivem com diabetes e até mesmo para superar a
doenca. Além da divergéncia de opinides, o estudo de Bond et al. (2013) revelou que o
grupo néo tinha conhecimento de que as informagdes que postavam em uma rede social
era utilizada para fins de pesquisa.

A andlise textual de cada um dos artigos permitiu a identificagdo de um conjunto
de categorias preliminares sobre o fenémeno comum a todos eles, a comunicagéo dos
dados de pesquisa. Tais categorias serdo apresentadas na proxima secdo deste

capitulo.

4.2. Fatores que exercem influéncia na comunicacao dos dados de pesquisa,

apresentados pela literatura da ciéncia da informagao

Neste estudo, a literatura cientifica no campo da ciéncia da informagao foi
utilizada como uma das fontes de informacao a respeito dos fatores que influenciam a
comunicacédo dos dados de pesquisa. Os elementos foram extraidos dos artigos por
terem sido citados como pontos positivos, pontos negativos ou aspectos influenciadores
nos processos relacionados a comunicagao dos dados de pesquisa. Em alguns casos,
a relagao entre os elementos e seus efeitos ndo estava explicitamente descrita nos
artigos, mas foi possivel inferi-la por meio da interpretagao do conteudo.

Os elementos identificados deram origem as categorias preliminares sobre o
tema investigado. O resultado foi obtido por meio da execugédo de trés passos. O
primeiro consistiu na rotularizagéo livre dos elementos. No segundo passo, todos os

elementos foram traduzidos para termos semelhantes denominados categorias
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preliminares. Por fim, realizou-se o agrupamento das categorias em dimensdes de
andlise (Apéndice A).

A sistematizacdo dos elementos permitiu a identificagdo de 17 categorias
preliminares. O conjunto das categorias foi organizado segundo as dimensdes de
analise do fendbmeno descritas no modelo conceitual da pesquisa. A apresentagao da
relacdo foi elaborada a partir do software Gephi*’, para elaboracdo de uma rede entre

os autores, as categorias apresentadas e suas dimensdes (Figura 36).

Figura 36: Categorias preliminares e dimensdes de analise.
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Fonte: Elaboragéo prépria a partir do software Gephi.

4 Fonte: https://gephi.org/
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A figura gerada é resultante de uma metodologia de analise de redes, conforme
explicou Jacomy et al. (2014). Tal rede representa a relacdo dos autores e das
categorias preliminares citadas por eles. As categorias ja estado classificadas em uma
das quatro dimensdes de analise, segundo a indicagdo da legenda. Cada artigo,
representado por suas autorias, e cada categoria representam um né na rede. A relagéo
entre eles e expressa pelas linhas, dotadas de forgca. Portanto, nessa representacao,
quanto mais grossa a linha de ligacdo entre os nds, mais relevante é a relacdo
evidenciada.

A representagao proposta permite confirmar duas evidéncias consideradas pela
pesquisa. A primeira delas é a centralidade da discuss&do de Dallmeier-Tiessen et al.
(2014) para a composi¢cao das categorias preliminares deste estudo. A segunda é a
confirmagao das dimensbes de analise propostas no modelo conceitual da pesquisa.
Tais dimensbes foram propostas de maneira preliminar com o objetivo de estruturar os
principais temas acerca da comunicagdo dos dados de pesquisa. Apds a analise
sistematizada da literatura, concluiu-se que as dimensdes sdo adequadas para o
estudo, da forma como foi concebido. A partir da dimensao de analise, serao discutidas

todas as categorias preliminares e suas propriedades.

4.2.1. Categorias preliminares acerca dos imperativos da ciéncia

O fendmeno investigado neste estudo relaciona-se com as iniciativas da ciéncia
aberta. Os principios que sustentam tal proposta estdo fundamentados nas mesmas
ideias que foram base para as revolugdes cientificas e que caracterizam a ciéncia
moderna, conforme explicou Boulton (2013). Na analise resultante da revisédo
sistematizada da literatura, foram identificadas nove categorias que se relacionam
conceitualmente com as prerrogativas da ciéncia moderna, s&o elas: aceleramento da
ciéncia, reuso dos dados de pesquisa, transparéncia da ciéncia, assédio aos
pesquisadores, visibilidade, recompensa aos pesquisadores, cultura académica,

aspectos legais e aspectos éticos.

4.21.1. Aceleramento da ciéncia

A construgéo histérica do conhecimento é uma das caracteristicas da ciéncia

moderna destacada pelo filésofo Comte-Sponville (2011). Ela pressupde que um novo

COSTA, M. Fatores que influenciam a comunicacgao de dados de pesquisa sobre o virus da zika, na
perspectiva de pesquisadores. 2017. Tese (Doutorado em Ciéncia da Informagéo) - Universidade de
Brasilia, Brasilia, 2017.



133
Capitulo 4 — Aporte da literatura cientifica sobre os fatores que influenciam a
comunicagao dos dados e pesquisa

conhecimento baseia-se em conhecimentos ja registrados e comunicados. Com isso, a
comunicagdo dos conhecimentos é entendida como um elemento que acelera o
desenvolvimento da ciéncia. A no¢do da comunicagcdo dos dados de pesquisa como um
fator que promove o desenvolvimento cientifico com maior rapidez foi discutido por

Melero; Hernandez-San-Miguel (2014) e Dallmeier-Tiessen et al. (2014) (Quadro 17).

Quadro 17: Aceleramento da ciéncia.

Autores Codificacdo dos dados

Melero e Hernandez-San-Miguel Maximizag&o de conhecimentos

(2014) Maximizag&o do uso dos dados

Dallmeier-Tiessen et al. (2014) Redugao do tempo e custo para produgéo de novos resultados

Fonte: Elaboragao propria.

De acordo com os autores, iniciativas que favorecem a ampla divulgacéo dos
dados de pesquisa promovem a maximiza¢gdo do uso dos dados para a produgao de

novos conhecimentos de forma otimizada e acelerada.

4.21.2. Reuso dos dados de pesquisa

O aceleramento da ciéncia é possibilitado por meio do reuso dos dados, aspecto
defendido por cinco artigos do conjunto analisado. No entanto, além dos beneficios
relacionados ao favorecimento da acumulacdo de conhecimentos e da construcio
historica da ciéncia, os autores destacaram aspectos que inviabilizam ou dificultam o
processo de comunicacdo dos dados de pesquisa, os quais estdo diretamente
relacionados ao reuso dos dados.

Dallmeier-Tiessen et al. (2014), Thompson, Robertson e Greenberg (2015) e
Douglass et al. (2014) enfatizaram os custos relacionados aos processos para a
comunicacgao de dados. De acordo com os autores, a preparagao dos dados para sua
publicacdo demanda mais tempo e mais esforgos na produgao dos dados,visto que os
dados de pesquisa que sédo divulgados precisam estar estruturados em alguns padrées
e com maior nivel de detalhamento do que a pesquisa que os produziu demandaria.
Além do esfor¢o adicional para a preparagdo dos dados, Douglass et al. (2014) e
Higman e Emmott (2015) pontuam que, em muitos casos, os dados produzidos por uma
pesquisa nao terdo aplicabilidade para outros contextos.

Além dos questionamentos quanto a utilidade dos dados para outras pesquisas,
foram destacados receios dos pesquisadores com o processo. Childs e Mcleod (2004)

consideraram que os pesquisadores se apresentam temerosos com respeito aos usos

COSTA, M. Fatores que influenciam a comunicacgao de dados de pesquisa sobre o virus da zika, na
perspectiva de pesquisadores. 2017. Tese (Doutorado em Ciéncia da Informagéo) - Universidade de
Brasilia, Brasilia, 2017.



134
Capitulo 4 — Aporte da literatura cientifica sobre os fatores que influenciam a
comunicagao dos dados e pesquisa

qgue podem ser feitos a partir de seus dados. Apesar de os autores nao especificarem a
origem do temor dos pesquisadores, Dallmeier-Tiessen et al. (2014) apresentam pistas
sobre a questao. Os autores afirmaram que o receio dos pesquisadores com relacao
aos possiveis reusos de seus dados relaciona-se com duas possibilidades. Uma delas
refere-se a desqualificagao dos seus dados e, por consequéncia, dos resultados obtidos
em sua pesquisa. A outra diz respeito as possiveis divergéncias de analises resultantes
dos dados. Com isso, os dados comunicados abertamente seriam utilizados para
desqualificar ou evidenciar contradicbes dos resultados apresentados pelos

pesquisadores que produziram os dados (Quadro 18).

Quadro 18: Reuso dos dados.

Autores Codificacido dos dados

Childs e Mcleod (2004) Propdsito do reuso dos dados

Thompson, Robertson e Greenberg Tempo para tornar os dados utilizaveis por outras
(2015) pesquisas

Reutilizagdo de dados
Geragao de novos resultados
Dallmeier-Tiessen et al. (2014) Esforco e tempo para preparar os dados para o reuso
Desqualificagao dos dados (receio dos pesquisadores)
Divergéncia de analises (receio dos pesquisadores)
Reuso dos dados
Aplicabilidade do reuso
Tempo para tornar os dados reutilizaveis
Aplicabilidade do reuso dos dados
Fonte: Elaboragao propria.

Higman e Emmott (2015)

Douglass et al. (2014)

O reuso dos dados de pesquisa geram aspectos (ou sao gerados por eles) que
podem ser entendidos ora como promotores, ora como inibidores da comunicacéo
aberta dos dados de pesquisa. Sua versatilidade decorre da complexidade das questbes

envolvidas com a categoria. Portanto, suas vertentes foram explicitadas na Figura 37.
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Figura 37: Desdobramentos da categoria “reuso dos dados”.
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Fonte: Elaboragao propria.

Em todos os casos, os argumentos estdo relacionados a uma das caracteristicas
essenciais da ciéncia moderna, conforme fora explicitado por Comte-Sponville (2011).
Tal caracteristica diz respeito a refutabilidade do conhecimento cientifico, que demanda

transparéncia nos processos de produgao do conhecimento cientifico.

4.21.3. Transparéncia da ciéncia

A refutabilidade é outra caracteristica da ciéncia moderna, amplamente discutida
por teéricos como Karl Popper (2013) e Thomas Kuhn (2005). Cinco artigos do conjunto
analisado argumentaram que a comunicagdo dos dados de pesquisa favorece, em
alguma medida, o exercicio dessa caracteristica. Dallmeier-Tiessen et al. (2014)
defenderam que a divulgacéo dos dados € importante para a validagado dos resultados
apresentados em um artigo ou outra forma de comunicacéo cientifica. Além disso, os
autores destacaram que esses dados sao Uteis para testar as teorias propostas no futuro
e embasar novas teorias. Portanto, os autores defendem que a comunicagao dos dados
de pesquisa é necessaria para conferir integridade a ciéncia, uma vez que erros sao
mais facilmente detectados e a ciéncia é produzida com maior transparéncia (Quadro
19).
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Quadro 19: Transparéncia da ciéncia.

Autores Codificacdo dos dados
Sturges et al. (2015) Transparéncia da ciéncia
Higman e Emmott (2015) Transparéncia da ciéncia

Melero e Hernandez-San-Miguel (2014) = Qualidade da ciéncia
Validagao dos resultados
Dallmeier-Tiessen et al. (2014) Teste de teorias
Integridade da ciéncia
Fonte: Elaboragao propria.

O argumento do favorecimento da transparéncia da ciéncia por meio da
comunicacgéo dos dados de pesquisa também foi identificado nas discussbes de Sturges
et al. (2015) e Higman e Emmott (2015). Nesse sentido, Melero; Hernandez-San-Miguel
(2014) argumentam que o processo tem condi¢cdes de proporcionar mais qualidade para
a ciéncia produzida, uma vez que a possibilidade de didlogo com outras pesquisas &
ampliada, bem como a capacidade de identificar erros e corrigi-los. Por fim, as
consideracdes de Gardner (2004) sugerem que a ampla divulgagédo dos dados permite

maior compreensao da pesquisa, portanto confere maior transparéncia (Figura 38).

Figura 38: Desdobramentos da categoria “transparéncia da ciéncia”.
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Fonte: Elaboragao propria.

Portanto, a categoria preliminar que apresenta o argumento de conferencia de
transparéncia para a ciéncia a partir da comunicacdo dos dados de pesquisa considera
outros quatro beneficios correlatos. Sao eles: a validacado dos resultados apresentados,
a producao de novas teorias, a identificacdo de erros e a promocao de integridade para
a ciéncia.
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4.21.4. Assédio aos pesquisadores

No limiar da discuss&o entre a promocgédo da transparéncia da produg¢do do
conhecimento cientifico e os receios dos pesquisadores sobre os propésitos do reuso

de seus dados, equilibra-se o aspecto apresentado por Gardner (2004) (Quadro 20).

Quadro 20: Assédio aos pesquisadores.
Autores Codificacdo dos dados
Gardner (2004) = Assédio aos pesquisadores

Fonte: Elaboragao propria.

De acordo com Gardner (2004), a legislagdo estadunidense que determina que
todos os pesquisadores devem divulgar seus dados de pesquisa sempre que for
solicitado é um fator que atrasa as pesquisas por deixar os pesquisadores a mercé
dessas demandas. Além disso, o autor denunciou que as solicitagdes tém representado
um instrumento para assediar os pesquisadores que produzem conhecimento que
contraria o interesse de grandes corporagbes comerciais, tais como a industria

farmacéutica.

4.21.5. Visibilidade

A ampliagao da visibilidade da pesquisa é um fator que favorece o interesse por
parte dos pesquisadores e suas instituigdes para promoverem a comunicacdo dos
dados de pesquisa, conforme ressaltaram Dallmeier-Tiessen et al. (2014) e Higman e
Emmott (2015). Para os autores, a ampliagdo da divulgacdo dos dados aumenta
também a possibilidade de reconhecimento do trabalho e de atribuicdo da autoria

aqueles resultados (Quadro 21).

Quadro 21: Visibilidade.
Autores Codificacdo dos dados
Reconhecimento da produgao
Ampliacéo da visibilidade (citagao)
Higman e Emmott (2015) Visibilidade da pesquisa
Fonte: Elaboragao propria.

Dallmeier-Tiessen et al. (2014)

Uma das formas de expressao da visibilidade é aferida por meio da taxa de

citagdo do trabalho (Figura 39).
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Figura 39: Desdobramentos da categoria “visibilidade”.
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Fonte: Elaboragao propria.

No contexto da ciéncia aberta, argumenta-se que, quanto mais abertamente o
trabalho for comunicado, maior sera seu alcance e tdo maior sera sua taxa de citacao.
Até o momento, nao foi localizado nenhum estudo que tenha confirmado ou refutado
essa relacdo para o contexto dos dados de pesquisa. Entretanto, o argumento é
recorrente nas discussdes acerca do acesso aberto as publicagdes cientificas.

Apesar da recorréncia do argumento, o tema ainda se mostra controverso.
Droescher (2012) investigou a relagao entre abertura na divulgagdo e aumento na taxa
de citacao de artigos de periddicos. Entre os resultados da pesquisa, foi observado que
acesso nao é condigdo suficiente para que haja citagdo. Dessa forma, com base em
seus resultados, a autora ndo confirmou que o acesso aberto tenha como consequéncia
direta o aumento do impacto das publica¢des. A despeito disso, a autora pondera que
0 acesso aberto aumenta drasticamente o numero de usuarios potencias e que o
crescimento de uso pode aumentar o impacto da pesquisa em sua area do
conhecimento.

Embora a relacdo entre acesso aberto e aumento na taxa de citagdo n&o seja
unanime, acredita-se que a ampliacdo do acesso aos produtos da pesquisa resulta na
ampliacdo da visibilidade da pesquisa. Embora a comparacéo seja plausivel para a

natureza da discussdo, a comunicacdo dos dados de pesquisa apresenta
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especificidades com relacéo as publicagdes cientificas, tais como artigos de periddicos,

especialmente no que diz respeito as recompensas recebidas pelos pesquisadores.

4.21.6. Recompensa aos pesquisadores

Diferentemente da comunicagéo via artigos de periédicos, os dados de pesquisa
ndo pontuam como produg¢do académica para os pesquisadores. Segundo Dallmeier-
Tiessen et al. (2014), os pesquisadores alegaram que o compartilhamento dos dados
de pesquisa ndo gera status nem promocdo em suas carreiras, portanto n&o
compensava o esforgo. O tema foi pontuado pelos artigos de Melero, Hernandez-San-
Miguel (2014), Dallmeier-Tiessen et al. (2014) e Losoff (2009). De forma geral, os
autores destacaram que o baixo valor académico que € atribuido a divulgacdo dos
dados somado a falta de incentivos para a pratica sao aspectos que inibem o processo
(Quadro 22).

Quadro 22: Recompensas aos pesquisadores.
Autores Codificacdo dos dados
Losoff (2009) Recompensa aos autores pela divulgagéo dos dados
Status e promogao da carreira de pesquisador
Valor académico
Incentivo
Interesse dos pesquisadores
Fonte: Elaboragao propria.

Dallmeier-Tiessen et al. (2014)

Melero e Hernandez-San-Miguel (2014)

E necessario ressaltar que a falta de valor académico refere-se apenas ao
processo de divulgacéo, que compde um dos trés macroprocessos que envolve a nogao
de comunicacio de dados de pesquisa adotada neste estudo. Portanto, admite-se que
a producgado e o uso dos dados de pesquisa sdo processos valorizados e até mesmo

requeridos para a promogao da carreira académica dos pesquisadores.

4.21.7. Cultura académica

Outro aspecto relacionado diretamente com os imperativos da ciéncia moderna
é a cultura académica em voga. O artigo de Dallmeier-Tiessen et al. (2014) foi o Unico
a problematizar a tematica explicitamente. Os autores consideraram dois aspectos
como influenciadores nas praticas da comunicacdo dos dados de pesquisa: a cultura

predominante na area e a idade dos pesquisadores (Quadro 23).
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Quadro 23: Cultura académica.
Autores Codificacido dos dados
Cultura académica
Idade dos pesquisadores
Interagdo com outras disciplinas
Interdisciplinaridade dos dados
Fonte: Elaboragao propria.

Dallmeier-Tiessen et al. (2014)

Segundo Dallmeier-Tiessen et al. (2014), a cultura é a norma de comportamento
manifestada no comportamento dos pesquisadores. A depender da area do
conhecimento, existirdo normas de comportamento mais ou menos propicias para a
ampla comunicacdo dos dados de pesquisa. No entanto, os autores ponderam que, em
muitos casos, sdo os interesses comerciais envolvidos na pesquisa que determinardo o

comportamento dos pesquisadores em relagao a divulgagcédo dos dados (Figura 40).

Figura 40: Desdobramentos da categoria “cultura académica”.

Interesses

comerciais
Area do Cultura Idade do
conhecimento académica pesquisador

Tecnologiasda
comunicagao

Fonte: Elaboragao propria.

Somadas as normas de comportamento e aos interesses comercias, 0s autores
enfatizaram que o uso de tecnologias de informacédo e comunicagdo pode promover
praticas mais colaborativas para a ciéncia, facilitando a interdisciplinaridade entre as
pesquisas e a abertura na divulgacdo dos dados de pesquisa. De acordo com os
autores, o uso das tecnologias com tal finalidade € mais recorrente entre pesquisadores

jovens. Portanto, sob o aspecto da cultura académica ainda foi adicionado mais um fator
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qgue se refere a idade do pesquisador. A partir dessa perspectiva, pesquisadores mais
jovens seriam mais propicios a comunicar abertamente seus dados de pesquisa,

enquanto os pesquisadores mais velhos seriam mais resistentes a tais praticas.

4.2.1.8. Aspectos legais

Os aspectos legais envolvem as aplicagdes juridicas nos trés macroprocessos
da comunicacao dos dados de pesquisa. As legislacdes envolvidas nas discussdes séo
diversas e por vezes conflituosas, conforme pontuou Dallmeier-Tiessen et al. (2014). De
acordo com os autores, as divergéncias legais sdo decorrentes das dissonancias entre
as politicas de diferentes agéncias de fomento, paises e regides.

Childs e Mcleod (2004) e Dallmeier-Tiessen et al. (2014) ressaltaram alguns
aspectos acerca das implicagbes dos direitos de propriedade intelectual na
comunicagédo dos dados de pesquisa. Segundo Childs e Mcleod (2004), tais direitos
podem regulamentar as praticas de armazenamento, acesso e reuso dos dados de
pesquisa. Os autores nado exploraram as nuances da relagdo, apenas as apontaram.
No mesmo sentido, Sturges et al. (2015), Gardner (2004) e Thompson, Robertson e
Greenberg (2015) apresentaram a tematica como uma das barreias para a ampla
comunicacgéo dos dados de pesquisa (Quadro 24).

Quadro 24: Aspectos legais.

Autores Codificacdo dos dados
Childs e Mcleod (2004) Implicagdes legais
Sturges et al. (2015) Licengas de uso
Gardner (2004) Clareza das legislagdes

Direito de acesso a informagao

Interesses comerciais

Direito de propriedade intelectual

Legislagcao

Thompson, Robertson e Greenberg (2015) | Protegéo dos direitos de propriedade intelectual
Fonte: Elaboragéo proépria

Dallmeier-Tiessen et al. (2014)

O tema mostra-se como fortemente interveniente no processo investigado, uma
vez que a legislagdo e outros aspectos legais tém forga juridica para impedir

completamente a divulgacao dos dados ou para torna-la compulséria (Figura 41).
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Figura 41: Desdobramentos da categoria “aspectos legais”.

Licenca de uso

Direito de
Interesses .
. propriedade
comerciais .
intelectual
Legislacdo Aspectos legais

Direito de acesso a
Funcdo social ———  informacdo
Direito a saude

Fonte: Elaboragao propria.

Em razdo da relevancia do tema para o contexto do estudo, o tépico sera
analisado extrapolando os limites das discussdes dos autores que o citaram. Para tanto,
serdo apresentadas as consideracdes dos seguintes autores sobre o tema: Diniz (2005),
Adolfo (2006), Branco (2007), Pinto (2009) e Mizukami (2007).

Direitos de propriedade intelectual

Os direitos de propriedade intelectual versam sobre os produtos da criagéo
intelectual humana. Diniz (2005) conceitua-o como um direito imaterial, pois se refere a
regulacdo de propriedade imaterial decorrente do trabalho intelectual, tais como obras
literarias, artisticas, cientificas e tecnoldgicas. Os processos de regulagao juridica para
essas obras tiverem inicio em dois momentos histéricos — a Revolugéo Francesa (1789-
1799) e a Revolugdo Industrial (1760-1840). Ambos propiciaram a nogao da criagédo
intelectual, ou seja, um produto imaterial. De acordo com Adolfo (2006), os principios
éticos, o sistema juridico e o ideal de Estado democratico advindos da Revolucéo
Francesa foram as condigbes objetivas para constituicdo da nogédo de propriedade
imaterial e intelectual. Ja a Revolug¢éo Industrial institucionalizou as relagdes juridicas
no ambito da propriedade intelectual, especialmente no contexto industrial, a partir de

1474, com a formalizagdo do sistema de patentes, conforme pontuou Branco (2007).
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Os direitos de propriedade intelectual sdo segmentados em dois dominios. O
primeiro deles diz respeito aos direitos de propriedade industrial que atuam no admbito
dos bens industriais, tais como marcas, patentes e modelos. No Brasil, tais direitos séo
regulados pela Lei n® 9.279, publicada em 1996. No outro dominio, estdo os direitos
autorais, que abarcam os direitos de autor, direitos conexos*® e regulamentacéo juridica
para os programas computacionais. Diferentemente dos direitos de propriedade
industrial, os direitos autorais sdo objeto de estudo do direito civil. No Brasil, os direitos
autorais sao regulados pelas leis n® 9.610 e n° 9.609, ambas publicadas em 1998.

Além das legislagbes especificas ja citadas, a propria Constituicao Federal de
1988 garante os direitos de propriedade intelectual. No artigo 5°, que trata dos direitos
fundamentais, é assegurado que:

XXVII - aos autores pertence o direito exclusivo de utilizagdo, publicagdo
ou reproducao de suas obras, transmissivel aos herdeiros pelo tempo
que a lei fixar;

XXVIII - sdo assegurados, nos termos da lei:

a) a protegcado as participagbes individuais em obras coletivas e a
reproducdo da imagem e voz humanas, inclusive nas atividades
desportivas;

b) o direito de fiscalizagdo do aproveitamento econémico das obras que
criarem ou de que participarem aos criadores, aos intérpretes e as
respectivas representagdes sindicais e associativas;

XXIX - a lei assegurara aos autores de inventos industriais privilégio
temporario para sua utilizagdo, bem como protecdo as criagdes
industriais, a propriedade das marcas, aos nomes de empresas € a
outros signos distintivos, tendo em vista o interesse social e o
desenvolvimento tecnoldgico e econdmico do Pais (BRASIL, 1988).

As duas vertentes do direito de propriedade intelectual apresentadas aqui sao
aplicaveis ao contexto dos dados de pesquisa, especialmente aquele que trata do
desenvolvimento de farmacos. Isso porque os dados podem ser protegidos ou terem
seu acesso limitado por causa de interesses comerciais e industriais ou ainda em
decorréncia dos interesses dos autores e titulares de direitos sobre os resultados das
pesquisas.

Apesar da aparente consolidacdo das garantias a propriedade intelectual, o tema
€ controverso e polémico, visto que, na ambivaléncia de tais direitos, situa-se a defesa
do amplo acesso a informagéao. Portanto, faz-se necessario explorar outra abordagem

concernente aos aspectos legais que envolvem a comunicagao dos dados de pesquisa.

4 Segundo Jungmann (2010), os direitos conexos referem-se a protegcdo para artistas intérpretes ou
executantes, produtores fonograficos e empresas de radiodifusdo, em decorréncia de interpretacéo,
execugao, gravacgao ou veiculagéo das suas interpretagdes e execugdes.
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Direito ao acesso a informagéo

O direito a informacao, tal como o direito a propriedade, também constitui um
direito fundamental do cidaddo. Ambos estao garantidos no artigo 5° da Constituicao
Federal de 1988 (BRASIL, 1988) e em acordos internacionais especificos do tema. A
abordagem amplamente discutida sobre os direitos de acesso a informagao abrange o
ambito publico e recentemente, o universo circunscrito da propriedade intelectual
(PINTO, 2009). A ampliagdo da abordagem fundamenta-se na perspectiva de que a
propriedade intelectual deve cumprir uma funcéo social, tal como os outros tipos de
propriedade. Com isso, Pinto (2009) afirma que, recorrer ao direito de acesso a
informacao para problematizar o direito de propriedade intelectual, ndo é nega-lo, e sim
torna-lo um direito coletivo.

A visdo de coletividade para a propriedade intelectual advém da percepc¢éo da
producgdo intelectual como um processo coletivo. Segundo Pinto (2009), ela parte da
“concepcgao de que o conhecimento produzido pelo homem é resultado da contribuicao
de seus antepassados e que sua apropriagao individual denega a sua origem coletiva”.

No mesmo sentido de problematizar a relagdo, Mizukami (2007) sugere que a
propriedade intelectual visa garantir um direito de exploracdo comercial da obra, que
nem sempre beneficia o produtor ou sua obra. Portanto, o autor defende que os direitos
devem ser considerados dentro de uma dimensé&o social que seja capaz de balancea-
los.

A partir da discussao aqui apresentada, efatiza-se que o direito de propriedade
intelectual, embora seja reconhecido, n&o € um direito absoluto. Assim como as demais
propriedades, ele deve exercer uma fungéo social, a qual deve garantir o exercicio de

outros direitos, como o direito a informacao, a educagéo e a saude (PINTO, 2009).

4.21.9. Aspectos éticos

Os aspectos éticos foram recorrentes nas discussdes dos artigos analisados.
Eles estavam declaradamente presentes em 8 dos 13 artigos analisados. No entanto,

observou-se que tais aspectos estdo centrados nas preocupag¢des com a privacidade
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dos participantes (Childs e Mcleod, 2004; Dallmeier-Tiessen et al., 2014; Melero e
Hernandez-San-Miguel, 2014; Thompson, Robertson e Greenberg, 2015). Duas
subcategorias foram identificadas a partir da discuss&o: a anonimizagao dos dados e a
obtencao da permissao dos participantes. Ambas foram apresentadas como alternativas
para permitir a comunicagédo aberta dos dados e manter os direitos a privacidade dos

participantes (Quadro 25).

Quadro 25: Aspectos éticos.
Autores Codificacido dos dados
Privacidade dos participantes
Custo e padrao para anonimizar os dados
Douglass et al. (2014) Direitos para disponibilizar os dados
Privacidade dos participantes
Anonimato dos dados

Dallmeier-Tiessen et al. (2014)

Melero e Hernandez-San-Miguel (2014)

Bond et al. (2013) Permisséo para o uso dos dados

Childs e Mcleod (2004) Confidencialidade dos dados

Thompson, Robertson e Greenberg (2015) | Privacidade dos participantes

Knight (2015) Permiss&o dos participantes da pesquisa

Fonte: Elaboragao propria.

A anonimizagao dos dados como estratégia foi apontada por Dallmeier-Tiessen
et al. (2014) e Melero e Hernandez-San-Miguel (2014). No entanto, Dallmeier-Tiessen
et al. (2014) levantaram preocupagdes acerca dos custos envolvidos, que podem ser
proibitivos para projetos de pesquisas com recursos reduzidos. Somados aos custos,
apresenta-se ainda como barreira a auséncia de padrbes e de orientacdo que sejam
amplamente aceitos para tal finalidade.

Outra estratégia identificada nas discussdes sugeriu que a falta de autorizagbes
para a divulgacdo e o reuso dos dados dos participantes é um impeditivo para a
comunicacgéo aberta dos dados de pesquisa (Douglass et al., 2014; Bond et al., 2013 e
Knight, 2015). Segundo essa proposta, as permissdes deveriam ser obtidas a partir dos
orgéos reguladores de ética na pesquisa e de autorizagdes dos proprios participantes
(Figura 42).
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Figura 42: Desdobramentos da categoria “aspectos éticos”.
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participantes dados
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Aspectos éticos
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Fonte: Elaboragao propria.

De forma geral, a necessidade de manter a privacidade dos participantes seria
um impedimento para a ampla comunicagdo dos dados de pesquisa. No entanto, na
discussdo ampliada elaborada a partir dos artigos selecionados, surgiu um novo
argumento para a tematica, na qual a comunicagao aberta dos dados de pesquisa € um
cumprimento de exigéncias éticas para pesquisas no campo das ciéncias da saude.
Pelo fato de tal perspectiva estar relacionada exclusivamente com uma area do
conhecimento, o qual é objeto dessa investigacédo, o tema sera explorado na proxima

secdo do capitulo.

4.2.2. Categorias preliminares acerca do contexto social da doenca

As pesquisas nas ciéncias da saude partem das mesmas prerrogativas da
ciéncia moderna, caracterizadas no tépico anterior. No entanto, a area possui algumas
especificidades que s&o de especial interesse para o estudo. Suas singularidades
favorecem a comunicagcdo aberta dos dados de pesquisa, conforme sugeriu Knight
(2015), Melero e Hernandez-San-Miguel (2014) e Bond et al. (2013). Adicionalmente,
os argumentos em defesa da ciéncia aberta na area do conhecimento ganham mais

legitimidade em alguns temas de amplo interesse social, como é o caso da saude
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publica. Portanto, as categorias preliminares para fundamentar a discussédo sobre o

contexto social da doenga trataram diretamente do prisma da saude publica.

4.2.21. Saude publica

Dois artigos ressaltaram o contexto das pesquisas em saude publica como
impulsionador da comunicagcdo aberta dos dados de pesquisa. O mais recente foi
publicado por Knight (2015). Embora a relagéo entre a saude publica e a comunicagao
dos dados de pesquisa ndo seja explorada diretamente, ela é evidenciada pela
experiéncia relatada. A autora afirma que o servigo de gestdo dos dados de pesquisa
da universidade é ofertado para todos os institutos. No entanto, aquele que trata de
medicina tropical é protagonista da discuss&o e ampliagdo do servico.

A relagdo também é estabelecida de forma indireta no artigo de Melero e
Hernandez-San-Miguel (2014). A partir dos resultados obtidos em dois diretérios
internacionais de politicas dessa natureza, os autores concluiram que as areas das
ciéncias da saude apresentam mais politicas de informacao para o acesso aberto do

que as outras areas do conhecimento (Quadro 26).

Quadro 26: Saude publica.
Autores Codificacdo dos dados
Knight (2015) Contexto das pesquisas em saude publica
Ciéncias da saude
Progresso da saude publica
Fonte: Elaboragao propria.

Melero e Hernandez-San-Miguel (2014)

Segundo Melero e Hernandez-San-Miguel (2014), a influéncia da politica da
agéncia Wellcome Trust (2011) é um dos elementos que configuram tal cenario.
Portanto, faz-se necessario destacar os argumentos apresentados pela iniciativa e pelas
discussdes que a circundam. Segundo a politica da Wellcome Trust (2011), a ampla
comunicagao dos dados de pesquisa acelera o progresso da saude publica, melhorando
assim a qualidade de vida das populagées. O efeito, por si s6, ja é de grande interesse
social e cumpre uma importante fungao social. No mesmo ano de publicacao da politica,
Walport e Brest (2011) subscreveram-na e acrescentaram que a comunicagdo aberta
dos dados de pesquisa maximiza o uso dos dados coletados e, por consequéncia, a
criagdo de conhecimento a partir deles. De acordo com os atores, a maximiza¢do do
uso dos dados, especialmente daqueles coletados das populagdes, € um principio ético

para as pesquisas na area das ciéncias da saude, uma vez que as populagcdes néo
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devem ser submetidas novamente a coleta de dados que ja poderiam estar disponiveis
(Figura 43).

Figura 43: Desdobramentos da categoria “satde publica”.
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Fonte: Elaboragao propria.

Portanto, a categoria preliminar acerca da saude publica relaciona-se com trés
elementos de qualificacdo. O primeiro deles abarca as politicas de informacéo para a
promocao da comunicagdo dos dados de pesquisa. Conforme a discussao levantada
pela o estudo, as ciéncias da saude sao percussoras e exitosas na promocao de tais
politicas. O segundo elemento diz respeito a fungdo social da producédo de
conhecimento cientifico, que especialmente em tematicas relacionadas a saude publica
traz como compromisso o melhoramento da qualidade de vida das populagdes atingidas
pelo estudo. Por fim, o terceiro elemento trata sobre a maximizagédo do uso dos dados
como um principio ético dos estudos relacionados a saude publica. Isso porque as
populacdes acometidas pelo tema da saude publica devem ser preservadas e a coleta

dos dados deve ser minimizado ao maximo possivel.

4.2.3. Categorias preliminares acerca do financiamento

A experiéncia da agéncia Wellcome Trust (2011) e sua influénica para o contexto

das ciéncias da saude ilustram a relevancia das agéncias de fomento a pesquisa para
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a conducao da abertura da comunicag¢ao dos dados. Nos casos em que o financiamento
€ de natureza publica, ressalta-se a nogao dos resultados como um bem publico, ou
seja, pertencente a toda sociedade. Tal perspectiva extrapola os pressupostos da
ciéncia moderna de publicizagdo dos resultados e busca se apresentar como um direito

social.

4.2.3.1. Instituigdes financiadoras de pesquisa

As agéncias financiadoras de pesquisa, bem como as instituicdes de ensino
superior e pesquisa, sdo consideradas agentes estratégicos para garantir a
comunicacgéo dos dados de pesquisa, conforme discutiu Dallmeier-Tiessen et al. (2014)
e Douglass et al. (2014) (Quadro 27).

Quadro 27: Instituigao financiadora.
Autores Codificacido dos dados
Requisito para financiamento de pesquisa
Crescimento de financiamento
Financiamento
Politicas mandatérias das financiadoras
Fonte: Elaboragao propria.

Dallmeier-Tiessen et al. (2014)

Douglass et al. (2014)

De forma geral, os autores defenderam que as instituicbes tém autoridade para
requisitar par@metros para coleta, divulgacdo e uso dos dados das pesquisas que

financiam (Figura 44).
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Figura 44: Desdobramentos da categoria “instituicdo financiadora”.
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Fonte: Elaboragao propria.

Douglass et al. (2014) indicam as politicas de informacdo mandatérias como
instrumentos estratégicos para estabelecer os requisitos do financiamento a promocgéao
da comunicagao dos dados de pesquisa de forma aberta. Segundo Dallmeier-Tiessen
et al. (2014), isso permitira que as instituicdes financiadoras de pesquisa otimizassem
os recursos investidos. A perspectiva otimista defendida por Dallmeier-Tiessen et al.
(2014) baseia-se na expectativa de que a comunicagdo dos dados de pesquisa tem
potencial para promover uma economia nos recursos investidos na pesquisa em longo

prazo.

4.2.3.2. Bem publico

Além dos elementos discutidos na categoria “aspectos legais sobre o direito de
acesso a informagao”, alguns autores pontuaram que pesquisas financiadas com
recursos publicos geram, por exceléncia, bens publicos. Uma vez entendidos os dados
resultantes dessas pesquisas como bens publicos, eles deveriam estar amplamente
disponiveis para quem deles necessitassem, para tanto deveriam ser objetos de uma

comunicacgéo aberta. O argumento pode ser observado, de forma superficial, no artigo
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de Dallmeier-Tiessen et al. (2014) e Higman e Emmott (2015) e, de forma mais

aprofundada, no artigo de Douglass et al. (2014) (Quadro 28).

Quadro 28: Bem publico.
Autores Codificacdo dos dados
Beneficios sociais
Entendimento publico sobre as pesquisas
Higman e Emmott (2015) Recursos publicos e bens publicos
Democracia

Interesse em tornar os dados publicos
Fonte: Elaboragao propria.

Dallmeier-Tiessen et al. (2014)

Douglass et al. (2014)

Douglass et al. (2014) discutiram o tema a partir das politicas de comunicagéo
de dados do governo norte-americano. Os autores alegaram que especialmente os
dados de pesquisas e de agéncias governamentais obtidos com recursos publicos
devem ser livremente disponibilizados para o publico. A defesa da alegagéo, entre
outros aspectos, baseou-se no pronunciamento do entdo presidente dos Estados
Unidos, que afirmou que a pratica seria um elemento que fortaleceria a democracia do
pais (Figura 45).

Figura 45: Desdobramentos da categoria bem publico.
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Fonte: Elaboragao propria.
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A nogdo do conhecimento cientifico como bem publico, especialmente aquele
produzido com recursos publicos acende a reivindicagao de dois direitos fundamentais.

Um deles é a democracia e o outro é o direito a informacéo.

4.2.3.3. Custo

A discussédo acerca do custo da comunicacdo dos dados de pesquisa centrou-
se nos aspectos relativos aos investimentos para infraestrutura necessaria, que € objeto
de financiamento ou demanda recursos para estrutura-la. Dallmeier-Tiessen et al.
(2014) e Higman e Emmott (2015) apontaram que os custos para a manutengéo da
infraestrutura podem ser elevados, mas esse investimento é altamente relevante para
os objetivos da comunicagdo. Portanto, os custos envolvidos nos processos e na
infraestrutura para suportar a comunicacao dos dados de pesquisa precisam ser levados
em consideragdo no financiamento da pesquisa. Dallmeier-Tiessen et al. (2014)
enfatizam que a requisicdo para a divulgacdo dos dados pode ser uma forma de
controlar os recursos investidos. No entanto, os autores pontuam que os custos devem
ser considerados também para longo prazo, de forma a garantir a preservagao dos
recursos.

Além das consideracbes acerca do custo para infraestrutura do sistema de
informacao, Melero e Hernandez-San-Miguel (2014) e autores relacionados enfatizaram
dois aspectos igualmente relevantes para a analise aqui proposta. Um deles relaciona-
se com a economia dos recursos e o outro com os custos da coleta e analise dos dados
(Quadro 29).

Quadro 29: Custo.

Autores Codificacdo dos dados
Custo (tempo e dinheiro) para coleta e andlise dos dados
Aproveitamento de recursos
Higman e Emmott (2015) Altos custos

Controle dos recursos

Custo e manutengao da infraestrutura
Fonte: Elaboragao propria.

Melero e Hernandez-San-Miguel (2014)

Dallmeier-Tiessen et al. (2014)

Os dois aspectos relacionam-se com a iniciativa da agéncia Wellcome Trust
(2011) que visou consolidar um compromisso para a comunicagao aberta dos dados de
pesquisa entre as instituigdes financiadoras de pesquisa no campo das ciéncias da

saude (Figura 46).
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Figura 46: Desdobramentos da categoria “custo”.
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Fonte: Elaboragao propria.

Entre os principais argumentos utilizados pela agéncia para tal acordo, estava a
perspectiva de que a ampla divulgacdo dos dados de pesquisa gera um melhor
aproveitamento dos recursos investidos, portanto € um elemento promotor de economia
dos financiamentos.

Outros argumentos apresentados pela agéncia sugerem que a pratica de
comunicagao aberta dos dados de pesquisa gera o uso justo dos recursos da ciéncia.
No entanto, uma das perspectivas apresentadas nessa tese sobre a tematica afirma que
alguns paises possuem mais condi¢cdes de arcar com os custos da analise dos dados
do que outros. Portanto, o uso justo dos dados de alguma forma implicaria a destinagao
de recursos para a analise dos dados, de forma a permitir que todos os pesquisadores

tenham as mesmas condi¢des tanto de coleta como de analise dos dados.

4.2.4. Categorias preliminares acerca da infraestrutura

Um dos elementos centrais relacionados ao financiamento da pesquisa e da
comunicacgéo de dados diz respeito aos custos com a infraestrutura. Nessa dimensao,

estdo reunidas categorias que permitem a expressao e operacionalizagdo do fendmeno
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investigado. Em decorréncia do universo da discussao — a ciéncia da informacéo —,as

categorias mais presentes nos artigos analisados ser&o descritas a seguir.

4.241. Sistemas de informagao

A analise aqui empregada permitiu identificar que os aspectos referentes aos
sistemas de informacéo foi o fator mais citado na literatura selecionada. Sob a categoria
“sistemas de informagao”, foram classificados os temas referentes aos repositérios de
dados de pesquisa, aos periddicos, aos sistemas de descoberta e seguranca, a
tecnologia e a interoperabilidade dos sistemas de divulgagdo dos dados de pesquisa
(Figura 47).

Figura 47: Desdobramentos da categoria “sistema de informagéo”.
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de dados de pesquisa

AN 7

Divulgagao

Sistema de
informacao
Interoperabilidade Sistamasde
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Fonte: Elaboragao propria.

Compreende-se da andlise que os repositérios de dados de pesquisa sao
alternativas eficientes para o depédsito e armazenamento dos dados, capazes de
absorver a diversidade do volume e os tipos de arquivos que os dados de pesquisa
podem apresentar (Losoff, 2009; Sturges et al., 2015). No entanto, foi levantada a
preocupacé&o com a garantia da preservacao e da seguranga dos dados e a capacidade

de integracao desses sistemas com outros, tais como os periédicos cientificos (Losoff,
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2009), a tecnologia envolvida (Childs e MCleod, 2004) e os sistemas de busca
(Dallmeier-Tiessen et al., 2014; Douglass et al., 2014).

Outros autores como Thompson, Robertson e Greenberg (2015) e Knight (2015)
indicaram concordancia em relacdo a necessidade de sistemas de informagao
destinados a operacionalizagdo da comunicagdo dos dados de pesquisa. No entanto,
os autores ndo envergaram nem para os repositérios de dados tdo pouco para os
periédicos. Os apontamentos dos autores foram apenas no intuito de evidenciar a
necessidade e pontuar, de maneira geral, que os sistemas deveriam ser seguros e

interoperaveis (Quadro 30).

Quadro 30: Sistemas de informacgao.

Autores Codificacdo dos dados
Losoff (2009) Periédicos para dados de pesquisa
Cox, Verbaan e Sen (2012) Sistemas para a comunicagéo dos dados de pesquisa

Armazenamento dos dados (volume e preservagéo)
Central de armazenamento dos dados

Thompson, Robertson e Greenberg (2015) = Acesso (midias e repositorios)

Sistemas de descoberta dos dados

Falta de seguranca

Integragéo dos sistemas

Relacdo dos dados com as publicagdes cientificas
Motores de busca

Local de depésito

Seguranca

Local de armazenamento

Whitmire, Boock e Sutton (2015)

Dallmeier-Tiessen et al. (2014)

Douglass et al. (2014)

Knight (2015) Sistemas utilizados
Acesso (velocidade)

Sturges et al. (2015) Repositério de dados de pesquisa
Sistemas tecnoldgicos

Childs e Mcleod (2004) Infraestrutura tecnoldgica

Agrupamento dos dados em datasets
Fonte: Elaboragao propria.

Nenhuma caracteristica a respeito dos repositorios ou periédicos foi explorada
pela literatura analisada. Portanto, para o aspecto relacionado ao sistema de
informacgao, sera considerada a explanacao realizada na revisdo de literatura deste

trabalho, que tratou dos repositérios de dados de pesquisa (pag. 46).

4.2.4.2. Padroes

A segunda categoria mais presente entre os artigos refere-se aos padroes
necessarios aos processos, procedimentos e sistemas que envolvem a comunicacéo

dos dados de pesquisa (Quadro 31).
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Quadro 31: Padrdes.

Autores Codificacdo dos dados
Childs e Mcleod (2004) PaQréo~de process?s e proc'e.dimentos

Indicagdes de padrdes e politicas
Whitmire, Boock e Sutton (2015) Padrées de dados
Thompson, Robertson e Greenberg (2015) = Padrdes de metadados
Interoperabilidade dos dados
Padrbes para a descrigao dos dados
Padrdes
Douglass et al. (2014) Metadados (padrdes)

Interoperabilidade

Padrao
Knight (2015) Interoperabilidade

Formato dos dados
Melero e Hernandez-San-Miguel (2014) Padrdes

Fonte: Elaboragao propria.

Dallmeier-Tiessen et al. (2014)

Childs e Mcleod (2004) e Whitmire, Boock e Sutton (2015) discutiram duas
naturezas de padronizagdo, uma relacionada aos procedimentos e outra ligada ao
formato dos dados. De acordo com o levantamento realizado por Childs e Mcleod
(2004), a falta de padronizacdo nos procedimentos relacionados com o registro e a
divulgacéo dos é um grave problema para a comunicagao dos dados na perspectiva de
pesquisadores. Vale ressaltar que a investigacdo empenhada pelos autores apontou tal
barreira a partir da perspectiva de pesquisadores. Com isso, os autores concluiram que
a prestagao de servicos de orientagbes aos pesquisadores, bem como a indicacédo de
padrées sao fundamentais para o sucesso do projeto analisado. Whitmire, Boock e
Sutton (2015) nao problematizaram a questdo da importancia dos padrdes, no entanto
sua analise fundamenta-se na classificagao do tipo de dados de pesquisa por area do
conhecimento e, portanto, pressupde a logica de padrdo para a tipologia dos dados s
(Figura 48).
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Figura 48: Desdobramentos da categoria “padrdes”,
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Fonte: Elaboragao propria.

Os outros autores que abordaram a tematica dos padrées (Thompson,
Robertson, Greenberg, 2015; Dallmeier-Tiessen et al., 2014; Douglass et al., 2014;
Knight, 2015) focaram no aspecto dos metadados. Thompson, Robertson e Greenberg
(2015) indicaram o uso do padrédo de metadados como elemento necessério a adogéo
de estratégia de preservacgao dos dados de pesquisa. A mesma abordagem foi adotada
por Dallmeier-Tiessen et al. (2014), que afirmaram que a falta de padrdo para os
metadados constitui uma barreira para a efetiva preservacdo dos dados de pesquisa.
Douglass et al. (2014) e Knight (2015) consideraram que a incerteza sobre os padrdes
de metadados a serem adotados no processo de comunicacgido dos dados de pesquisa
€ impeditiva para o processo e reflete-se na capacidade de interoperabilidade dos

dados.

4.2.4.3. Gestao dos dados de pesquisa

A discussao acerca da gestao dos dados de pesquisa foi desenvolvida por oito
artigos analisados (Quadro 32). De forma geral, todos eles apontaram para a

necessidade da existéncia de um servigo de informacgao ou ressaltaram sua importancia
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em contextos onde este ja se faz presente, conforme relatado por Knight (2015) e
Whitmire, Boock e Sutton (2015).

Quadro 32: Gestao dos dados de pesquisa.
Autores Codificacdo dos dados
Cox, Verbaan e Sen (2012) Gestéo dos dados de pesquisa
Responsabilidades com a gestdo dos dados
Servigo de gestdo dos dados

Whitmire, Boock e Sutton (2015)

Gardner (2004) Responsabilidade compartilhada
Praticas de arquivamento (desconhecimento)
Knight (2015) Plano de gestédo dos dados

Servigo para gestdo dos dados
Preservagao dos dados
Thompson, Robertson e Greenberg (2015) = Preservagéo (padrdes e politicas)
Responsaveis pela curadoria dos dados
Plano de preservagao
Preservagao dos dados
Financiamento para preservagéo
Dallmeier-Tiessen et al. (2014) Custos da preservagéo
Qualidade dos dados
Atuacgao de profissionais da informagao
Servigos de suporte
Sturges et al. (2015) Qualidade da comunicagéo cientifica
Servigos de orientagcdo aos pesquisadores
Treinamento de profissionais
Douglass et al. (2014) Servigo de suporte aos pesquisadores
Fonte: Elaboragao propria.

Childs e Mcleod (2004)

Segundo Knight (2015), a oferta do servigo para a gestao dos dados de pesquisa
na University of London é um dos elementos que promovem o sucesso da comunicagao
dos dados de pesquisa na instituicdo. No entanto, apesar de sua presenca, infere-se
qgue o servico ndo contempla o estagio de elaborag&o do plano de gestéo, visto que a
etapa foi apresentada como problematica pelos pesquisadores, por causa da falta de

conhecimento sobre seus processos e padrdes necessarios (Figura 49).
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Figura 49: Desdobramentos da categoria “gestao dos dados de pesquisa”.
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Fonte: Elaboragao propria.

O estudo de Whitmire, Boock e Sutton (2015) também é contextualizado em um
servigo de gestdo de dados de pesquisa ofertado na Oregon State University. Apds a
identificagdo das barreiras apontadas pelos pesquisadores para a comunicagdo dos
dados de pesquisa, os autores concluiram que o servigo ofertado pela universidade
precisa ser mais bem divulgado. Isso porque parte dos problemas apontados seriam
sanados pelo servico da universidade, caso ele fosse utilizado pelos pesquisadores.

Diferentemente dos estudos anteriores, Gardner (2004) ndo parte de uma
experiéncia positiva de servigo para a gestdo de dados. O autor apontou a necessidade
de um servico dessa natureza como uma solugcdo necessaria as demandas de
disponibilizacdo dos resultados de pesquisa impostas pelo FOIA. Gardner ressalta que,
sem essa infraestrutura basica, que pressupde o compartilhamento de responsabilidade

para o processo, a exigéncia de acesso aos dados inviabilizaria o desenvolvimento de
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pesquisas, especialmente aquelas que contrariam interesses industriais, politicos e
comerciais.

O compartilhamento de responsabilidade também foi enfatizado por outros dois
artigos. Um deles é de autoria de Childs e Mcleod (2004), que recomenda o
aprimoramento dos servigcos de orientacdo aos pesquisadores, bem como a ampliacdo
do treinamento dos profissionais da informacao envolvidos no processo. O outro estudo,
conduzido por Dallmeier-Tiessen et al. (2014), apresentou argumentos novos a
discussao. Segundo os resultados apresentados, os servigos de gestdo de dados de
pesquisa €& condicdo necessaria para conferir qualidade aos dados de pesquisa
comunicados. Além disso, a qualidade dos dados somada a padronizag&o dos registros
ampliaria a possibilidade de visibilidade e citagcdo dos dados e da pesquisa. Ambos os
resultados seriam possiveis a partir da atuacdo de profissionais da informacao
qualificados. Tais profissionais seriam capazes de avaliar e normalizar os registros dos
dados, contribuindo assim para a gestdo efetiva dos dados de pesquisa e sua
preservacdo em longo prazo. Apesar da relevancia das praticas de preservacgéo, os
autores ponderaram que os custos e, por vezes, a falta de financiamento sao
empecilhos para a garantia da preservagéo. A valoragdo da atuacéo dos profissionais
da informagdo no processo de preservagdo dos registros dos dados também foi
empenhada, de forma geral, por Thompson, Robertson e Greenberg (2015).

Além dos processos relacionados com o suporte aos pesquisadores e com a
preservagao dos sistemas de informagdo, a atuagao dos profissionais da informagao
também foi evidenciada por Cox, Verbaan e Sen (2012), como a pega-chave para a
articulagcdo da comunicagcdo dos dados de pesquisa. Segundo os autores, esses
profissionais destacam-se no contexto em decorréncia de seus conhecimentos técnicos
acerca dos sistemas de informagado e das praticas na gestdo da informacado. Tal
expertise ainda é relevante para proposi¢ao e consolidagao das politicas de informacéao

em uma instituicdo.

4.2.4.4. Politicas de informacgao

As politicas de informacao para a comunicacdo dos dados de pesquisa foram
citadas por quatro artigos, a saber: Dallmeier-Tiessen et al. (2014), Melero e Hernandez-
San-Miguel (2014), Gardner (2004) e Sturges et al. (2015) (Quadro 33).
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Quadro 33: Politicas de informagéo.
Autores Codificacdo dos dados
Gardner (2004) Tgmpo p~ara tornar. os dados disponiveis
Divulgacao exaustiva dos dados
Melero e Hernandez-San-Miguel (2014) = Politicas de acesso aberto

Cox, Verbaan e Sen (2012) Politicas de informacao
Dallmeier-Tiessen et al. (2014) Politicas mandatérias
Sturges et al. (2015) Politicas editoriais

Fonte: Elaboragao propria.

Para Dallmeier-Tiessen et al. (2014), as politicas que requerem, e ndo apenas
sugerem, a divulgacdo dos dados de pesquisa sdo incentivos estratégicos para o
sucesso da pratica. Segundo os autores, as politicas precisam ser determinadas pelas

instituicdes dos pesquisadores ou agéncias que fomentam suas pesquisas (Figura 50).

Figura 50: Desdobramentos da categoria “politica de informagéo”.
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Fonte: Elaboragao propria.

No mesmo sentido, foi apresentado o argumento de Melero e Hernandez-San-
Miguel (2014). No entanto, foi enfatizado o aspecto da orientagédo para os principios do
acesso aberto na divulgacédo dos dados de pesquisa. Melero e Hernandez-San-Miguel

(2014) ressaltam que a forma de disponibilizagdo dos dados de pesquisa deve seguir
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as prerrogativas do acesso aberto e pressupor que ela seja feita por meio da internet e
sem restricbes de acesso ao material.

A perspectiva da necessidade da politica de informagdo também parece
fundamentar a discussao proposta por Gardner (2004). O autor, que problematizou a
proposta do FOIA, afirmou que a politica de informacéao para divulgacao dos dados de
pesquisa deve prever o periodo entre a finalizagdo da pesquisa e a publicacdo dos
dados brutos. Adicionalmente, a politica devera indicar o nivel de exaustividade em que
os dados poderao ser demandados.

Em todos os trés casos, evidencia-se a preocupagdo com a politica de
informagao como um instrumento que promove a comunicagao dos dados de pesquisa,
com vistas a garantir a qualidade da comunicacéo cientifica. No entanto, a relagao so6
foi declaradamente estabelecida por Sturges et al. (2015). Os autores discutiram o papel
das politicas editoriais dos periddicos cientificos como requisito para garantir a
transparéncia dos resultados das pesquisas que publicam. Nesse sentido, a
transparéncia seria um elemento-chave para promover a qualidade dos periddicos

cientificos.

4.3. Conjunto das categorias preliminares, suas dimensées e

propriedades

Apoés a identificagdo das categorias preliminares e de suas propriedades, foi
possivel classifica-las em funcdo de uma dimensao de analise. Os trés elementos aqui
apresentados sdo pré-requisitos para a analise dos dados das entrevistas, que sera
discutida no proximo capitulo. Portanto, a revisdo sistematizada da literatura resultou
em um conjunto de 17 categorias preliminares e 61 propriedades, classificadas em 4
dimensdes de analise (Quadro 34). As categorias preliminares e o0s seus
desdobramentos representam os fatores que influenciam a comunicagao de dados de
pesquisa, segundo a literatura cientifica, cumprindo assim o primeiro objetivo especifico

do estudo.
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Quadro 34: Categorias preliminares resultantes da RSL.

Categoria

preliminar

Aspectos éticos

Vertente (propriedade)
Privacidade dos participantes

163

Anonimizagao dos dados

Permissdes dos participantes e de érgéos reguladores

Aspectos legais

Direitos de propriedade privada

Licengas de uso

Interesses comerciais

Legislacéo

Direito a informagao

Direito a saude

Funcgédo social

Assédio aos
pesquisadores

Solicitagbes excessivas para divulgacdo dos dados

Aceleramento

Rapidez na produg¢ao de novos resultados

Maximizac&o no uso dos dados e na produgéo de novos

da ciéncia conhecimentos
Reduc¢ao do custo na produgao de novos resultados
Area do conhecimento
Cultura Interesses comerciais
académica Idade dos pesquisadores

Tecnologias de comunicagao

Recompensa ao
pesquisador

Valor académico

Status e promogao na carreira de pesquisador

Incentivos

Reuso

Rapidez na produg¢ao de novos resultados

Reduc¢ao do custo na produgao de novos resultados

Aplicabilidade em outras pesquisas

Desqualificagdo dos dados e seus resultados

Fundamentagdo de argumentos contrarios

Transparéncia
da ciéncia

Validag&o dos resultados

Fundamentacg&o de novas teorias

Integridade e compreenséo cientifica

Identificacdo de erros

Visibilidade

Reconhecimento do trabalho

Atribuicao da autoria

Citagao

Contexto
social

Saude publica

Politicas de informagéao

Ciéncias da saude

Funcgédo social

Maximizac&o no uso dos dados e na produgéo de novos
conhecimentos

Aspectos éticos

Financiamento

Infraestrutura

Preservagao em longo prazo

Custo .
Economia de recursos
Desigualdade nos recursos para analise de dados
Politicas de informacéao
Bem publico | Economia de recursos
Democracia
N Politicas de informacéao
Instituicao -
) X Economia de recursos
financiadora

Estabelecimento de requisitos
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Capitulo 4 — Aporte da literatura cientifica sobre os fatores que influenciam a

Categoria
preliminar

Gestao dos
dados de
pesquisa

comunicagao dos dados e pesquisa

Vertente (propriedade)

Servigos de informagao

Orientagdo aos pesquisadores

Padronizacéo dos registros

Preservagao em longo prazo

Custo

Profissionais da informagéao

Compartilhamento da responsabilidade

Infraestrutura

Metadados

Qualidade

Visibilidade

Citagao

Politicas de informacéao

Padrao

Infraestrutura

Procedimentos para registro e divulgacéo

Interoperabilidade

Metadados

Tipos de dados

Estratégias de preservagéo

Politica de
informacgao

Instituigdo financiadora

Politica editorial

Transparéncia para ciéncia

Qualidade para ciéncia

Estabelecimento de requisitos

Sistema da
informacgao

Repositorio de dados

Peridédicos académicos

Sistemas de descoberta

Seguranga

Tecnologia

Interoperabilidade

Divulgagéo

Fonte: Elaboragéo proépria

O conjunto das categorias preliminares deram as condi¢gdes para a coleta dos

dados e a emergéncia das categorias tedricas, que serdo apresentadas no proximo

capitulo.
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5. FATORES QUE INFLUENCIAM A COMUNICAGAO DOS DADOS DE
PESQUISA SOBRE O VIRUS DA ZIKA NA PERSPECTIVA DOS
PESQUISADORES

A discussao sobre os fatores que exercem influéncia na comunicagao dos dados
de pesquisa é estruturada a partir da metodologia da teoria fundamentada, proposta por
Strauss e Corbin (2008). Nessa proposta, a teoria emerge do desenvolvimento de trés
etapas: descricdo da pesquisa, ordenagdo conceitual e o refinamento da teoria
substantiva.

Na descricdo, devem ser apresentados o ambiente da pesquisa, os participantes
e o conteudo resultante da entrevista. Para tanto, o conteudo é sistematizado por meio
da codificagao aberta dos dados. Segundo Strauss e Corbin (2008), a codificagao aberta
€ um “processo analitico por meio do qual os conceitos sao identificados e suas
propriedades e dimensbes s&o descobertas nos dados” (p. 103). As categorias
emergentes dessa etapa também foram relacionadas com as categorias preliminares,
obtidas na fase anterior. No entanto, os autores ressaltam que o dialogo ndo deve ser
executado no intuito de confirmar as categorias preliminares, e sim de expandi-las e, se
necessario, refuta-las. Em decorréncia da codificagdo aberta, os dados séo reduzidos
para um bloco menor e mais maleavel, que € a base para a ordenagao conceitual.

A ordenacédo conceitual representa a organizacéo e associacéo de categorias,
ao nivel de propriedades e dimensdes, por meio da codificagao axial. Segundo Strauss
e Corbin (2008, p. 124), “o objetivo da codificacdo axial € comegar o processo de
agrupamento dos dados que foram divididos na codificagdo aberta”, de forma que seja
possivel gerar explicagcbes mais completas sobre o fenbmeno. Portanto, todas as
categorias obtidas nas entrevistas foram reunidas e reorganizadas.

Posteriormente foi realizada a codificagao seletiva dos dados, que representou
a integracao e o refinamento da teoria. Para tanto, destacou-se a categoria central e sua
relacdo com as demais categorias. O resultado dessa etapa corresponde a proposicao

da teoria substantiva, ultima fase do estudo.

5.1. Descricao e codificacdo aberta

Todos os pesquisadores foram selecionados a partir da busca na base
DGP/CNPq, segundo os critérios apresentados na metodologia. Os entrevistados

compuseram assim a amostra homogénea tedrica. Sua homogeneidade foi alcangada
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pelo nivel de especializacdo no tema apresentado pelos pesquisadores entrevistados.
Seu aspecto tedrico foi obtido por meio da identificagdo de categorias teodricas
pertinentes para a discussdo. Apesar de terem sido identificados 13 pesquisadores
como potenciais para entrevista, o ponto de saturacao foi alcangado com a realizagao
de apenas 10. A saturacdo da amostragem tedrica representou a repeticdo das

categorias ja identificadas.

5.1.1. Consideragées acerca da entrevista com o P01

O primeiro pesquisador entrevistado tem formacdo na area de ciéncias
biolégicas e atua em microbiologia e genética, com énfase em virologia. Seu projeto de
pesquisa abarca temas relacionados ao Aedes aegypt e suas arboviroses, tais como
zika e dengue. Segundo a descrigdo do projeto, o grupo de pesquisa foi organizado em
sete subgrupos. Cada um deles conta com um pesquisador coordenador do tema. O
P01 lidera o subgrupo que trata da genética do virus da zika e da criagdo de um banco
de dados com informagao genética.

A entrevista com o P01 ocorreu em seu local de trabalho e durou cerca de 40
minutos (Apéncide C). O pesquisador pareceu familiarizado com o tema e favoravel as
praticas de comunicacao aberta dos dados de pesquisa. Sua principal motivacéo é a
promogao do reuso dos dados, de forma a contribuir para o avango da ciéncia. Segundo
o pesquisador, tais praticas fazem com que o resultado da pesquisa seja mais completo
e produza publicagbes com melhor impacto.

Principalmente a reutilizagédo, porque eu venho de uma area de pesquisa que eu dependo muito
desses bancos de dados que as pessoas criam. Porque eu trabalho com evolugdo de virus,
entdo, eu preciso do dia que a amostra foi coletada, o local, o hospedeiro. Eu sofro muito com
esse tipo de informagédo, porque coisas antigas ndo tém esse tipo de coisa ou, as vezes, 0s
autores, eles n&o colocam ou por pregui¢a ou porque eles ndo tém mais esses dados, de que
dia que foi coletado, esse tipo de coisa. Entdo, eu ja venho me envolvendo com esse tipo de
coisa, porque eu preciso disso. [...] Mas eu acho que a vantagem ¢é essa: se eu fizer isso e outra
pessoa fizer, outra fizer, todo mundo ganha no final, porque a gente vai conseguir esses dados
juntos e no final das contas acho que isso gera muita colaboragdo. Se eu tenho essa informacgéo,
outra pessoa tem outra informagao, outra pessoa tem outra informacao, as vezes, o que quase
sempre acontece, as pessoas juntam num unico artigo grande.

O pesquisador considera que essa pratica de colaboracao cientifica é recorrente
em seu campo de pesquisa. Para sustentar seu ponto, ele exemplifica:

Mas se esse compartilhamento ocorre, as pessoas vao trocando informacgéo, no final junta tudo
isso num artigo um pouco mais completo. E o que eu acho que vai acontecer agora: vai ter um
artigo grande de origem e evolugédo da zika. Vai envolver pesquisadores da América Latina
inteira, pesquisadores dos Estados Unidos, pesquisadores da Europa. Esta todo mundo fazendo
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vinte genomas, outros tdo fazendo vinte, ai eles vao juntar isso tudo em um Unico artigo. Em um
unico artigo grande de impacto.

O reuso dos dados provocaria outros efeitos positivos, tais como a economia de
recursos e a identificagdo de possiveis erros da pesquisa. Apesar das vantagens e do
posicionamento favoravel, foram pontuados cinco aspectos que dificultam a
comunicacgéo dos dados de pesquisa: as diferengas regionais, especialmente a falta de
cultura de colaboracgao cientifica no Brasil; a desvantagem internacional na colaboragao;
a necessidade de autorizagao para o uso dos dados; o idioma e os esforgos para o
tratamento dos dados.

Os dois ultimos aspectos foram especialmente destacados como empecilhos
para a pratica. Segundo o pesquisador, o tratamento dos dados que serao divulgados
demanda esforgos adicionais para seu registro e organizagdo. Além disso, os dados

precisam ser registrados e descritos necessariamente em inglés.

[...] eu ja teria que organizar isso tudo em um idioma: o inglés. Entédo, todos os meus protocolos,
todos os meus dados ja teriam que estar organizados em inglés. Se eu néo fiz desde o inicio,
entdo eu vou ter que ter esse... se eu quiser compartilhar, eu vou ter que ter essa etapa pra poder
colocar tudo em inglés. Entao, isso seria um trabalho a mais, que eu teria que fazer, pra poder
compartilhar. Ou vocé ja decide que vocé vai organizar toda a informagao em inglés desde o
inicio. Esse € um empecilho.

O outro empecilho destacado pelo pesquisador trata da auséncia de

infraestrutura adequada dentro da universidade para disponibilizar os dados.

[...] eu ndo preciso disponibilizar meu banco de dados, eu poderia disponibilizar em alguma coisa
aqui dentro da universidade mesmo, que a universidade, ela tivesse uma infraestrutura (as vezes
até tenha, a gente desconhega) pra vocé poder fazer esse tipo de coisa de uma maneira mais
simples, sabe, aonde vocé pudesse alimentar isso, ndo sei, acho...

Além de beneficios e empecilhos, o pesquisador citou aspectos que influenciam
a pratica, podendo tanto promové-la como inibi-la. Tais aspectos foram categorizados,
por meio da codificagdo aberta, em: idade dos pesquisadores, possibilidades de acesso
aos dados, politicas editoriais das publicagbes, licencas de uso e contexto de

emergéncia da saude publica (Quadro 35).
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Quadro 35: Codificagdo aberta da entrevista - PO1.

Categoria

Dimensao

preliminar

Aceleramento
da ciéncia

Categoria

Aceleramento da ciéncia

Propriedade

Producgao de
novos

resultados
Solicitada
Aspgctos Autorizagao para uso dos dados diretamente
legais para os
pesquisadores
Imperativos Necessario
peratiy Reuso Colaboracao para o reuso
da ciéncia
dos dados
Cultura . Idade dos pesquisadores Determina
académica comportamento
Transp?repma Identificagao de erros
para ciéncia
Producgao de
Reuso Reuso novos
resultados
Coqtexto , . Contexto da saude publica e das doengas Emergéncia de
social da Saude publica 1de pabli
dosnca emergentes salde publica

Desigualdade
de acesso aos

Acesso aos dados brutos

Financiament Custo Desvantagem internacional na colaboragéo recursos e
o] diferencgas
regionais
Custo Economia de recursos (tempo e esforgos) Custo
Sistema de Dados sobre
. ~ Banco de dados
informacao genoma
Infraestrutura . .
Sistema de e . - Requisitam os
. = Politicas editoriais das publicagdes
informacao dados
Idioma no tratamento dos dados Inglés
. . . Padroes
Fendmeno Banco de dados internacionais internacionais

Pratica comum

Fonte: Elaboragao propria.

5.1.2. Consideragées acerca da entrevista com P02

A segunda pesquisadora entrevistada também tem formacdo na area das

ciéncias bioldgicas e atua em microbiologia e genética molecular humana, com énfase
em virologia. Entretanto, sua linha de pesquisa difere da abordagem de P01, seu estudo
abrange investigagdo genética sobre formacao cerebral associado ao virus da zika.

A entrevista com P02 ocorreu em seu local de trabalho e durou cerca de 30
minutos (Apéncide D). A pesquisadora esclareceu que trabalha com duas naturezas de
dados e, para cada uma delas, foi apresentada uma perspectiva diferente. Um dos tipos
origina-se da genética molecular. Para esses dados, P02 afirmou que utiliza dados
primarios compartilhados por meio de um banco de dados. Para a pesquisadora, o

sistema promove maior celeridade para as descobertas cientificas.
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“Néo, se nao fosse esse banco, a gente ia ta dez mil anos atras. Nao tem como, tem que ter.”

Para os dados da genética molecular, ndo foram apontados empecilhos para sua
comunicacgao aberta. No entanto, para o outro tipo de dados, que diz respeito aos dados
dos pacientes, foram apresentados seis fatores que dificultariam sua comunicacgao
aberta, séo eles:

4. perda de ineditismo;

5. diferencas de recursos e capacidades de analise dos dados entre os

pesquisadores;

6. aspectos éticos;

7. aplicabilidade dos dados anonimizados;

8. auséncia de orientagao dos periddicos cientificos;

9. auséncia de banco de dados.

Entre as barreiras apontadas por P02, considerou-se que a principal é a perda
de ineditismo. A possibilidade de outro pesquisador utilizar seus dados para desenvolver
uma pesquisa e comunica-la primeiro que o pesquisador que coletou os dados esta
diretamente relacionada com outras barreiras: as diferencas de acesso aos recursos

necessarios a pesquisa e capacidades de analise dos dados.

E o que eu vejo muito, nesses anos todos, € que, as vezes, vocé tem uma ideia e outro do outro
lado ou aqui mesmo do meu lado, na sala ao lado, teve a mesma ideia, sé que ninguém
compartilha isso. Entdo vocé vai... acaba que vocé vai fazer a mesma coisa e isso invalida na
hora de vocé publicar, porque ndo é mais inédito, ai o outro, porque tem uma equipe maior, que
tem mais recurso financeiro, publica na sua frente. Entdo, eu acho que essa informacéao, do que
que vocé ta fazendo. [...] Entao, eu acho que essa informagao, do que que vocé ta fazendo, eu
acho que é interessante, mas perigosa. Perigosa nesse sentido, de perder ineditismo.

Apesar das barreiras, P02 considerou trés beneficios para a ciéncia:
10. evitar o retrabalho e economizar recursos;
11. acelerar a produg¢do de novos resultados;
12. melhorar a qualidade de vida da populacgéao;
O ultimo beneficio citado relaciona-se diretamente com a area do conhecimento
das ciéncias da saude. Pela sua importancia, a pesquisadora considerou que esse
beneficio a motivaria a comunicar abertamente seus dados.

O que me motivaria seria isso, acho que o motivo, né, quer dizer, é vocé contribuir com a ciéncia
para que se chegue a uma resposta mais rapida para o paciente. Para melhorar a qualidade de
vida do paciente. Acho que esse é o objetivo da ciéncia: melhorar a qualidade de vida do
individuo, do paciente no caso.
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Em relacdo as suas praticas de producdo, compartilihamento e uso de dados
relacionados aos pacientes, P02 declarou néo utilizar nenhum sistema de comunicagéo
aberta, apesar de o grupo possuir um banco de dados resultantes de suas pesquisas.

PO02: ... é o que a gente faz aqui. O laboratério, por exemplo, ele tem um banco de dados... Mil e
trezentos e alguma coisa de pacientes [identificacdo do banco], que é o carro-chefe do
laboratério. A partir desse banco que nés montamos, a gente fez, sei 14, cinco, seis, dez projetos
em cima desse mesmo dado. S6 que investigando uma outra coisa, né? Mas utilizando os
mesmos dados do paciente. Entende o que eu t6 falando?

MC: Esses dados, eles ficam aqui disponiveis para os pesquisadores aqui da [Instituigdo A] ou...
P02: N&o. Dentro do grupo de [pesquisa X], sim.

MC: Daqui da [Instituicdo A]?

P02: Nao da [Instituicdo A]. De dentro no [Instituicdo B].

A falta de abertura dos dados parece ser resultante da auséncia de politicas e
sistemas para tal finalidade. A dedugdo aqui apresentada baseia-se em outra
declaragdo de P02 em relacdo as experiéncias internacionais que condicionam o
financiamento da pesquisa a publicizacdo dos dados. A pesquisadora P02 considerou
que, para a aplicagcédo de politicas similares no Brasil, seriam necessarias ofertas de

infraestrutura adequada e servigos de informacao.

Eu acho que para gerar isso tem que se criar, € aquilo que eu falei, uma central de dados, onde
tivesse gerentes dessa central de dados, pra fazer tudo direitinho. Porque, assim, no Brasil, por
exemplo, no nosso laboratério: eu fago tudo, a gente faz tudo entdo, eu sou a pesquisadora,
chefe do laboratério; eu tenho que escrever o projeto; eu tenho que veicular os dados; eu tenho
que ver se os dados estao certos; eu tenho que ir pra bancada ver se ta bom; eu tenho que fazer
tudo. Entéo, é impossivel vocé criar um banco direitinho e disponibilizar isso.

E possivel perceber no argumento de P02 que, além da estrutura, é esperado
que a responsabilidade com a comunicac&do dos dados seja compartilhada com outros
atores da comunicacéo cientifica. Tal argumento foi defendido por Gardner (2004), que
ponderou que a obrigatoriedade da divulgagdo ampla dos dados sem politicas e
infraestrutura adequada pode inviabilizar o desenvolvimento da pesquisa.

Os principais fatores apresentados por P02 foram categorizados por meio da

codificacao aberta (Quadro 36).
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Quadro 36: Codificagdo aberta da entrevista - P02.

Categoria

Dimensao

Imperativos da
ciéncia

preliminar
Cultura académica
Reuso

Reuso
Aspectos éticos

Aceleramento da
ciéncia

Categoria

Tipos de dados

Aplicabilidade dos dados
Ineditismo
Retrabalho

Aspectos éticos

Aceleramento da producgéo de
novos resultados

Propriedade

Dados de genética
molecular

Dados dos pacientes
Dados anénimos

Ego dos pesquisadores
Economia de recursos
Privacidade dos
pacientes

Emergéncia de saude
publica

Melhoramento da qualidade de
vida das pessoas

Contexto social da

doencga Saude publica

Objetivo da ciéncia

Falta de recursos

Custo Capacidade de analise -
. . necessarios
Financiamento .
. Compartilhamento da .
Instituicoes L Responsabilidades
responsabilidade
Slstema 93 Politicas editoriais Publls:agoes
informacao académicas
Infraestrutura Sistema da
. ~ Banco de dados Acesso controlado
informacao

Fonte: Elaboragao propria.

5.1.3. Consideragoes acerca da entrevista com P03

A terceira pesquisadora entrevistada tem formacao na area de farmacia, ciéncias
biolégicas e biotecnologia. Sua area de atuagdo é a virologia, com énfase em
epidemiologia. Sua linha de pesquisa abrange estudo sobre a atividade antiviral do virus
da zika para o desenvolvimento de vacina.

A entrevista com P03 foi realizada em seu ambiente de trabalho e durou cerca
de uma hora. Em decorréncia de sua recomendacao, também foi entrevistado outro
membro do seu grupo de pesquisa, que trabalha diretamente com a coleta e o registro
dos dados. A entrevista com a outra pesquisadora foi realizada na mesma ocasiao e
sera descrita no proximo item desta sec¢éo.

De forma geral, P03 se posicionou de forma contraria a comunicagéo aberta dos
seus dados de pesquisa. O principal problema apontado diz respeito ao sigilo da

pesquisa, especialmente em razdo da natureza da sua area.

Olha s6, o que eu posso dizer € que normalmente na minha area, que € uma area muito
competitiva, ninguém abre a boca pra falar nada. As pessoas ndo abrem muita coisa do que é o
segredo de estado, ta? [...] Entdo, em alguns casos ou alguns professores, eles que fecham
esses dados, porque eu trabalho mais com iniciagdo tecnoldgica, produto que possa gerar o
farmaco que possa la na frente vir a ser o medicamento, ou farmaco ou medicamento, que ja
esteja numa farmacia. Entao, isso ai existe uma protecao, entdo a gente nao fala muito, ta?
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A pesquisadora P03 apresentou uma nova perspectiva para a discussao, a partir
do ponto de vista de quem esta diretamente produzindo um farmaco. Nesse contexto, a
abertura dos dados ndo é interessante para sua pratica de pesquisa. Outros fatores
foram destacados em complemento a necessidade de sigilo da pesquisa, especialmente
a desigualdade na capacidade tecnoldgica para processar os dados, o que permitiria

chegar mais rapidamente aos resultados desejados.

[...] a gente ndo pode falar... essa ideia que a gente tem, que esta na cabecga, ndo pode sair,
porque se ndo a gente que é pobre, a gente vai dar ideia pros outros, que tem muito dinheiro [...]
Faz mais rapido e a gente quando vé a sua ideia ja foi feita. [...] Geralmente a gente ndo acha
interessante dizer o que ta na cabega pra outras pessoas, porque ela pega tua ideia, como ela
tem dinheiro, tem gente pra fazer, maior numero de gente pra fazer, e ela faz isso com mais
rapidez do que vocé que nao tem esse dinheiro.

A falta de recursos para a analise dos dados foi igualmente destacada por P03
no processo de producgéo desses dados. Os principais dados produzidos pelo grupo de

pesquisa foram financiados com recursos dos préprios pesquisadores.

E dificil financiamento. Muita coisa saiu do meu bolso. [...] Mil novecentos com os prime, sonda...
eu paguei do meu bolso.

Além de terem de financiar parte da pesquisa com recursos particulares, os
dados que comunicam para outros projetos de pesquisa ndo resultam em

reconhecimento e/ou recompensas para os pesquisadores que coletaram os dados.

Eu passo os dados e nem sempre os dados que eu passo eu sou premiada com 0 nome no
paper. Ele [..] bota I4 o valor que eu dei, como se fosse eles que fizeram. [...] Entendeu? Eu ja
vi isso, eu ja passei resultado citotoxicidade, depois as pessoas publicaram, botaram o resultado
que eu fiz, eu gastei tempo, gastei material, ai agora quando eu faco esse tipo de trabalho pra
alguém, porque as vezes eles sdo enrolados com o tempo em termo de célula, eles néo
conseguem manipular direito a célula, ai mata a célula, contamina a célula, ai perde a célula, ai
eu digo: “eu fago, mas com uma condi¢do: o nome tem que ta no paper”.

Dadas as condicbes especificas do contexto de P03, sua pratica de comunicagao
dos dados de pesquisa é essencialmente fechada. As preocupagdes com o controle e
o sigilo da pesquisa sdo facilmente identificadas em todos os macroprocessos da
comunicagéo dos dados. Segundo P03, o registro dos dados se da de forma hibrida,
em formato digital e analégico. Em ambos os casos, existe a preocupacéo em registrar
os dados de forma codificada para dificultar o entendimento de outras pessoas que nao

sao convidadas a colaborar com a pesquisa.
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Tudo meu ta no computador, existe um computador meu, o meu aluno tem o dele, o outro tem o
dele e tem esse aqui, todos os computadores tém os resultados. Com o seguinte, porque se esse
perder o computador de um tem o resultado do computador do outro, porque a informatica
permitiu isso. Mas eu sou mais ainda... assim, eu penso que o papel ainda existe e, ai, esse nao
vai apagar. Entdo, eu tenho no meu setor, eu trabalho com zika brasileiro, caderno de zika
brasileiro com os resultados [...] O caderno de zika africano com os meus resultados, o que me
interessa ou entao ta em cadigo, porque se tiver em cédigo ninguém vai saber o que que é.

O compartilhamento dos dados também ¢ feita de modo que alguns dados
possam ser preservados para uso exclusivo do grupo de pesquisa. Em geral, a forma
de disponibilizagdo dos dados ocorre por meio da publicagédo de artigos cientificos, nos
quais os resultados e os dados relevantes para a discussao do tema s&o publicados. No
entanto, os resultados e seus dados considerados como “muito interessantes” sao

patenteados.

[...] algumas coisas a gente publica e o que a gente achar que é muito, muito interessante a gente
patenteia, porque o projeto da gente é biotecnologia [...]

O contexto nao propicio para a produgao e compartilhamento aberta dos dados
resulta, ou é consequéncia, da auséncia de praticas de reuso de dados de outras
pesquisas. Segundo P03, os dados resultantes de outras pesquisas nao séo aplicaveis
ou interessantes para o seu projeto de pesquisa em decorréncia das especificidades

demandadas.

MC: E pra produzir, a senhora e seu grupo, tem pratica de utilizar dados de outras pesquisas?
P03: Eu nao, eu nao confio. Se tiver que fazer, eu repito tudo de novo. [...] Eu repito tudo de
novo. Se eu pegar uma droga la em cima, disse: “ah, ja tem cento e cinquenta”. Eu to trabalhando
agora com o zika, replica em vero, eu ndo trabalhava tanto com a vero. [...] ndo é que ta errado
la, ndo é que eu vou estar errada, nem que a pessoa que fez la ta errada, ndo é isso. Sao
momentos diferentes de uma célula. Pode ser uma célula mais nova, bombando e, de repente,
vocé ta com uma célula mais velha, que ela ainda esta funcionando, mas a gente ndo sabe como
que ela ta se comportando depois de tanta passagem, de tanto estresse.

A perspectiva apresentada por PO3 apresentou novos elementos para a analise
geral do fendmeno. Os principais fatores apresentados por P03 foram categorizados por

meio da codificacéo aberta (Quadro 37).

Quadro 37: Codificagdo aberta da entrevista - P03.

: . Categoria . :
Dimensao preliminar Categoria Propriedade
Imperativos da Cultura Inovag? °
T o - . tecnoldgica
ciéncia académica Sigilo da pesquisa Farmaco

Registro dos dados
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Reuso
Falta de recompensas e Citagao
Recompensa ; S
reconhecimento Publicactes
cientificas
Custo DeS|gu'aI.dade na capacidade ReCUrsos
. . tecnoldgica para processar os dados
Financiamento . .
_— . ) . _ Financiamento
Bem publico Auséncia de financiamento publico .
particular
Infraestrutura Slstema 96 Aspectos legais Patente
informacao

Fonte: Elaboragao propria.

5.1.4. Consideragées acerca da entrevista com P04

A quarta pesquisadora entrevistada tem formagéo na area das ciéncias da saude
e experiéncia em epidemiologia genética e biologia computacional. Ela é integrante do
grupo de pesquisa liderado por P03, que busca desenvolver um farmaco contra o virus
da zika. A entrevista com P03 foi realizada em seu ambiente de trabalho e durou cerca
de meia hora.

Apesar de P04 ser do mesmo grupo de pesquisa de P03, suas percepg¢des sobre
a abertura na comunicagcao dos dados de pesquisa sao diferentes. Conforme relatado
anteriormente, P03 apresentou um conjunto de fatores que a impedem de comunicar
livremente seus dados. Nem mesmo o contexto da emergéncia da saude publica
relacionada ao virus da zika foi apontado com aspecto que promoveria tal abertura. Ja
P04 apontou alguns elementos que a motivariam a comunicar abertamente seus dados,
embora também tenha sinalizado aspectos impeditivos. Os elementos que promovem a
pratica séo:

* expectativa de avango da ciéncia em menor prazo;

» validacdo dos resultados publicados;

* economia de recursos;

* colaboracao internacional.

Sobre alguns desses aspectos a pesquisadora declarou:

[...] se a gente tivesse de alguma forma, informagdes, um background genético do virus ou da
populacao, tudo mais, isso, a gente avancgaria em pesquisa, assim, anos luz, assim. Eu digo isso
porque, por exemplo, la fora a gente tem os grandes bancos de dados genéticos. Lindo. E lindo.
La fora vocé consegue ver isso. Dados populacionais, dados do préprio virus [...] Vocé tem essa
disponibilidade pro publico dessa informag&o, mas vocé também tem uns centros em que essa
informagéo fica restrita aquele centro ou aquele pais ou aqueles grupos de pesquisadores. Vocé
imagina se a gente tivesse, se os grupos de pesquisa que tao trabalhando com dados genéticos
do virus, no genoma, na metagenémica. Vocé imagina se esses grupos resolvem abrir os seus
resultados, criasse uma rede, uma... a gente ia, agora, por exemplo [...] Seria maravilhoso... Por
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exemplo, se tem ali... vamos ver, duas pessoas testaram essas drogas na vero duas vezes,
entao, ali vocé tem um referencial de como que esta aquela agao em dois periodos diferentes.

Em sua declaragao, observa-se que a existéncia de um banco de dados é um
fator condicionante para o cenario almejado. A pesquisadora ressalta que tal sistema
deve ser equipado de mecanismos que garantam o controle de acesso aos recursos la
disponibilizados. A preocupacéo ¢ justificada pelas diferengas de acesso aos recursos
para analise dos dados. Conforme foi discutido na RSL, a partir do texto de Melero e
Hernandez-San-Miguel (2014) e dos argumentos apresentados por Sankoh e
Ljsselmuiden (2011), a falta de acesso aos recursos necessarios para analisar os dados
com rapidez e eficiéncia colocaria os paises e regides em desenvolvimento sempre

atrasados em relagdo a comunicagéo de novos resultados.

[...] Com outro grupo la fora, porque tem isso ja estabelecido no laboratério dele. Entdo, é mais
facil do que eu montar aqui. E mais barato eu ficar |4 seis meses e trazer essas modificagées pra
depois voltar e trabalhar aqui. Porque montar aqui numa época que ta pobre o pais, &
complicado. Eu nao teria dinheiro pra montar essa estrutura que eles tém Ia ja montado. [...] Que
exige uma capacidade de computador... Que aqui ndo tem. Ndo, nem consegue. O dela ali ta
capenga, faz em trés horas o que o outro faz em um minuto.

A pesquisadora ressalta que faltam as regibes mais pobres recursos de
infraestrutura necessarios para analisar os dados. No entanto, tais regides, por vezes
tém acesso privilegiado aos dados necessarios para o desenvolvimento de uma
pesquisa.

S6 que, as vezes, a ideia que a gente tem, eles ndo pensaram. Sim, e muitas vezes até os
acessos aos dados, ao material biolégico que a gente tem aqui... A gente pensa, t4 a gente
pensa. Ta pensando o que, a gente pensa e muito. S6 ndo tem dinheiro. Infraestrutura. A gente

até que... essa parte, que como é pra fazer, rodar genoma, a gente nao tem mesmo, ta? A gente
nao tem.

Somada a auséncia de infraestrutura e as desigualdades no acesso aos recursos
para analise dos dados, a falta de recompensas académicas pela divulgagéo dos dados
brutos também foi apresentada como um fator inibidor da pratica. A pesquisadora P04
afirmou que os pesquisadores, de modo geral, s&o cobrados pela produtividade, medida
especialmente pela publicacdo de artigos e criagdo de patentes. Com isso, a ampla
divulgacédo dos dados coletados para uma pesquisa ndo gera valor académico para os
pesquisadores e ainda pode prejudica-los. O efeito maléfico seria decorrente da perda
de sigilo da pesquisa e da possibilidade de produzir novas publica¢des inéditas com os

dados coletados.
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As praticas de producdo, compartilhamento e uso dos dados por P04 sio as
mesmas de P03. No entanto, foi identificada uma diferenca em relagao a perspectiva de
ambas. P04 mostrou-se mais disposta para a abertura dos dados do que P03. Dois
fatores apontados pela RSL e por P01 podem ajudar a explicar essa diferenga. Um deles
€ a idade dos pesquisadores, uma vez que P04 é mais jovem do que P03. O outro
elemento é a area do conhecimento. A formacao de P03 relaciona-se com a area de
Farmacia, enquanto a de P04 esta voltada para Biologia.

As categorias e propriedades resultantes da analise da entrevista de P04 foram

descritas no Quadro 38.

Quadro 38: Codificagdo aberta da entrevista -P04.

Dimensao SRR

Propriedade

preliminar

Fendbmeno

Categoria

Acesso a outros dados

Falta de dados das pesquisas sobre
o virus da zika

Desigualdades no acesso

Relagao dos paises em
desenvolvimento (produtores de

Imperativos da

dos dados comunicados

. . Custo aos recursos para analise , )
Financiamento dados) e paises desenvolvidos
dos dados ) . "
(maior capacidade de analise)
Custo Economia de recursos Evita trabalhos duplicados
Cultura x
PO . . Recurso das regides com menos
académica Sigilo da pesquisa ) o
capacidade de analise
Mecanismos de avaliagao Aspecto da cultura que inibe a
Recompensa de produtividade a partir P q

comunicagao

ciéncia I . Provocado pela necessidade de
Cooperagéo internacional .
compartilhar recursos
Aceleramento A Premissa baseada nas experiéncias
N Aceleramento da ciéncia e
da ciéncia dos bancos de dados genéticos
Transparéncia o b
'spar Validagao dos resultados Citacado de outros trabalhos
da ciéncia
Sistema de Colaboragéo nacional com restricdo
Infraestrutura . ~ Banco de dados
informacao de acesso

5.1.5. Consideragées acerca da entrevista com P05 e P06

O quinto pesquisador entrevistado tem formacdo na area de medicina e
microbiologia, area na qual atua ha cerca de 40 anos. Por recomendacéo de P05, outro
pesquisador da sua equipe participou da entrevista para complementar as informacdes
acerca do processo de coleta e tratamento dos dados. P06 também tem formagéo em
microbiologia e no projeto de pesquisa relacionado ao virus da zika, no qual esta
atuando no processo de tratamento dos dados. Ja P05 é o lider do grupo de pesquisa

e atua no gerenciamento de diversas frentes do laboratério.
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Ambos os pesquisadores demonstraram ter conhecimento sobre as discussées
acerca da ciéncia aberta e se posicionaram favoraveis a elas. Entretanto, P05 declarou
ter tido os primeiros contatos com a ideia nos anos 1980, periodo em que trabalhou em
um o6rgao de saude publica nos Estados Unidos. No periodo, a discusséo foi levantada
em decorréncia da proposta de implementagcdo de patente para os resultados de
pesquisa produzidos pela instituigdo. Segundo P05, houve uma resisténcia a proposta,
uma vez que ha o entendimento de que a patente é um fator que dificulta a circulagao

dos dados e a produgao de novas informagoes.

[...] eu sou da época antes de patente. Eu trabalhei muito tempo em 6rgéo de saude publica nos
Estados Unidos, no Centers for Disease Control, que € um 6rgédo de saude publica americano.
Quando eu trabalhei 13, até 1986, a gente discutia muito isso naquela época. Quando comegaram
a surgir as ideias de patentes, quer dizer, as informagdes ndo serem expostas. N6s debatemos
muito isso e 0 governo americano na época tinha uma posi¢do muito legal, eu achava. A grande
parte das pesquisas que eram feitas |a eram para ajudar a populagdo mais pobre. Entao, a
patente criava um problema, a n&o informacdo de dados novos, dados que vocé estava
desenvolvendo. Por que o que acontece, vocé desenvolvendo um dado, eu posso dar pra uma
outra pessoa pegar e progredir com aquele dado e mais a frente ter mais condi¢des de trabalho.

Entre as problematicas apresentadas por P05, destaca-se a finalidade das
pesquisas, que era a melhoria da qualidade de vida das populagbes pobres. Com isso,
pressupde-se que nao cabia expectativa de lucro com os resultados da pesquisa. Seus
resultados deveriam sim atender a uma funcéo social. Para P05, essa nogéo ainda

orienta sua atuagcdo como pesquisador.

[...] toda vez que eu fago palestras perguntam: "Ah, sua patente, vocé vai patentear isso?” Nao,
ndo vou patentear. Se alguém quiser, pode copiar e fazer. Porque as vezes vocé tem um dado
e a patente ndo é tudo. Vocé pode fechar e patentear aquilo e depois a empresa nao vai ter
interesse em desenvolver aquilo. Vai acabar desenvolvendo outra coisa.

No argumento dos pesquisadores, esta implicita a perspectiva da livre circulagéo
dos dados e dos resultados da pesquisa como elemento promotor do aceleramento da
ciéncia. Entretanto, apesar do posicionamento favoravel dos pesquisadores, suas
praticas de comunicacdo de dados nao utilizam sistemas ou servigos abarcados pelas
propostas da ciéncia aberta. Os principais canais de divulgacdo dos dados que
produzem sdo os proprios artigos de periédicos e as comunicagdes em eventos
cientificos. Tais sistemas de comunicacdo nem sempre sido adequados para a
divulgacdo do conjunto total dos dados brutos, que, por vezes, sdo tolhidos pelos

processos de avaliagdo dos artigos.
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O que acontece é que vocé manda para uma revista e a revista pode achar que aqueles dados
nao sao tao importantes. No meu ponto de vista €, mas nao quer dizer que... O que que acontece,
manda para seus pares, pro revisor. Dependendo do grau de entendimento do revisor.

Os dados das pesquisas de P05 e P06 sdo gerados a partir de amostras
biolégicas de pacientes infectados ou com suspeitas de contaminagéo pelo virus da
zika. Os dados gerados sao registrados em um caderno de nota e também séo
armazenados nos computadores dos proprios pesquisadores.

Embora a relevancia da disponibilizagao aberta tenha sido enfatizada pelos
pesquisadores, ambos declaram ndo utilizar dados provenientes de outras pesquisas.
A excegao restringe-se apenas as metanalises. O grupo de pesquisa de P05 e P06,
realizou uma analise sistematica das publicacdes com resultados de pesquisa sobre o
virus da zika. Tal estudo produziu novos conhecimentos sobre o tema a partir da reunido
e analise dos dados de outras pesquisas. Um dos resultados da analise é que as
publicagcbes sobre o tema sdo majoritariamente oriundas dos Estados Unidos.

O interesse e o dominio do pais sobre o tema foram constatados pelo
pesquisador P06, bem como sua necessidade de acesso aos dados coletados em
regides com grande incidéncia da doenga, tal como o Brasil. No entanto, diferentemente
das perspectivas dos outros pesquisadores, P05 e P06 ndo consideram que tais
aspectos justifiquem a restricdo do acesso aos dados ou a expectativa de exploragao

exclusiva dos dados pelos pesquisadores brasileiros.

[.-.] Inclusive o Brasil esta se enfiando num buraco terrivel com o negécio da zika. Porque tem
pesquisador que acha que a zika é nossa, acha que temos que fazer a pesquisa. Entdo, comegou
a criar uma competicdo. Os americanos, 0s europeus, os ingleses estdo a quinhentos mil anos
a nossa frente. Eles terem informagbes dos pacientes nossos ajudaria muito a eles
desenvolverem, mas felizmente ta dando essa troca. A Dilma que fez aquela proibicdo na época,
né? De vocé nao poder fornecer material nenhum pros Estados Unidos, fora do Brasil. Ai os
pesquisadores fizeram essas colaboragdes um pouco meio a rebelia, mas entdo a nao
informacéao atrasa a pesquisa.

Na fala de P05, citada anteriormente, sdo apontados dois fatores. Um deles diz
respeito a falta de interesse de pesquisadores brasileiros em disponibilizarem seus
dados para pesquisadores estrangeiros, em especial os de paises ricos com melhores
recursos para analise dos dados. O outro aspecto relaciona-se com a recente Lei da
Biodiversidade (n° 13.123), que entrou em vigor no Brasil em novembro de 2015.

A nova legislacdo revogou uma medida provisoria de 2001, que regulava o

acesso ao patriménio genético para fins de pesquisa no pais (BRASIL, 2015a). A partir
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de entéo foi se estruturando um impasse juridico, conforme explica Pierro (2016): “Sem
a regulamentacdo e com o antigo arcaboucgo legal revogado, criou-se uma situagéo
incomum, em que instituicdes de pesquisa e empresas ficaram sem amparo legal para
obter autorizacbes”. Em sintese, a lei proibe o envio para o exterior de amostras
genéticas coletadas no Brasil, inclusive para finalidades de pesquisa académica.

As mudangas na legislagédo ja haviam afetado outros segmentos da pesquisa
brasileira. Segundo Pierro (2016), pesquisas que dependiam de laboratérios
estrangeiros, especialmente dos Estados Unidos, para o sequenciamento genético de
material biolégico foram paralisadas. Além disso, pesquisadores brasileiros no exterior,
inclusive aqueles participantes do programa do governo federal Ciéncia sem Fronteiras,
tiveram seus projetos de pesquisa prejudicados.

Em janeiro [de 2016], Luis Fabio Silveira, do Museu de Zoologia da
Universidade de S&do Paulo (USP), recebeu um e-mail do Ibama que
negava uma solicitacdo do pesquisador para enviar amostras de tecidos
a um laboratério nos Estados Unidos, onde seria feito o sequenciamento
genético do material biolégico de aves. Como justificativa, o lbama
explicou estar “sem amparo legal no que diz respeito aos procedimentos
de emisséo de autorizagdo de exploragdo para material biolégico com
finalidade de pesquisa. Diante do exposto, até que seja publicado o
decreto regulamentador, estamos impossibilitados de emitir qualquer
autorizagdo de exportagdo que tenha como finalidade a pesquisa
cientifica”, informou o e-mail. Silveira afirma que o entrave pode atrasar
pesquisas que precisam dos resultados dos sequenciamentos para
serem concluidas, prejudicando também alunos bolsistas envolvidos
nesses estudos. “Interromperam, do dia para a noite, toda a nossa
pesquisa. E inadmissivel que ndo se tenha pensado em regras para a
transicdo de uma legislacdo para outra”, critica. O pesquisador diz ainda
que alunos que estdo no exterior com bolsa do programa Ciéncia sem
Fronteiras também dependem de amostras para a conclusdo de suas
teses. “Eles néo tém ideia de quando isso vai ocorrer” Pierro (2016).

A problematica aqui exposta afetou diretamente as praticas de envio de dados
das pesquisas brasileiras sobre o virus da zika para o exterior. Segundo a noticia
vinculada pelo portal de noticias G1, em fevereiro de 2016, cientistas estrangeiros
denunciaram a falta de acesso aos dados brasileiros para o desenvolvimento de
pesquisas que visam a superacgao das doencgas causadas pelo virus (BRASIL SONEGA,
2016). Na noticia intitulada “Brasil sonega amostras de zika para pesquisa no exterior,
dizem cientistas”, fica evidente que o conflito se deu especialmente com os cientistas

dos Estados Unidos e da Europa.

OMS pede que pais envie mais material biolégico para institutos de
ponta. Centros de diagndstico fazem exportacéo extraoficial de ampolas
a Europa. O Brasil ndo estd compartilhando amostras e dados o
suficiente sobre o zika para permitir que pesquisadores determinem se
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o virus esta realmente por tras dos casos de microcefalia, afirmam
autoridades dos EUA e da Organizagdo das Nagbes Unidas (ONU)
(BRASIL SONEGA, 2016).

Segundo a reportagem, uma autoridade americana, que nao teve sua identidade
revelada, afirmou que a auséncia de amostras de material bioldgico e dados dos
pesquisadores brasileiros dificultaram a determinagdo dos fatores implicados na
contaminacéao do virus da zika e sua relagdo com a microcefalia. Portanto, diante de tal
necessidade, a OMS teria declarado o virus uma emergéncia internacional de saude
publica.

A perspectiva apresentada por P05 e P06 apresentaram novos elementos para
a analise geral do fendbmeno, em especial para a discusséo acerca do compartilhamento
de dados com pesquisadores de paises desenvolvidos. Os principais fatores

apresentados pelos pesquisadores foram categorizados por meio da codificagdo aberta

(Quadro 39).

Quadro 39: Codificagdo aberta da entrevista - P05 e P06.

Dimensao

Categoria preliminar

Categoria
Microcefalia e

Propriedade

Zika transmissao Preocupacgao internacional
Contexto social da doenga sexue}l ~
Condigbes o . .
. _ L Regiéo tropical e servigo
Saude publica sociais da , o
d de saude publica
oenca
Recolhidos em clinicas e
Dados dos R .
. hospitais vinculados a
pacientes S o
instituigao
Computador Dificuldade em registrar
P todos os dados
préprio, caderno - .
de notas necessarios devido ao
Fenémeno volume de trabalho
Artigos e Publicagdes limitam os
eventos .
N dados divulgados
cientificos
N&o reusa dados de outras
Reuso pesquisas, apenas para

metanalise

Distribui¢cdo dos

Imperativos da ciéncia .
Aspectos éticos

Questdes éticas
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Fonte: Elaboragao propria.

5.1.6. Consideragoes acerca da entrevista com P07

O sétimo pesquisador entrevistado é da area de medicina veterinaria com foco
em microbiologia, virologia e sequenciamento de genoma. Seu projeto de pesquisa
busca o desenvolvimento de alternativas para o enfrentamento da zika, dengue e
chikungunya. A entrevista aconteceu em seu local de trabalho e durou cerca de uma
hora.

P07 demonstrou ter conhecimento sobre as praticas da ciéncia aberta e ser
favoravel a elas. O pesquisador considera que a ciéncia aberta € uma tendéncia no
ambiente académico, iniciada pelos periddicos de acesso aberto. Essa foi uma nova
categoria que se relaciona com os aspectos da cultura académica. Apesar de considerar
como algo positivo, P07 apresenta de forma sutil sua critica a esse novo modelo de
negocio dos periddicos, cujo acesso continua sendo pago. A responsabilidade do

pagamento, que antes era do leitor, apenas foi transferida para o autor.

Eu acho que é uma tendéncia sem volta. Sem retorno. Eu acho que desde que comegaram as
revistas de acesso aberto. Agora a gente tem que pagar por elas, né? Para ter esse acesso ou
pelo menos pra disponibilizar o paper. Entéo, na verdade, ao invés do leitor pagar para acessar
a gente paga para publicar. Inversédo.

A critica apresentada pelo autor refere-se ao modelo de negdcio via APAC,
discutido nesta tese a partir do posicionamento de Babini (2014), Weitzel (2014) e Harvie
et al. (2013). Em sintese, os autores apontam que tal pratica representa um retrocesso
para os objetivos do acesso aberto, pois € apenas uma nova forma de manter os antigos
negocios lucrativos para as editoras comerciais.

Embora a critica seja apresentada logo no inicio da entrevista, P07 indicou que
a cultura, na qual se localiza os periddicos de acesso aberto, também promoveu o uso
dos pre-prints dos artigos como forma de trazer a filosofia aberta para a cultura
académica. Além disso, o pesquisador aponta outro fator determinante para o contexto,
que é a avaliagdo das agéncias de fomento que beneficiam pesquisadores que
disponibilizam sua producdo em repositérios de pre-print.

Mas hoje nds temos também revistas no sistema pre-print, que também antes de publicar os

autores ja disponibilizam os artigos. Isso vem crescendo também. Inclusive algumas agéncias
de fomento, ndo sei se no Estados Unidos, eu ndo recordo agora, mas elas estdo induzindo,
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estdo pontuando mais os pesquisadores que fazem essa disponibilizacdo preé-print. Entao eles
ali, quando eles vao avaliar um projeto, quem tem artigos no sistema pre-print tem uma
pontuacdo maior. E um diferencial. Entdo eu acho que é um caminho sem volta isso ai, né? E a
pesquisa quanto mais aberta, melhor.

Na percepcédo de P07, a tendéncia a ciéncia aberta, inclusive para os dados,
justificar-se-ia pelo aceleramento na divulgagdo dos resultados da pesquisa e,

consequentemente, do avango da ciéncia.

Eu acho que disponibilizar os dados também torna a ciéncia mais facil. Faz com que as coisas
ocorram mais rapido. E o que que o pesquisador quer no final? Ele quer na verdade um feedback
sobre aquele estudo, sobre aqueles dados que ele publicou, da maneira mais rapida.

Com isso, o pesquisador declara sua pratica de disponibilizar seus resultados
em sistemas de pre-print, bancos de dados, redes sociais e eventos cientificos.
Especialmente os dados s&o depositados a medida que vao sendo produzidos, ou seja,

imediatamente.

P07: Se a gente tivesse que esperar eles concluirem o trabalho pra publicar, esse tempo seria
muito maior e aqui essa divulgagéo eles tdo fazendo. Ndo somente pelo site, eles tao fazendo
essa divulgacao por blog também e via Twitter [...] A gente sempre gostou de disponibilizar os
dados, entéo, por exemplo, nesse, no meu antigo laboratério [nome institui¢do], eu sou um dos
responsaveis, eu era pelo menos até um dos responsaveis por essa pagina, entdo a gente
mantinha uma pagina, a qual era uma descrigdo da equipe a todo o material. [...]

MC: Vocés depositam na hora que véo publicar o artigo ou vao depositando a cada momento
que vao sequenciando?

P07: Nao, antes. A gente deposita a cada momento...

Outra vantagem apontada pelo pesquisador para as praticas foi 0 aumento da
visibilidade e a rapidez no acesso as informagbes. A Vvisibilidade traria como
consequéncia desejavel melhores métricas de avaliagdo dos pesquisadores, tais como
taxa de citacédo. Percebe-se aqui a expectativa que tais valores sejam convertidos em

recompensas de valor académico para os pesquisadores.

A gente sempre disponibilizou essas publicagdes como uma maneira que... hoje tudo € medido
por métricas, né? Olham quantos artigos vocé tem, qual indice de citagdo desses teus artigos.
Eu acho que essa é uma iniciativa, eu acho que outros grupos que fazem isso também, isso ja
auxilia na divulgacao, mas principalmente para qualquer pessoa possa rapidamente acessar aqui
e ter um histérico do grupo de pesquisa e tal. Mas hoje a gente tem o ResearchGate também
que é uma forma também de divulgagéo. Entédo isso acaba, acaba fazendo com que o trabalho
que tu fazes se torne entao mais visivel.

Tal como P01, P07 apontou a idade dos pesquisadores e o uso de tecnologias

de comunicagdo como um fator interveniente na comunicagdo aberta dos dados. No
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entanto, ele acrescentou outros dois elementos novos que estdo influenciando esse

cenario: a atualizagéo das politicas editoriais e o desenvolvimento de banco de dados.

A gente tem um banco de dados chamado de Ibank, que € um banco de dados emitido pelo
governo americano. E uma estrutura onde estdo todas os genomas de todas as espécies de
micro-organismos, espécies maiores sdo depositadas. E um banco de acesso livre, entdo
qualquer pessoa pode acessar la e pegar esses dados. As revistas antes de vocé publicar um
paper com fragmentos do genoma, elas te obrigam, entre aspas, que vocé faga o depodsito dessa
sequéncia para que de fato ela fique disponibilizada.

Apesar dos elementos favoraveis, P07 salientou que alguns pesquisadores séo
receosos com a comunicagao aberta dos dados em razdo da perda do ineditismo no
uso dos dados. O pesquisador declarou ja ter sido temeroso em relagéo a esse fator,
mas considera que o receio foi deixando de existir a medida que ganhou experiéncia

em publicar artigos.

Ha um medo, assim, por parte de alguns pesquisadores, eu confesso que eu ja tive esse medo,
principalmente quando a gente ta na fase do mestrado e doutorado, né? Que vocé tem medo,
“ndo, vao pegar meus dados, vao publicar meus dados”...

E possivel perceber que a preocupacdo apontada por P07 esta diretamente
relacionada com as implicagdes da publicagao de artigos de periédicos. O tema foi
ressaltado pelos outros pesquisadores entrevistados, especialmente porque tais
publicagcbes sdo necessarias para a avaliagcdo da carreira dos pesquisadores e séo
consideradas como meios efetivos para conferir reconhecimento e recompensas aos
seus trabalhos.

Embora o receio seja consenso entre os pesquisadores entrevistados, P07
apresenta um paradoxo. A ampla divulgacdo dos dados os deixam mais suscetiveis de
serem utilizados primeiramente por outros pesquisadores mal-intencionados. No
entanto, no momento que disponibiliza os dados, o pesquisador esta se registrando
como seu legitimo produtor. Assim, seria mais facil identificar os usos indesejados. Além
disso, PQ7 afirma que o reuso dos dados demanda a contextualizagdo da pesquisa,

dependendo assim da comunicacéo direta com o pesquisador que coletou os dados.

Entéo eu acho que quanto mais cedo a gente publicar esses dados, disponibilizar isso ai, melhor.
Ha casos, por exemplo, de pessoas que podem ir |4 e, entre aspas, “roubar os seus dados” e
publicar? Pode. A gente esta susceptivel a isso, pessoas de mau carater em qualquer area,
inclusive na ciéncia. Mas essas pessoas podem ser facilmente desmascaradas. Nao adianta eu
pegar s6 esse dado, s6 o dado do sequenciamento se eu ndo tiver um conjunto de fatores. Ah,
tudo bem, eu coloco aqui a origem desses animais e a data da coleta, mas e as caracteristicas
desses animais? Eram fémeas? Eram machos? Qual que era a idade desses animais, em que
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regides especificamente eles foram coletados? Essas informagbes geralmente a gente
disponibiliza s6 quando a gente publica o artigo. E claro que se outro pesquisador quiser esses
dados a gente pode falar...

De forma geral, esses foram os elementos apontados por PO7 em sua entrevista.

O conjunto dos fatores foram sistematizados no Quadro 40.

Quadro 40: Codificagédo aberta da entrevista - P07

Contexto social da
doenga

Especificidade do
virus da zika

Saude publica

Microcefalia, condi¢des favoraveis e doenga nova

Emergéncia de saude
publica

Rapidez na comunicagao

Imperativos da
ciéncia

Aceleramento da
ciéncia

Aspectos éticos

Cultura académica

Recompensas

Reuso

Transparéncia para
ciéncia

Aceleramento da ciéncia

Aspectos éticos

Idade dos pesquisadores
Tendéncia de acesso
aberto

Diferengas disciplinares
(tipos de dados)

Ineditismo e parasitismo

Recompensa

Colaboragao

Utilidade dos dados

Divulgacao

Finalidade da pesquisa,
feedback

Vantagem

Maximizagao dos dados
Exigéncia dos periédicos
Uso de tecnologias
Periédicos de acesso
aberto e pre-prints
Processamento das
amostras dos primatas
Desvantagem (roubo de
ideia)

Agéncias de fomento e os
pre-prints (experiéncia
EUA)

Contexto da pesquisa
(colaboragao direta)
Comparagéo internacional
Comparagéao

Identificagao de erros
(receio)

Infraestrutura

Sistema de
informacao

Gestdo dos dados de
pesquisa

Artigos cientificos

Gestdo dos dados de
pesquisa

Politica editorial obrigatéria
para a divulgagao dos
dados

Profissionais,
financiamento e
padronizacgéo

5.1.7. Consideragoes acerca da entrevista com P08

Fonte: Elaboragao propria.

A oitava pesquisadora entrevistada tem formacédo na area de medicina, com

énfase em saude publica. Seu projeto de pesquisa abarca temas relacionados a

epidemiologia e aos aspectos da saude publica. Além de pesquisadora, ela é editora de
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dois periddicos de acesso aberto em saude publica, um periddico brasileiro e outro
estrangeiro.

A entrevista com P08 ocorreu via Hangouts*” e durou cerca de uma hora
(Apéncide H). A pesquisadora mostrou-se familiarizada com o tema da ciéncia aberta e
citou sua experiéncia como editora. Em decorréncia da sua atuagédo, PO8 mostrou-se

favoravel a pratica de comunicacéo dos dados de pesquisa.

Eu sou totalmente a favor da abertura completa de todos os dados. Eu acho que isso é uma
qu’est'éo .dhe p_rincipio em defesa da ciéncia. Nao é em defesa de mais nada, é em defesa da
propria ciéncia.

A defesa da ciéncia foi um dos fatores apontados pela pesquisadora para
justificar seu posicionamento favoravel. Além desse, foi apontado que diversos
periddicos internacionais tém requisitado os dados relacionados aos artigos que
publicam. Foi dado como exemplo a pratica dos periddicos PLOS.

Embora a pesquisadora tenha apresentado uma perspectiva amplamente
favoravel, foi apontado um conjunto de fatores que problematizam o cenario da ciéncia
aberta e que, portanto, sdo empecilhos. Entre eles, destacam-se os seguintes:

* auséncia de recompensa para os pesquisadores que coletaram os dados;

* presencga dos pesquisadores parasitas;

* auséncia de profissionais especializados para o tratamento dos dados que

possam ser contratados pelos projetos de pesquisa;

* perda do ineditismo;

* identificagdo de erros e embasamento de criticas ao trabalho que apresentou

os dados;

» falta de infraestrutura adequada.

* aplicabilidade dos dados em outras pesquisas e as diferencgas disciplinares.

As problematicas aparecem nos trés macroprocessos da comunicagdo dos
dados. Segundo P08, os dados devem receber um tratamento especial para possibilitar

O seu reuso.

MC: ... é diferente o tratamento que vocé da aos dados se vocé pensa em compartilha-los? Vocé
tem um esforgo a mais pra preparar ele pra compartilhar?

P08: Claro, eu tenho que fazer um dicionario bom de variaveis, um dicionario de variaveis
decente. Eu tenho que recategorizar variaveis. Porque quando a gente faz a pergunta, a gente
se baseou muito nas grandes pesquisas nacionais, IBGE, FINAD, n&o sei o qué, para ter um

70 Hangouts é um software para realizagdo de videochamadas.
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questionario validado. Mas tem coisa que nao funciona no Rio de Janeiro e tem coisas que a
gente descobre a caminho e que a gente codifica a posteriori. Entdo tem todo um tratamento.

A forma como os dados serao distribuidos pode variar de acordo com o tamanho
da pesquisa. P08 citou dois exemplos que ilustram essa diferenga. Em uma pesquisa
grande, os dados eram tratados por um centro de dados que, além desse processo, se

responsabiliza por distribuir os dados sempre que considerasse o pedido pertinente.

O estudo [A] tem um centro de dados, que faz a gestdo do dado. Faz tudo, desde a entrada do
dado, até organizar o dado, limpar o dado, arrumar o dado. Faz toda aquela parte de pré-
processamento insuportavel e depois cede o dado pra uns. Nés temos um comité. O [estudo A]
tem um comité de publicagdo que funciona como um filtro. As pessoas submetem um projeto,
um artigo, um resumo, € uma coisa pequenininha, tem no sistema, nada além. Submete, ai isso
é avaliado, como se fosse uma avaliagdo de pares, né? Alguém da um palpite, outro da outro.
Ninguém da palpite do conteido exatamente, entendeu? Mas da palpite assim: “Olha, faz
sentido, ndo faz sentido, nés temos dados pra isso ou ndo temos”. Da uma organizada ou até
dizer o seguinte: “Olha, o projeto eu t6 dentro”. [...] e ai uma vez o projeto aprovado o centro de
dados manda o dado para a pessoa. Encriptado. Tem as regras, né? Pra evitar confuséo e
proteger o dado mesmo, proteger o participante. Ndo vem com o nome, tudo bem. Mas mesmo
assim tem que ter cuidados e critérios.

No exemplo do estudo A, existe um setor dentro da instituicdo da pesquisadora
que se preocupa com o tratamento e os aspectos éticos necessarios para distribuir os
dados. Em contraste, o outro exemplo citado por P08 € de um estudo pequeno, que ndo

conta com a mesma estrutura.

A outra pesquisa € uma pesquisa pequenininha que eu fiz, ai eu era coordenadora de um
inquérito de saude na comunidade [Y] em 2012, por ai, 2013. Quem organizou, limpou e arrumou
o dado foi eu. Eu e as alunas. Eu ensinei a elas a limpar dados e organizar dados na pesquisa
[...] Esse dado é completamente aberto, livre, quem quiser usar pode usar a vontade e tal. Mas
€ amador, ndo é profissional, entendeu? Entao alguém tem que mandar o e-mail pedindo. Quem
me pediu, recebe o dado inteirinho.

Embora P08 exerca praticas de producdo e compartilhamento favoraveis a
abertura dos dados, ela declarou nao se beneficiar dos dados de outras pesquisas. De
acordo com sua perspectiva, € muito trabalhoso utilizar dados de outras pesquisas, ja
que os dados precisam ser contextualizados e, normalmente, atendem somente as
especificidades da pesquisa que os gerou. Como alternativa ao impasse, P08 afirma
que, quando tem interesse em dados coletados por outros pesquisadores, ela propde
colaboragao. Portanto, para P08 o reuso dos dados pressupde colaboragédo direta entre

0s pesquisadores.
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Eu nao utilizo dados de outras pesquisas [...] Tenho trabalho pra cacete, Deus me livre. Porque
vocé tem que entender o que era a outra pesquisa. Para que que eu vou fazer isso? Eu tenho
tanta coisa aqui na minha vida. [...] Mas agora, por exemplo, se eu t6 com uma pergunta de
pesquisa que eu quero entender melhor, ai eu posso usar sim, posso até pedir. Se a gente ta
querendo fazer um estudo, ai, de espaco e tempo, de clima, tranquilamente eu pego o telefone,
ligo pra Pernambuco. Mas é pro amigo, né? Digo assim: "Olha, nés estamos querendo isso ai.
Vocés tém também? Vamos fazer junto? Em geral € vamos fazer juntos? [...] Ndo é usar seus
dados. E vamos fazer junto? Porque é ele quem entende o dado dele.

P08 pondera ainda que o reuso dos dados sem colaboracéo nao € aplicavel para
0 seu campo, a saude publica. No entanto, pode ser aplicavel em outras areas, tais

como biologia e estatistica.

Eu acho que esse papo de “vou usar seu dado” também é muito estupido. Porque vocé tem que
entender aquilo 14, entendeu? Eu duvido que um chinés consiga pegar o estudo [A] e fazer
qualquer trabalho que preste. Nao vai. Porque nao vai entender o contexto. [...] Na area biolégica,
ndo. Na area bioldgica ele consegue, é muito mais genérico.

Todas as categorias deduzidas da entrevista de P08 e que ser&o utilizadas no

estudo estdo sistematizadas no Quadro 41.

Quadro 41: Codificagdo aberta da entrevista - P08.

Dimensao Categoria preliminar Categoria Propriedade
Bom exemplo de
comunicagao

Virologia brasileira aberta dos dados

sobre zika

Poder de Espemﬂmdade da

. ~ zika
dispersao da
. doenca Espalhar pelo
Contexto social da doenga mundo

Microcefalia Comocgéo publica

Andlise do

propésito da
pesquisa que se
beneficiara dos
dados
comunicados
Anonimizagao dos
dados
Forma de
recompensa
Principio para
ciéncia
Reconhecimento
Recompensa
Recompensa P para quem
Imperativos da ciéncia académica coletou os dados
Pesquisadores
que nao
colaboraram com
a pesquisa e se
beneficiam dos
dados
Utilidade para
outras pesquisas

Fungéao social

Aspectos éticos Aspectos éticos
Ineditismo

Aceleramento da ciéncia Defesa da ciéncia

Parasitas
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Transparéncia

Cultura académica

Reuso

Tratamento dos dados

Politicas de informacéao

Profissionais dos dados

Parasitas
internacionais

Identificagdo do
erro

Diferencgas
disciplinares

Reuso

Demanda mais
esforgo se os
dados forem
comunicados
abertamente

Politicas editorias

Perfil dos
profissionais

Pesquisadores
estrangeiros que
guerem apenas
os dados dos
pesquisadores
brasileiros

Critica ao trabalho

Expansédo da
pesquisa e critica
Contexto da
pesquisa e
colaboragao

Promovem a
comunicagao
aberta dos dados

Financiamento Custos

Custos

Custos

Reconhecimento

Compartilhar os
custos para
compartilhar os
dados

Diviséo entre
quem coleta e
quem analisa
Forma de
reconhecimento

Fendbmeno

Profissionais para
os dados
Armazenamento
dos dados
Disponibilizagao
dos dados

Contexto da
pesquisa

Restricao para
contratagéo
Tratamento
profissional
Condicionada ao
tamanho da
pesquisa
Demanda
colaboragao

5.1.8. Consideragoes acerca da entrevista com P09

188

O nono pesquisador entrevistado também tem formagdo em medicina com

énfase em saude publica. Seu projeto de pesquisa consiste na investigacdo da

incidéncia do virus da zika em comunidades do Distrito Federal. Segundo P09, a

pesquisa é realizada em parceria com o governo local.

O pesquisador declarou nao ter conhecimento sobre as praticas de comunicagao

aberta dos dados de pesquisas em seu campo de atuacgao.

MC: [...] Mas os dados brutos, o conjunto de dados, depositados em outro espago, em um
repositério ou uma central de banco de dados, enfim, na sua area, ndo é comum isso?
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P09: Nao, nunca vi isso aqui, nunca vi isso. [...] Em um projeto de pesquisa nao, eu tenho que
pegar dados de uma pessoa e ela precisa e ai ela precisa assinar, que permite que eu colha
sangue, que eu armazene sangue. Agora, o que vocé ta querendo nés ndo sabemos como fazer.
Nem imaginamos o que precisa. Porque ninguém aceita na minha area, eu nunca ouviisso: “olha,
os dados tdo aqui, faz o que vocé quiser com eles”. Nao existe.

A pratica de comunicacgéo dos dados conhecida pelo pesquisador se da por meio
de artigos de periddicos, comunicagao em eventos, teses e palestras. Com isso, conclui-
se que nao existe divulgacdo dos dados brutos das pesquisas. A pratica esta de acordo
com as exigéncias da sua area de conhecimento que demanda que os dados sejam
tratados e analisados. P09 aponta ainda que nao existem sistemas de informacéao
adequados apenas para os dados de pesquisa. Portanto, somente os dados mais

importantes s&do divulgados no artigo ou documento cientifico.

P09: Os dados brutos sao trabalhados [...] entdo, a gente vé o dado, colhe e tal, e coloca no
artigo. A gente ndo coloca esses dados. Ele fica no nosso computador e também no dele, né?
Do outro autor. Os dados brutos.

MC: Mas eles néo séo divulgados em outros espacos

P09: Nao, nao tem outro espaco pra isso, ndo existe. Quer dizer, as revistas s6 aceitam é o
artigo, né? Sob forma de artigo.

O pesquisador P09 pontuou que nao é de interesse dos pesquisadores
apresentarem apenas os dados em um sistema de informagdo que nao seja de
publicacbes cientificas tradicionais, uma vez que os pesquisadores seriam avaliados
academicamente apenas por essas publicagdes e ndo pelo dado bruto. No entanto, os
dados brutos sdo os insumos necessarios para a publicacdo. Com isso, &€ necessario
manter os dados inéditos para que seja possivel produzir publicagbes que gerem

recompensas aos pesquisadores.

P09: [...] Quem produziu o dado quer trabalhar o dado, porque hoje nés somos vigiados pelas
publicagdes. E quem nao publica se trumbica. Ta certo? Entdo vocé ndo pode nem ser orientador
sendo tiver publicagdo.

MC: E o senhor acha que se abrir esses dados vocé perderia em publicacdo?

P09: E claro, porque outras pessoas vao usar seus dados. Quer dizer, eu acho que quem produz
o dado quer usar o dado. E a originalidade uma das caracteristicas do artigo também. Eu nunca
vi isso na minha area. Alguém falar: “olha, eu tenho um banco de dados aqui”, a ndo ser os
bancos de dados oficiais, dos sistemas de informagdes do ministério que sédo divulgados.

Os bancos de dados oficiais citados por P09 sao sistemas mantidos e divulgados
pelo Ministério da Saude do Brasil, que apresentam dados sobre doengas com grande

incidéncia no pais.
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Todas as categorias deduzidas da entrevista de P09, e que serdo utilizadas no

estudo, estio sistematizadas no Quadro 42.

Quadro 42: Codificagdo aberta da entrevista - P09.

Categoria

Dimensao sreliminar Categoria Propriedade
~ , Possibilidade de chegar em qualquer
. Expanséo do virus ;
Contexto social da pais
doenca Microcefalia Aborto e diminuigdo de nascimentos
Financiamento Interesse dos EUA Ocorr(_anma de zika na FI.O”da
Investimento norte-americano
Qtsigoesctos Aspectos éticos Privacidade dos participantes — termo
Cultura Diferengas Inexisténcia de comunicagéo aberta na
. académica disciplinares area de area de doengas infecciosas
Imperativos da ;
N Forma de reconhecimento pela
ciéncia . .
Ineditismo dos pesquisa
dados Necessario para produgéo de artigos
Unica forma de avaliagdo da producgao
Reuso Metanalise Reuso dos dados
Sistema de Banco de dados do Sistema de informacgao sobre doengas
Infraestrutura . = . s
informacao governo e estruturas de saude publica
Forma de divulgar os dados de
pesquisa na saude publica
. e (epidemiologia)
R Artigos cientificos Dados brutos precisam ser trabalhados
Fenémeno O : . it
Auséncia de sistemas de informagao
para os dados
Armazenamento dos No proéprio computador
dados prop P

5.1.9. Consideragées acerca da entrevista com P10

A ultima entrevista foi realizada com o pesquisador P10, que tem formagdo em
farmacia e biotecnologia. Seu projeto de pesquisa tem por objetivo o desenvolvimento
de vacina contra o virus da zika. E importante ressaltar que a pesquisa de P10 ndo é a
mesma dos pesquisadores P03 e P04. Portanto, este estudo entrevistou pesquisadores
de dois grupos diferentes que possuem o mesmo objetivo: o desenvolvimento de vacina
contra o virus.

O pesquisador P10 declarou ter entrado em contato com o tema da ciéncia
aberta recentemente, por meio de uma palestra realizada em sua instituicdo. Ele
acredita que a abordagem estd sendo crescente em seu campo de atuacgao,
especialmente para os casos de emergéncia de saude publica. No entanto, o

pesquisador ponderou que o foco da sua pesquisa difere da grande parte das outras
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pesquisas sobre o tema. Isso porque ela € focada no desenvolvimento de tecnologia

para a vacina, o que a faz ser essencialmente mais restrita.

[...] Tem gente que trabalha com essa area, trabalha com amostras clinicas e tudo, mas o0 nosso
enfoque é o desenvolvimento de tecnologia. E o desenvolvimento de soro e vacina contra o zika.
Ja nessa area, a coisa ndo é tdo open science assim, porque, quando vocé faz pesquisa de
tecnologia vocé tem que pensar em protecao intelectual para aquilo virar um produto. Porque
sem a protecéo intelectual o produto perde a lucratividade.

As restrigdes de acesso aos resultados das pesquisas seriam provocadas pela
expectativa de desenvolvimento de produto lucrativo. Portanto, os resultados das
pesquisas precisam estar assegurados pelos direitos de propriedade intelectual, que
garantem exclusividade na exploragcdo da ideia. Segundo P10, essa & a pratica
recorrente de producado de tecnologias para saude. No entanto, o caso especifico da
vacina contra o virus da zika tem provocado outra forma de colaboracgéo cientifica, na
qual determinados grupos trocam experiéncias e informagdes diretamente. Nesses
casos, as informacbes, bem como os dados nao sao abertos a qualquer interessado,

apenas a um determinado grupo e de forma seletiva.

[-..] uma iniciativa de um 6rgao americano que se chama Barda®®, que € um 6rgao que é ligado
com essas questdes de epidemiologia. Ele € um superior ao Medicine Institute of House, nos
Estados Unidos, e esse pessoal, eles estiveram aqui no Brasil. A gente teve uma conversa com
eles e a gente fechou um acordo de cooperacgéo, no qual eles se comprometiam a compartilhar
informagbes ndo cruciais, né, e ndo confidenciais, e outros produtores desenvolvedores de
vacina com a gente e vice-versa. Entdo constantemente eles nos perguntam coisas sobre o
nosso desenvolvimento e nos dao indicativos de como desenvolver naqueles pontos em que a
gente apresenta dificuldade, né?

MC: Para vacina especifica da zika?

P10: Para vacina da zika, isso s6 acontece pro zika. Nao acontece pra outras coisas por
enquanto. Mas é uma experiéncia interessante, quer dizer, € uma coisa que a gente tem visto
que pode elevar o desenvolvimento mais rapido dessa parte tecnoldgica em si.

Um dos motivos apontados por P10 para essa nova dindmica na comunicagao
cientifica é decorrente da classificagdo do tema como uma emergéncia de saude
publica. Tal motivo teria provocado o pesquisador e seu grupo a exercerem outra forma
de colaboracéo cientifica, bem como tem alterado a forma de comunicagéao tradicional

dos resultados das pesquisas para o grande publico. O pesquisador afirmou que até as

8 A missdo da instituicdo é facilitar a comunicagédo entre as agéncias do governo federal e as partes
interessadas do publico para superar as questdes de emergéncia de saude publica no pais. Fonte:
https://www.medicalcountermeasures.gov/barda.aspx
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revistas cientificas mais tradicionais estavam promovendo rapidamente a publicagao

dos artigos e dos dados relacionados aos artigos que tratavam sobre o tema.

Agora com a histéria do zika, a gente realmente viu uma progressao nesse sentido. Varios
trabalhos que foram publicados ao mesmo tempo em que foram submetidos. Entdo dava pra ver
que estava submetido, mas ja tava disponivel. Os dados estavam disponiveis pras pessoas ja
adiantarem as suas proéprias pesquisas. O que é uma coisa de certa forma importante. Porque
se vocé for pensar bem, quanto tempo depois da pesquisa realizada ela é publicada de fato,
muitas vezes isso tem uma demora ai que é postergada. Entdo quando vocé tem um problema
de emergéncia médica, que é o zika, isso pode fazer a diferenca.

O que tem motivado essa comunicagao mais rapida, aberta e colaborativa é a
expectativa do aceleramento na produgdo de uma tecnologia capaz de superar os
problemas causados pelo virus. A excepcionalidade do virus da zika em relagdo a outras
doencgas, também classificadas como emergéncias de saude publica, seria decorrente
da alta capacidade de dispersdo do virus pelo mundo, especialmente por transmissao
sexual. A possibilidade de o virus atingir grande parte da populagéo, inclusive dos
paises desenvolvidos, teria despertado o interesse da industria farmacéutica para a
producdo de novas tecnologias e farmacos.

As preocupacgdes em relagdo ao virus atingiram também os pesquisadores dos
paises desenvolvidos, com isso as praticas de colaboragao estariam mais presentes.
No entanto, P10 alerta que o interesse dos pesquisadores estrangeiros pelo seu

trabalho esta relacionado com o acesso aos dados coletados aqui.

A gente tem recebido muita gente de fora, pesquisando zika, chikungunya. O pessoal vem aqui
e ai eles falam, “o que que vocés tao fazendo?” A gente ta fazendo isso, fazendo aquilo. E eles,
“aham, aham, aham”. Até o momento que vocé fala assim: "olha, e ai a gente coletou umas
amostras de paciente soro 13, ndo sei aonde". E ai eles falam: “opa”. Quer dizer, é isso que eles
querem, né? Eles querem a amostra, eles querem o dado. Eles querem essas coisas, porque o
resto eles ja tém.

O pesquisador P10 ainda sinaliza que esses dados sao disponibilizados para os
pesquisadores estrangeiros, porque o Brasil ndo conta com os mesmos recursos

necessarios para analisar o dado com tanta rapidez quanto nos paises desenvolvidos.

A gente tem um problema, a gente tem as amostras das coisas e ndo tem o que eles tém ou tem
limitadamente. E entdo a gente precisa abrir pra fazer essa troca. [...] Esse é o principal. A gente
nao tem a capacidade de analise, isso € muito importante. E uma outra coisa que é muito
importante também, a gente tem o acesso ruim a reagentes. Mesmo aos equipamentos, é ruim,
demora muito. Os fornecedores brasileiros sdo péssimos, o mercado brasileiro é ruim, entao eles
néo tém estoque local ou cada vez que vocé precisa de um reagente é sessenta dias. La ndo da
uma semana, pensa na diferenca. Entdo € muito diferente e as vezes chega aqui e vocé nao
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sabe por que néo funciona, ndo funciona, ndo funciona e vocé vai la fazer a pesquisa como
muitas vezes eu fui e disse: “poxa, fago a mesma coisa na Franga que eu fago no Brasil e 1a da
certo e aqui ndo da, por qué?” Porque o reagente que chega aqui, chega bichado, né?
Desembarca la ndo sei quando e vai e fica ndo sei quantos dias no aeroporto pra Anvisa liberar.
Quer dizer, isso ai vai acabando com o sistema. Fora que pra gente custa cinco vezes mais que
pra eles. Além de eles terem mais dinheiro, pra gente custa mais caro.

Percebe-se com isso que, nesse caso, a colaboragao internacional € necessaria,
mas nao é necessariamente interessante para os pesquisadores brasileiros. Assim
como os outros pesquisadores entrevistados, P10 sinalizou que a expectativa de
disponibilizagdo dos dados coletados demanda mais esfor¢os no registro dos dados. Os
registros dos dados sé&o feitos de duas formas: imagens registradas no computador e
dados anotados em um caderno denominado “livro de registros”. Segundo P10, apenas
alguns desses dados anotados a mao s&o registrados posteriormente no computador,
mas, para que os dados sejam disponibilizados, todos eles deveriam ser digitalizados e
descritos de forma padronizada.

Corroborando as informagdes apresentadas por P03 e P04, o principal canal
para comunicagdo dos resultados, incluindo os dados de pesquisa, sédo os artigos de
periédicos. Assim, a area da farmacia, especialmente aquela que desenvolve
tecnologias para farmacos, ndo tem por cultura disponibilizar os dados brutos das
pesquisas.

Todas as categorias deduzidas da entrevista de P09 e que ser&o utilizadas no

estudo estdo sistematizadas no Quadro 43.

Quadro 43: Codificagdo aberta da entrevista - P10.

Dimensao Catggc.ma Categoria Propriedade
preliminar
Saude publica Emergéncia publica  Provoca discussao sobre open science
Vacina e tecnologia  Demanda protegao intelectual para a
contra o virus producao do produto lucrativo
Contexto social Transmisséo sexual
da doenga Alta dispers&o do Periodo de risco

Proliferagcao além dos topicos (principal
motivo de interesse estrangeiro)
Interesse da industria farmacéutica
Interesse de outros paises,

virus

Colaboracao

Reuso . ) especialmente dos EUA, pelo
internacional . :
desenvolvimento da vacina
Cultura Interesses . .
PO . Vacina como produto lucrativo
académica comerciais

Imperativos da
ciéncia
Aceleramento da  Aceleramento dos

S Colaboracéo
ciéncia resultados ¢
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Recompensas Ineditismo Condigéo para publicar o artigo
Aceleramento da A ~
e Avanco da ciéncia Apresentagéo dos erros
ciéncia
Aspecto ético Aspecto ético Os dados sdo andénimos
Sistema de Arti Canal de comunicagéao dos resultados
. ~ rtigo
informacao e dos dados
Slstema 96 Patente Condigéo para divulgar os dados
Infraestrutura m_formagao . . . . .
Sistema de Publicagtes Artigos publicados imediatamente e de
informacao cientificas e zika acesso aberto sobre a zika
Slstema 96 Banco de dados Restricdo nacional
informacao
Divisao .
. . Interesse dos estrangeiros apenas nos
internacional da
. . A dados
Financiamento Custo ciéncia
Capacidade de Diferencas regionais
anadlise dos dados ¢ 9

Fonte: Elaboragao propria.

5.1.10. A percepgao de pesquisadores a respeito dos fatores que

influenciam a comunicagao dos dados de pesquisa

A codificagao aberta dos dados resultou em um conjunto de 29 categorias, das
quais apenas sete foram consideradas novas, ou seja, nao foram contempladas nas
categorias preliminares (Quadro 34). Quatro das sete categorias emergentes dizem
respeito ao contexto social da doenga (Quadro 44 — laranja), tema objeto deste estudo.
A singularidade do contexto aqui investigado justifica, portanto, o aparecimento de
novas categorias, uma vez que nenhum dos artigos analisados na revisao sistematizada
da literatura tratou do mesmo tema objeto de pesquisa.

As outras trés categorias emergentes destacaram fatores influenciadores da
comunicagdo dos dados de pesquisa que ndo se restringem ao contexto das doencas
emergentes (Quadro 44 — azul). Uma delas diz respeito ao idioma pelo qual os dados
devem ser registrados, caso haja a expectativa de comunica-los abertamente. A
imposicdo de um idioma apresenta-se como um empecilho especifico para os
pesquisadores que ndo o tem como lingua oficial. As outras duas categorias tratam de
pressupostos para obtengdo de reconhecimentos e recompensas pelos esforgos da
pesquisa, pontuados pelos entrevistados como sigilo e ineditismo dos resultados.

Além das sete novas categorias, outras trés tiveram sua relevancia para a
discusséo do tema significativamente ampliada, embora tenham sido evidenciadas de

forma preliminar (Quadro 44 — roxo). Uma delas trata das condigbes de analise e coleta
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dos dados que foram discutidas nas categorias preliminares de forma periférica.

Entretanto, nos dados coletados por essa pesquisa, o aspecto tornou-se interveniente

do processo, assumindo assim um espaco de centralidade na discusséo proposta. As

outras tratam dos reconhecimentos e recompensas almejados pelos pesquisadores e

da relevancia que as publicagdes dos resultados em periddicos académicos assumem

nesse processo.

Quadro 44: Categorias abertas.

Categoria preliminar Categoria aberta

Aceleramento da ciéncia
Custo

Aspecto ético

Aspectos legais

Sistema de informacao
Reuso

Cultura académica
Instituicdo financiadora
Saude publica

Cultura académica
Transparéncia da ciéncia

Aspectos legais
Reuso

Reuso

Gestao dos dados de pesquisa
Recompensa aos pesquisadores
Recompensa aos pesquisadores
Custo

Reuso

Servigo de informagao

Sistema de informacgao

Padrao

Aceleramento da ciéncia
Analise dos dados
Aspecto ético

Aspectos legais

Banco de dados
Colaboracao (reuso)
Diferencas disciplinares
Doencas emergentes
Financiamento

Funcao social

Idade dos pesquisadores
Identificacao de erros
Idioma

Ineditismo

Interesse dos EUA
Interesses comerciais
Metanalise (reuso)
Microcefalia

Parasitas (reuso)

Poder de dispersao do virus
Profissionais

Publicag6es em periédicos
Reconhecimento e recompensa
Recursos

Reuso

Servigo de informacgao
Sigilo da pesquisa
Sistema de informacéo
Tratamento dos dados

Fonte: Elaboragao propria.

As 29 categorias abertas representam os fatores que influenciam a comunicagéo

de dados de pesquisa, segundo a percepgdo dos pesquisadores. Tais fatores

representam os resultados do segundo objetivo especifico do estudo.
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5.2. Ordenacao conceitual e codificagiao axial

As categorias abertas evidenciadas pelas categorias preliminares foram
essencialmente analisadas a partir dos dados coletados. Portanto, a discussio
preliminar serviu apenas de ponto de partida para a analise, ndo se findando nela
mesma. Com isso, as categorias preliminares e abertas representam etapas do
processo de analise dos resultados. A proxima etapa prevista pela metodologia da teoria
fundamentada, proposta por Strauss e Corbin (2008), é a reorganizagao das categorias
abertas por meio da codificagdo axial.

A codificagdo axial € o processo de relacionar as categorias as suas
subcategorias, com o objetivo de reagrupar os dados que foram divididos no processo
da codificagdo aberta. A reagrupagao se da em torno do eixo de uma categoria, que
associa outras categorias hierarquicamente dependentes dela por meio de suas
propriedades e dimensdes. Nesse processo, as categorias que se tornam subcategorias
tém por finalidade gerar explicagbes mais precisas sobre o fendbmeno estudado
(STRAUSS; CORBIN, 2008). Apds o processo da codificacdo axial, as categorias
abertas foram reagrupadas em sete categorias e nove subcategorias (Quadro 45).

Todas elas serdo discutidas a seguir.
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Quadro 45: Categorias axiais.

Aspecto ético 1. Colaboragao 1. Aspecto ético
Aspectos legais 2. Aspecto legal
Andlise dos dados 3. Condigdes de analise

Colaboracgéo (reuso)

Metanalise (reuso)

Parasitas (reuso)

Reuso

Aceleramento da ciéncia 2. Cultura académica
Fungéao social

Identificagao de erros

Diferencas disciplinares 4. Diferencas disciplinares

Idade dos pesquisadores 5. Idade dos pesquisadores e
uso de tecnologias

Doencgas emergentes 3. Doencgas emergentes

Microcefalia 6. Microcefalia

Poder de dispersao do virus 7. Poder de dispersao

Financiamento 4. Financiamento

Interesse dos EUA

Interesses comerciais

Profissionais

Recursos

Ineditismo 5. Reconhecimento e 8. Sigilo da pesquisa

Publicagcbes em periddicos recompensa 9. Publicagbes académicas

Reconhecimento e

recompensa

Sigilo da pesquisa Sigilo da pesquisa

Banco de dados 6. Repositério de dados

Servigo de informagao
Sistema de informacgao
Idioma 7. Tratamento dos dados
Tratamento dos dados
Fonte: Elaboragéo proépria

A reorganizagao das categorias abertas nas categorias axiais permitiu identificar
os fatores convergentes e divergentes sobre a comunicagao dos dados de pesquisa, na
perspectiva dos pesquisadores especialistas sobre o virus da zika. Tais fatores
representam os resultados do terceiro objetivo especifico do estudo. Em sintese, os
fatores convergentes preponderam nas seguintes categorias: colaboragéo,
financiamento, reconhecimento e recompensa e doengas emergentes. Os fatores
divergentes evidenciaram-se especialmente em fungao das diferengas disciplinares e
predominam nas seguintes categorias: cultura académica, tratamento dos dados e

repositérios de dados de pesquisa.
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5.2.1. Categoria “cultura académica”

A cultura académica diz respeito aos elementos que afetam o comportamento
dos pesquisadores, conforme definiu Dallmeier-Tiessen et al. (2014). A sistematizagao
da categoria preliminar sobre o tema sugeriu quatro vertentes de expressdo da
categoria: as diferengas entre as areas do conhecimento, o uso de tecnologias da
informacao e a idade dos pesquisadores e os interesses comerciais. Com isso 0s
elementos que afetam o comportamento dos pesquisadores sao pensados em fungao
das praticas e dos interesses das areas do conhecimento, bem como da capacidade no
uso das novas tecnologias de informagao e comunicagao.

A analise dos dados da entrevista confirmou sua relagdo com as trés primeiras
vertentes. A discussdo em torno dos interesses comerciais foi realocada para a
subcategoria “financiamento”, subordinada a categoria “recursos”, que sera
apresentada ainda neste capitulo. As diferengas disciplinares foram discutidas a partir
de dois elementos, a tipologia dos dados e as predominantes formas de comunicagao
dos resultados das pesquisas, com énfase para os dados. Ja a idade dos pesquisadores
e 0 uso das tecnologias foram diretamente relacionados, uma vez que as perspectivas
dos entrevistados sobre o tema evidenciaram a relacéo.

Os dados resultantes da pesquisa apontam que a area do conhecimento e a
idade dos pesquisadores influenciam a abertura ou ndo dos dados de pesquisa. As
diferengas entre as areas do conhecimento consideradas para essa discussado dizem
respeito aos tipos de dados necessarios para as pesquisas e as formas aplicadas na
divulgacao dos resultados. O outro elemento que compde esse fator evidencia que a
utilizagdo de repositorios de dados como forma de disponibilizagdo dos dados favorece
sua comunicacao aberta. Os pesquisadores usuarios de tais sistemas relacionaram a
tendéncia ao uso dos sistemas por pesquisadores mais jovens, com mais familiarizagao

no uso das TICs e das filosofias abertas (Figura 51).
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Figura 51: Categoria “cultura académica”.
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Fonte: Elaboragao propria.

A categoria cultura académica é explicada por meio de suas propriedades
levantadas preliminarmente no capitulo anterior. No contexto das pesquisas
relacionadas ao virus da zika a categoria relaciona-se ainda a duas subcategorias, que

ser&o exploradas a seguir.

5.21.1. Subcategoria “diferencas disciplinares”

As diferengas culturais entre as areas do conhecimento se dao especialmente
por causa da natureza dos dados e da forma como os pesquisadores comunicam seus
resultados de pesquisa. Entre os pesquisadores entrevistados, reuniram-se trés areas
do conhecimento: biologia, medicina e farmacia.

Os pesquisadores P01, P02, P05%, P06 e P07 estdo essencialmente
relacionados ao campo da biologia (grupo A). Em comparagao as outras areas aqui
tratadas, o grupo apresentou maior propensao as praticas de comunicagao aberta dos
dados de pesquisa. Os dados oriundos dessas pesquisas estdo relacionados
majoritariamente a genética molecular, que resultam na sistematizagdo das bases de
dados. Mesmo nos casos em que sao coletadas informacdes dos pacientes, os dados
de pesquisa resultante sdo de genética molecular. Tais dados apresentam as seguintes
caracteristicas que os diferenciam dos demais: ndo identificam os pacientes; sao
disponibilizados sem a necessidade de analise; sdo aplicaveis para outras pesquisas.
Geralmente, os dados sao disponibilizados em repositérios de dados, tais como os

bancos de dados genéticos. Conforme o relato histérico apresentado na reviséo de

“0 pesquisador P05 tem formagéo na area de medicina, mas sua atuagéo é diretamente relacionada ao
campo da biologia.
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literatura deste trabalho, os repositorios de dados genéticos foram uma das primeiras
iniciativas internacionais que mobilizaram pesquisadores do mundo inteiro. Sua génese,
bem como seus ideais motivadores, contribui para o entendimento dos fatores que
colocam o Grupo A mais préximo das praticas da comunicagao aberta dos dados.

Os pesquisadores P08 e P09 atuam com pesquisas no campo da medicina
(grupo B). Suas pesquisas dependem diretamente das informagdes dos pacientes. Em
decorréncia da sua tipologia, os dados podem demandar ou resultar na identificagao
dos pacientes e, frequentemente, precisam ser contextualizados para que sejam
realizadas novas analises. Os dados sdo disseminados, necessariamente, em artigos
de periddicos ou outras publicagbes académicas tradicionais, que demandam sua prévia
selecao. Portanto, para o campo da medicina nao existem sistemas de informacéao para
a disponibilizagdo dos dados brutos da pesquisa.

Os pesquisadores P03, P04 e P10 realizam pesquisas relacionadas a area de
farmacia, com o objetivo de desenvolver vacina para o virus da zika (grupo C). Os dados
necessarios ao desenvolvimento das pesquisas abrangem aqueles descritos para o
grupo A e os dados resultantes de experiéncias com substancias. Em ambos os casos,
os dados diferem daqueles do grupo B por n&o tratarem diretamente de informagdes
dos pacientes e por ndo demandarem contextualizagcdo para analise. As duas
caracteristicas aproximam-se das especificidades dos dados do grupo A. No entanto,
diferem-se pela natureza dos resultados que geram ou almejam alcancar. Os resultados
tém por objetivo gerar produto patenteavel e/ou comercializavel, portanto requerem
mais sigilo dos processos e dos resultados das pesquisas. Todos 0s macroprocessos
da comunicagcdo dos dados sado afetados pelos objetivos especificos das pesquisas
realizadas pelo grupo C. Conforme salientaram Childs e Mcleod (2004), os direitos de
propriedade intelectual, por meio das patentes, regulam tantos as praticas de
armazenamento, como de acesso e de reuso dos dados protegidos.

De forma geral, identificou-se que os tipos dos dados envolvidos nas pesquisas
sobre o tema sdo de natureza quantitativa, bases de dados genéticos e imagens. Tais
resultados aproximam-se daqueles apresentados por Whitmire, Boock e Sutton (2015),
que, além dos ja citados, acrescentaram os textos qualitativos para a area da saude
publica. Os canais de divulgacao dos dados variam em fungéo da natureza dos dados
e da area do conhecimento, repositério de dados para o grupo A e patentes para o grupo
C. Apesar das diferencas, observou-se que em algum momento todos os pesquisadores

almejam publicar seus resultados em periddicos cientificos.
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5.21.2. Subcategoria “idade dos pesquisadores e uso das tecnologias”

A idade dos pesquisadores somada a suas habilidades para o uso de tecnologias
de informagao foi outro aspecto classificado como interveniente na perspectiva de dois
pesquisadores entrevistados, PO1 e PO7. A relac&o tragada por PO1 pressupde que os
pesquisadores mais velhos exercem cargos de chefia em seus laboratérios e se
interessam por manter a exclusividade na exploracdo dos dados com vistas a sua
publicagcédo de forma inédita. Ja os pesquisadores mais jovens, mesmo apresentando a
mesma finalidade de publicacdo dos resultados, considerariam que a colaboragao de
outros pesquisadores e de seus dados faz com que seus resultados sejam melhores e,

por isso, teriam mais chances de publicar.

P01: Eu acho que tem a ver um pouco com o interesse internacional e isso que eu te falei de ter
esses pesquisadores um pouco mais jovens. Porque esses pesquisadores, que eu conhego, a
maioria deles ta na faixa dos trinta e cinco, quarenta e cinco anos. Entdo, se vocé vai para um
laboratério que o chefe de pesquisa ele tem uns cinquenta e poucos, sessenta, provavelmente
ele é do tipo que ndo compartilha informacéo porque ele se mantém num nicho, porque se ele
tiver essa informacéo, ele vai publicar antes ou ele vai conseguir publicar melhor. Mas o que eu
acho é que esses pesquisadores mais jovens, o que eles estdo tentando fazer é exatamente a
mesma coisa, s6 que se a gente publicar junto a gente vai conseguir publicar melhor, ao invés
deu tentar um esforgo isolado, eu me junto com alguns grupos e a gente publica isso...

O pesquisador P07 considerou que os pesquisadores mais jovens estao mais
adaptados ao uso das novas tecnologias da informacdo e, consequentemente, as
praticas colaborativas da ciéncia. O pesquisador considera que o ambiente da Internet
promove uma nova cultura, na qual a globalizacdo da ciéncia e o compartilhamento de
informagdes sdo emergentes. Sua perspectiva relaciona-se com os fundamentos da
filosofia aberta, discutida por Costa (2006). Tal filosofia abrange as praticas de
comunicacgao cientifica, bem como de producido de software e compartiihamento de

arquivos e informacgdes no contexto da Internet.

POQ7:[...] as coisas estdo cada vez mais globalizadas, a ciéncia sempre foi globalizada. O pessoal
que é de uma geragéo anterior, que nao tinha acesso a Internet ou que dependia de revistas
fisicas para ter acesso aos dados, tiveram um momento muito mais dificil e desde o advento da
Internet e desses portais que surgiram ai, por exemplo como o Scopus e da Elsevier, que é a
maior, a maior editora mundial fundada la em mil quinhentos e pouco, entdo essas
conglomeracdes elas tém muita forca na divulgacdo dos dados. Entdo, inicialmente eles
organizaram essas revistas e comercializavam os papers e com a questdo agora dos papers
abertos, ai eles tdo tendo também que adaptar a essa realidade.
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5.2.2. Categoria “colaboragao”

As praticas de colaboragdo variaram significativamente entre as areas do
conhecimento. A variacado ocorreu em fungao dos tipos de dados, da forma como eles
sdo comunicados e dos interesses que motivam a pesquisa. De forma geral, a finalidade
da colaboracéao é a producao de novos resultados de forma mais rapida e com eficiéncia
no uso dos recursos.

O compartilhamento de recursos € um dos elementos que motivam as praticas
de colaboragdo. A pesquisadora P04 explicou que, por causa da falta de recursos
necessarios para o desenvolvimento de algumas etapas da pesquisa, é oportuna a
associagao com outros pesquisadores que disponham da infraestrutura almejada. A
associagao implica o compartilhamento dos dados.

A associagdo é vista por P05 como algo inerente a prépria ciéncia. Em sua
perspectiva, a ciéncia, assim como os resultados das pesquisas, s&o universais e
devem, portanto, circular livremente. O pesquisador também declarou ter facilidade em
associar-se com grupos de outros paises que dispdem dos recursos necessarios,

qguando os seus sao insuficientes.

PO05: [...] eu tenho financiamentos do ministério, CNPq, mas sao financiamentos pequenos, que
da pra gente fazer uma pesquisa. Eu nao reclamo. Sempre tive financiamento, durante esses
quarenta anos nunca deixei de ter dinheiro no laboratério, mas é porque eu ndo fagco uma
pesquisa cara. Eu ndo tenho grandes voos. Quando eu preciso de alguma coisa, eu me associo
com um colega. Eu tenho estudantes em diversas areas e fora [do pais], entdo a gente faz
associacdo. Eu mando fazer |4 e a gente troca informagao, dentro dessa histéria que eu 6 te
falando, eu acho que a pesquisa é universal.

Apesar da naturalidade com que sdo descritas as praticas de colaboracéo,
quando elas acontecem com vistas ao compartiihamento de recursos, nota-se um
elemento perverso de desigualdade social. Tais associa¢cdes acontecem em
decorréncia da falta de recursos dos paises pobres, subdesenvolvidos ou em
desenvolvimento, e resultam na entrega dos dados e das informagdes para os paises
desenvolvidos. A disparidade da relacdo reside na determinagdo com que os paises
ricos disponibilizam equipamentos e os paises pobres disponibilizam os seus dados e

seus resultados de pesquisa.
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P07: O que que eles tém de diferencial? Eles tém uma maior capacidade na geragédo desses
dados, porque eles tém mais equipamentos, eles tém mais dinheiro.

Outra motivagao apresentada pelos pesquisadores entrevistados para a pratica
de colaboragdo é a necessidade de contextualizagdo dos dados da pesquisa.
Especialmente em areas como a medicina, a utilizagdo dos dados demanda maior
detalhamento do contexto da coleta e dos atores envolvidos. Com isso, € mais
estratégico convidar o pesquisador que coletou os dados para desenvolver o novo

estudo em conjunto do que apenas utilizar os dados que ele disponibilizou.

P08: Nao é usar seus dados, é vamos fazer junto? Porque é ele quem entende o dado dele. Eu
acho que esse papo de “vou usar o dado” também é muito estipido. Porque vocé tem que
entender aquilo 14, entendeu? Eu duvido que um chinés consiga pegar o estudo [A] e fazer
qualquer trabalho que preste. Nao vai. Porque ndo vai entender o contexto. O que que ele vai
entender que sado quinze mil funcionarios publicos de instituicbes federais, estaduais. O que o
cara vai entender disso? Ele vai conseguir fazer algo que preste? Na area bioldgica, ndo. Na
area bioldgica ele consegue, € muito mais genérico. Sobre epidemiologia.

Na fala da pesquisadora, é enfatizada a importancia do contexto para um bom
uso dos dados. Entretanto, ela considera que tal necessidade é especifica do seu campo
de atuacdo, a medicina, e que outras areas, como a biologia, ndo teriam o mesmo
imperativo. De fato, foi possivel observar a diferencga entre as duas areas, especialmente

em relac&o aos dados genéticos.

PO7: A gente coleta amostras de primatas, ndo humanos, que no caso é o Projeto Zika que a
gente tem aqui. [...] Entdo a gente tem pego todos esses animais que chegam doentes |a ou os
animais que séo capturados. A gente pega amostras desses animais e processa e ai a gente
tem encontrado o virus. E um dado ndo publicado ainda. Nesse momento, o que a gente ta
fazendo agora a gente ta sequenciando, porque s6 a identificagdo molecular, quer dizer, s6 vocé
encontrar o genoma ali pode ser uma contaminacao, pode ser [outra coisa]. Entdo a gente
precisa sequenciar e ai sim, a partir desses, com a sequéncia do genoma ai a gente disponibiliza
essa sequéncia, esse € um dado bruto interessante porque dai qualquer pessoa em outra regido
do Brasil ou do mundo pode acessar esse genoma, pegar esse genoma e comparar com
genomas que estdo sendo estudados.

Portanto, a colaboragcdo esta implicada em trés fatores. O primeiro é a
necessidade de recursos para a analise dos dados de forma mais eficiente. Esse fator
se relaciona com o segundo, referente aos aspectos legais do desenvolvimento da
pesquisa e aos direitos de propriedade intelectual. O terceiro diz respeito a necessidade
de entendimento do contexto da pesquisa, que, especialmente no campo da medicina,
afeta diretamente a privacidade dos participantes, discutida a partir dos aspectos éticos

da pesquisa (Figura 52).
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Figura 52: Categoria “colaboragéo”
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Todos os desdobramentos e propriedades relacionados a categoria colaboragéo

ser&o evidenciados a partir de suas trés subcategorias, descritas a seguir.

5.2.21. Subcategoria “aspectos da ética na pesquisa”

Um dos elementos sobre a ética na pesquisa que afeta a comunicacdo dos
dados diz respeito a garantia da privacidade dos pacientes que fornecem suas
informagdes e amostras bioldgicas. No entanto, como explicado anteriormente, as
pesquisas realizadas pelos entrevistados variaram significativamente em relagdo a
natureza dos dados. A area de medicina, que trata diretamente com os dados dos
pacientes &, portanto, diretamente atingida pelas questdes éticas.

A pesquisadora P08 explicou que o seu projeto de pesquisa conta com uma
central de dados. Todas as solicitagdes de acesso ao material passam por analise e,
caso o pedido seja aprovado, os dados sao encriptados de forma que a privacidade dos
participantes seja garantida. Segundo defini¢gdo da enciclopédia (INFOPEDIA, 2016), a
encriptagdo é um processo de criptografia dos dados, no qual algumas informagdes sao
convertidas para um codigo especial, de modo que sejam incompreensiveis para quem
nao tenha acesso a tais codigos. A finalidade desse processo na divulgacao dos dados
de pesquisa é permitir o acesso apenas a parte dos dados, excluindo-se assim aquelas

informacgdes que identificam o paciente.

PO08: [...] Uma vez o projeto aprovado, o centro de dados manda o dado para a pessoa,
encriptado. Tem as regras, né? Para evitar confusdo e proteger o dado mesmo, proteger o
participante, que ndo vem com o nome tudo bem, mas mesmo assim tem que ter cuidados e
critérios.
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O pesquisador P09, também da area de medicina, explica que os dados sao
referentes as amostras bioldgicas coletadas dos pacientes e que, para isso, é
necessario identifica-las. Tal procedimento precisa ainda ser aprovado pelos comités de
ética, que exigem que cada participante assine um termo em que declara ter

conhecimento de que seu material bioldgico fara parte de uma pesquisa.

P09: Veja bem, esse projeto td no comité de ética, porque cada pessoa que for participar tem
que assinar uma declaracdo, um termo de TCE, um termo de consentimento esclarecido. Entao
eles tém que assinar isso daqui. As vezes identifica, &s vezes ndo é necessario se identificar.
Por exemplo, eu estou orientando um trabalho agora que nds estamos fazendo um estudo dos
6bitos por fatores associados aos 6bitos por dengue no Distrito Federal. Nés fomos dispensados
do termo de consentimento porque ndo vai aparecer o nome da pessoa, dos setenta e poucos
6bitos que noés estamos estudando, vai aparecer s6 as caracteristicas dele, ndo o nome,
identificagdo nenhuma.

MC: Nessa outra pesquisa, sobre zika, é possivel anonimizar os dados?

P09: Bom, em um projeto de pesquisa nédo, porque eu tenho que pegar dados de uma pessoa e
ela precisa [assinar]. Nao sdo dados secundarios e ai ela precisa assinar, que permite que eu
colha sangue, que eu armazene sangue.

Ja na biologia e na farmacia, tais implicagdes ndo foram apresentadas como
determinantes, visto que as pesquisas desenvolvidas nas duas areas nao lidam
diretamente com os dados dos pacientes e, quando isso ocorre, os dados ja estdo em
formato de anonimato. As duas areas tendem a trabalhar com dados dos pacientes
coletados em outras etapas, que ja receberam aprovacdo do comité de ética

responsavel e ja passaram pelo processo de criptografia dos dados.

P10: Quando vocé tem alguma coisa feita com o paciente, vocé ja tem um protocolo de ética
possivelmente ja aprovado pelas instituicbes competentes. Entdo isso nao seria problema. O
paciente em geral... Quando vocé disponibiliza alguma coisa relacionada a paciente, vocé nao
coloca nome nem indicacdo de quem seja.

Em todas as trés areas, é necessario que o projeto da pesquisa seja aprovado
por comités de ética. A exigéncia é colocada tanto por parte das agéncias financiadoras
de pesquisa, como pelas politicas dos periddicos cientificos. Portanto, os aspectos
éticos da pesquisa precisam ser observados desde o inicio da pesquisa até a divulgacao
dos resultados. No entanto, tais aspectos podem ser impeditivos para que areas como
a medicina fagam a comunicacgéo aberta dos dados, mas néo se configura como barreira
para outras areas como biologia e farmacia.

O impedimento para no campo da medicina relaciona-se diretamente com a

discussao da categoria, que abrange a colaborag¢ao. Conforme explicou P08, o uso dos
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dados coletados por outras pesquisas pressupde um conhecimento amplo sobre o
contexto dos dados. No entanto, para que os dados brutos das pesquisas sejam
disponibilizados, sdo necessarios processos de descaracterizagdo dos dados que
possivelmente identifiquem os participantes da pesquisa. Com isso, a ampla
compreensao do contexto onde os dados foram coletados fica prejudicado, bem como
seu reuso por outros projetos de pesquisa que ndo envolvam os pesquisadores que

geraram os dados.

5.2.2.2. Subcategoria “condi¢coes de analise dos dados”

A disponibilizagdo ou a possibilidade de acesso aos dados esta diretamente
relacionada com a capacidade de analisa-los. De forma geral, todos os pesquisadores
das éareas de biologia e farmécia afirmaram que a analise dos dados suportada com os
recursos ideais permite que os resultados sejam obtidos de forma mais rapida. No
entanto, os pesquisadores néo dispdem desses recursos ideais, principalmente quando
comparado aos pesquisadores dos paises desenvolvidos. Portanto, os pesquisadores
entrevistados demonstraram receio em divulgar os dados de pesquisa a medida que
esses vao sendo coletados, ou seja, antes de publicarem formalmente os resultados.
Isso porque a disponibilizagao parcial dos dados poderia proporcionar que os resultados
fossem alcangados por pesquisadores com melhores condicdes de acesso aos recursos
necessarios a analise. Os pesquisadores nessas condigbes foram recorrentemente
descritos como oriundos dos paises desenvolvidos, em contraste com os pesquisadores
brasileiros. Com isso, os pesquisadores de instituicbes brasileiras estariam
constantemente em desvantagem em relagdo as praticas de comunicagdo aberta e
imediata dos dados.

O pesquisador P01 explicou que tais praticas de comunicagao dos dados é
vantajosa para a ciéncia, pois acelera os resultados das pesquisas. No entanto, ela é
assimétrica no que diz respeito aos beneficios para os pesquisadores. Pesquisadores
com amplo reconhecimento internacional e com melhores recursos para pesquisas
conseguem mais colaboragdo em suas pesquisas, enquanto pesquisadores sem o0s
mMesmos acess0s aos recursos correm o risco de ter sua “ideia roubada” e ndo serem

reconhecidos por ela.

P01: S6 que esses grupos sdo grupos muito estabelecidos, entdo provavelmente o que eles
conseguem com isso € muita colaboragéo. Entéo, se eu sei que eles ja estdo fazendo isso, eu
posso me juntar a esse grupo e a gente comeca a fazer essas analises juntos. Entdo, no final
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das contas, eles ganham muito mais do que perdem, mas se eu fizer isso, provavelmente, eu
posso... NnAo € uma coisa muito, como eu poderia dizer? Nao é muito simétrica, entendeu.
Principalmente pais desenvolvido e o Brasil. Ainda € um pouco assimétrica essas coisas assim,
sabe.

A desvantagem para os pesquisadores de paises em desenvolvimento como o
Brasil deve-se primordialmente as diferengas de recursos financeiros e de infraestrutura.
Segundo P07, a superioridade em relagdo aos recursos financeiros coloca os paises
desenvolvidos com acesso aos melhores equipamentos, que |lhes permite maior

capacidade na geracédo e analise dos dados.

PO7: Eles tém uma maior capacidade na geracdo desses dados, porque eles tém mais
equipamentos, eles tém mais dinheiro.

A infraestrutura propiciada a partir dos recursos financeiros faz com que os
pesquisadores brasileiros estabelecam parcerias com laboratérios e grupos de pesquisa
dos paises desenvolvidos. Segundo P03, as parcerias tém por objetivo a utilizagdo dos
equipamentos dos grupos com melhor infraestrutura. Como um dos resultados da
parceria, os dados da pesquisa sdo compartilhados com os pesquisadores possuidores

da infraestrutura.

P04: Com outro grupo la fora, porque tem isso ja estabelecido no laboratério dele. Entdo, é mais
facil do que eu montar aqui. E mais barato eu ficar |4 seis meses e trazer essas modificagdes pra
depois voltar e trabalhar aqui. Porque montar aqui numa época que ta pobre o pais, é
complicado. Eu néo teria dinheiro pra montar essa estrutura que eles tém la ja montado. Eles
vém que a gente faz junto.

MC: E se vocés, por exemplo, vao pra |3, igual a senhora falou, vao pra la seis meses, coleta os
dados, eles tém acesso a esses dados também?

PO04: Qual, os meus? Como projeto, sim.

A infraestrutura ideal reline os equipamentos e outros materiais necessarios, tais
como o0s reagentes. Nesse quesito, as pesquisas realizadas em paises em
desenvolvimento também se mostram em desvantagem, pois a qualidade dos reagentes
que chega a tais regides é inferior aqueles disponiveis em paises desenvolvidos. Isso
faz com que tenhamos resultados diferentes daqueles obtidos em melhores condigoes.
Segundo P10 e P04, os reagentes sao importados dos paises desenvolvidos. Isso faz
com que tenhamos que pagar valores mais altos para adquiri-los e esperar periodos de
tempos maiores para recebé-los. O processo de transporte e a demora em utilizar tais
reagentes pode ainda afetar sua funcionalidade, resultando na ineficiéncia de seu

funcionamento.
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P10: A gente tem o0 acesso ruim a reagentes e mesmo aos equipamentos. E ruim, demora muito.
Os fornecedores brasileiros sdo péssimos. O mercado brasileiro é ruim. Entdo eles ndo tém
estoque local ou cada vez que vocé precisa de um reagente é sessenta dias. La ndo da uma
semana, pensa na diferenga. Entao é muito diferente e as vezes chega aqui e vocé n&o sabe por
que nao funciona. Nao funciona. Nao funciona e vocé vai la fazer a pesquisa, como muitas vezes
eu fui, e disse: “poxa, fago a mesma coisa na Franca que eu fagco no Brasil e |a da certo e aqui
ndo da, por qué?” Porque o reagente que chega aqui, chega bichado. Desembarca 14 nao sei
quando e vai e fica ndo sei quantos dias no aeroporto pra Anvisa liberar. Quer dizer, isso ai vai
acabando com o sistema. Fora que para gente custa cinco vezes mais do que para eles. Além
de eles terem mais dinheiro, para gente custa mais caro.

P04: A segunda coisa € que a gente sabe é que tem a demanda do material que a grande maioria
do material € importado. Entdo, I& o material, na maioria dos centros de pesquisa, tem a
manufatura desse material in loco. Entao, o cientista desce no mesmo prédio, vai no subsolo ou,
enfim. Ja tem aquele material em méos.

Nos termos apresentados pelos pesquisadores entrevistados, os paises em
desenvolvimento apresentam menos recursos para a analise dos dados quando
comparados aos grupos de pesquisa dos paises desenvolvidos. Tais condigdes fazem
com que seja desvantajoso para os pesquisadores dos paises em desenvolvimento

comunicarem abertamente seus dados.

P01: Se eu disponibilizo essa informacido e um grupo com um pouquinho mais de recurso, 0s
caras conseguem fazer, em segundos hoje, numa semana, o que a gente aqui leva meses pra
poder fazer. Entdo, a gente tem trinta amostras para poder fazer o genoma, a gente sofre de
problema com importagédo. A fundagdo que compra as coisas leva mais ou menos um més e
meio para poder fazer uma compra. Entdo, se eu divulgo um resultado rapidamente que vai
permitir que grupos, que sdo competidores (porque estdo fazendo a mesma coisa), eles véo ter
acesso muito mais rapidamente a essa informagao e eles vao acabar publicando antes. Esse é
um outro problema.

Apesar da deficiéncia em infraestrutura, por vezes os paises em
desenvolvimento sdo privilegiados no acesso ao material biolégico, como no caso das
pesquisas relacionadas ao virus da zika. Com isso, os pesquisadores dos paises
desenvolvidos dependem de alguns dados oriundos de amostras biolégicas obtidas aqui
para a realizagdo de suas pesquisas sobre o zika. Segundo o relato de P10, tem sido
recorrente a visita de pesquisadores estrangeiros em centros de pesquisa sobre o virus
no Brasil. No entanto, o principal interesse desses pesquisadores € o acesso aos dados
das amostras bioldgicas e nao necessariamente uma colaboragéo cientifica de fato com

0s pesquisadores brasileiros.

COSTA, M. Fatores que influenciam a comunicacgao de dados de pesquisa sobre o virus da zika, na
perspectiva de pesquisadores. 2017. Tese (Doutorado em Ciéncia da Informagéo) - Universidade de
Brasilia, Brasilia, 2017.



209
Capitulo 5 - Fatores que influenciam a comunicagéo dos dados de
pesquisa sobre o virus da zika na perspectiva dos pesquisadores

P10: A gente tem recebido muita gente de fora, solicitando zika, chikungunya... O pessoal vem
aqui e ai eles falam: "o que que vocés tdo fazendo?". “A gente ta fazendo isso, fazendo aquilo”.
E eles: “aham, aham, aham”. Até o momento que vocé fala assim: “olha, e ai a gente coletou
umas amostras de paciente soro 13, ndo sei aonde”. E ai eles falam: “Opa”. Quer dizer, é isso
que eles querem, né? Eles querem a amostra, eles querem o dado, eles querem essas coisas,
porque o resto eles ja tém.

5.2.2.3. Subcategoria “aspectos legais”

O impasse entre a ampla possibilidade de acesso aos dados brutos advindos de
amostras biolégicas dos pacientes e a falta de condi¢cbes ideais para analisa-los
alcangam a discussdo no dmbito dos aspectos legais, que envolvem trés fatores. O
primeiro relaciona-se com o ambito juridico da legalidade em compartilhar alguns tipos
de dados, tais como material genético. Conforme apresentado anteriormente, em 2015
entrou em vigor uma lei brasileira que regula o acesso ao patriménio genético do pais,
a Lei n® 13.123/2015. A aplicagdo da lei resultou na impossibilidade de envio de
amostras bioldgicas para o exterior, dificultando assim o desenvolvimento de algumas
pesquisas fora do pais, como, por exemplo, sobre o virus da zika. Conforme relatado
por P03, P04, P10 e na reportagem Brasil Sonega (2016), especialmente no caso das
pesquisas sobre o virus da zika, os pesquisadores estrangeiros tém demostrado
interesse em acessar os dados relacionados as amostras bioldgicas. Portanto, o ambito
juridico se mostra como um dos fatores de influéncia nos aspectos legais da
comunicacgdo dos dados de pesquisa, especialmente a citada legislagc&o brasileira.

O segundo aspecto também esta emerso no campo juridico, no entanto trata das
garantias acerca da propriedade intelectual. Segundo a declaragdo de P10, o
desenvolvimento tecnoldgico, que no caso do virus da zika é o soro e a vacina, demanda
protecdo intelectual como condicdo para que a tecnologia seja transformada em
produto. Nesse caso, a protecdo permitiria expectativa de lucro com a exploragdo do
conhecimento produzido. Portanto, a possibilidade de a pesquisa resultar em produto

lucrativo, distanciaria os pesquisadores das praticas da ciéncia aberta

P10: O nosso enfoque é o desenvolvimento de tecnologia, é o desenvolvimento de soro e vacina
contra o zika. Ja nessa area a coisa ndo é tdo open science assim. Porque, quando vocé faz
pesquisa de tecnologia, vocé tem que pensar em protegéo intelectual para aquilo virar um
produto. Porque sem a protecao intelectual o produto perde a lucratividade. O interessante entéo
nesse sentido... Se vocé fizer mesmo uma busca, vocé vai ver que, na questdo tecnoldgica de
zika, o pessoal segura mais.

Observa-se ainda que a forma como a exploracdo comercial € empenhada

baseia-se legalmente nos direitos de propriedade intelectual. Segundo Diniz (2005), tais
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direitos séo regulagdes juridicas de um produto imaterial, a informagao e a expressao.
Historicamente estdo relacionados com a emergéncia da producgéo industrial e com o
desenvolvimento de um sistema econdmico baseado no lucro (BRANCO, 2007).

Nesse contexto, sdo utilizadas as patentes como forma de limitar o acesso ao
conhecimento cientifico e tecnolégico com vistas aos interesses comerciais e industriais.
Isso porque as patentes s&o instrumentos para garantir exclusividade de producéo e
comercializagdo de um invento (CASTRO, 2012). Entretanto, nem a patente nem os
direitos de propriedade intelectual de forma mais ampla sao direitos absolutos, conforme
defendeu Pinto (2009). A propriedade intelectual, bem como as propriedades de
qualquer natureza devem exercer uma funcdo social, além de beneficiar seu
proprietario. No caso da producgao industrial de farmacos, o acordo TRIPS, firmado em
1994, é um instrumento legal internacional que garante que paises pobres obtenham
uma licenga do direito de propriedade intelectual e, assim, possam produzir versdes
genéricas de farmacos destinados a graves acometimentos de sua populagao (WORLD,
1994).

5.2.3. Categoria “financiamento”

A categoria “financiamento” abarca duas perspectivas: a infraestrutura
necessaria aos processos de comunicagdo dos dados e os interesses dos grandes
financiadores de pesquisas nesse campo. A infraestrutura foi destacada por P07 como
condicionante para a abertura dos dados na comunicagao cientifica. Como forma de
sustentar seu argumento, o pesquisador apresentou o projeto inglés de pesquisa sobre
o virus da zika, que desenvolveu um portal onde sdo compartilhados os dados coletados

em tempo real, ou seja, a medida que vé&o sendo processados.

PO7: Uma iniciativa la da Inglaterra na verdade, onde eles montaram esse site. Eles vieram aqui
no Brasil, ficaram dois meses coletando amostras e fazendo o sequenciamento. Eles tinham um
projeto ai de sequenciar mil genomas diferentes aqui do Brasil. E o legal, todos os protocolos,
tudo que eles fizeram eles disponibilizaram em tempo real.

O pesquisador considerou que tal iniciativa s6 foi possivel em razdo da
infraestrutura que o projeto dispde. Em relagdo a experiéncia do projeto inglés, P07
considera necessario para a divulgacdo dos dados da sua pesquisa, com a mesma

rapidez e abertura, a existéncia de um banco de dados adequado, relacionado com o
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financiamento da pesquisa. Para o pesquisador, a estrutura do sistema de informacéao
seria um instrumento para a agéncia de fomento gerenciar o desenvolvimento do projeto

de pesquisa, sua qualidade e sua divulgacéo.

PO7: A gente tinha que ter sobretudo uma estrutura pra poder analisar essa divulgag¢éo dos dados
em tempo real. Como é que esse pesquisador, ele vai fazer essa divulgagdo? Ele vai ter um
portal préprio, [...] um banco de dados, por exemplo, vai suportar o que vai ser desenvolvido pela
prépria agéncia de fomento. Porque dai ficaria mais facil também ela requlamentar e acompanhar
essa divulgacdo. Tu precisarias também de um préprio técnico pra ver se aqueles dados que
estdo disponibilizados estdo corretos ou ndo. O cara ta disponibilizando ali dados, porque eu
posso, por exemplo, disponibilizar dados de materiais e métodos da forma que eu vou fazer ou
dizer que eu coletei animais. Légico que eu coletei nimero X de animais, sdo dados que vao
encher linguica, mas ndo sao resultados propriamente ditos. Porque ainda eu ndo sequenciei,
porque sequenciar ainda, principalmente sequenciar o genoma inteiro, é algo caro. E uma
tipologia que ainda esta na mao de poucas pessoas. Exige entdo um conhecimento técnico
especifico, exige recursos. Entdo muitas pessoas podem coletar as amostras e dizerem que véo
fazer e ndo fazer de fato, entdo também tem essa questao, que isso tem que ser regulamentado.
“Ah, fulano de tal ele coletou sei la, mil amostras”. T4, mas ele ndo sequenciou nenhuma. Nao é
possivel que ele coletou cem amostras e ja sequenciou dez. Essas questdes também tém que
ser analisadas.

Entre os elementos elencados por P07 também se destaca a necessidade de
um profissional que possa fazer as mediagdes necessarias para o sistema de
informagao. Uma de suas atribuicbes seria avaliar a qualidade dos dados que estao
sendo apresentados como resultado da pesquisa financiada.

O outro elemento diretamente relacionado ao financiamento das pesquisas diz
respeito aos interesses envolvidos. Em especial, foi destacado o interesse dos Estados
Unidos em relagéo as pesquisas sobre o virus da zika. O interesse do pais tem resultado
em altos financiamentos para pesquisas sobre o tema. Para alguns pesquisadores,
como P09 e P10, essa atengao recebida faz com que as doencgas causadas pelo virus
da zika ndo se enquadre como negligenciada, apesar de serem transmitidas pelo
mesmo vetor causador de doengas classificadas como negligenciadas. O principal
elemento que justifica a classificagéo relaciona-se com os investimentos aplicados em
pesquisa, especialmente de financiadoras norte-americanas e de grupos da industria

farmacéutica.

P09: Eu acho que ainda nao esta negligenciada porque ainda estd com um nivel de impacto
muito grande e o investimento muito alto. O que que é negligenciar? Sao aquelas doengas cujo
controle nao estao recebendo os recursos financeiros suficientes. Pra vocé ter uma ideia, eu fago
parte do comité de avaliagdo de um método de aprimoramento do controle vetorial do Aedes de
uma bactéria chamada Wolbachia, uma técnica australiana, td4 sobrando dinheiro, o ministério
[da saude] deu, a Fap do Rio de Janeiro deu, porque nés estamos fazendo no Rio de Janeiro,
Tubiacanga, Jurujuba e agora vai ser em Niteroi, depois Belo Horizonte. A Fundacgéo Bill Gates
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ta financiando, olha, entdo ndo pode ser negligenciada, t4 sobrando dinheiro. Outro dia eu tava
falando com ele, vamos ver quem vai financiar. “Ah ndo precisa, nos ja temos o financiamento.”
O que é doenca negligenciada? E doengas do pobre? Nao. Doengas negligenciadas séo aquelas
doencgas que nédo estdo recebendo recursos suficientes. Agora, ela ndo pode ser negligenciada,
porque os Estados Unidos estao arrepiados. O Obama pediu um bilhdo e oitocentos mil délares
no Congresso americano para pesquisa nessa area de zika, vacina e controle vetorial e
tratamento.

Segundo P09, uma das grandes fontes de financiamento é de origem direta do
governo dos Estados Unidos da América. O pais teria iniciado o investimento devido
aos casos de pessoas contaminadas pelo virus, sobretudo na Flérida. Com a
possibilidade de expansao do virus para o pais, o governo teria destinado mais de um
bilhdo de ddlares para pesquisas. A possibilidade de expansdo do virus para paises
ricos teria ainda despertado o interesse da industria farmacéutica para o
desenvolvimento de farmacos, conforme explicou P10. Para o pesquisador, a
expectativa de lucro com a comercializacdo de medicamentos foi decorrente da
contaminacio de pessoas de paises desenvolvidos e da possibilidade de expansao do
virus para esses paises. No entanto, caso a dispersao do virus ndo se confirmasse o

interesse da industria farmacéutica poderia desaparecer.

MC: A Zika esta despertando mais interesse da industria farmacéutica para produgdo do
medicamento?

P10: Eu acho que no comego sim. A gente ndo sabe o que vai acabar acontecendo, porque,
dependendo da evolugdo do espalhamento e da dispersédo do zika, eles podem perder o
interesse. Nao é novidade, logico que eles trabalham atras de lucro e sé vai investir em coisa
que seja lucrativa. Na histéria do zika, tem um pouco de mobilizagdo inicial, porque tem essa,
esse componente da transmissao sexual que eu te disse que o transforma em um virus que pode
ter uma circulagdo mais ampla dentro do mundo, atinge todos. Porque a transmissdo sexual
atinge todos os paises.

5.2.4. Categoria “tratamento dos dados”

O tratamento necessario para a comunicagdo aberta dos dados foi um fator
apresentado como inibidor para o processo, uma vez que o tratamento demandado é
mais dispendioso do que aquele necessario para os fins apenas da pesquisa. As
dificuldades variam em funcéo da area do conhecimento, sendo assim possivel observa-

las em distintos niveis (Figura 53).
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Figura 53: Categoria “tratamento dos dados”.
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Fonte: Elaboragao propria.

Segundo P10, na area de farmacia, os dados coletados no laboratério sdo
registrados em um caderno de anotacéo, ja que é proibida a entrada de computadores
nos laboratorios onde é gerada uma grande quantidade de dados. Apenas quando
finalizam o registro dos dados no caderno € que alguns dados sao selecionados para
serem transcritos para o computador. A selec&o se da de acordo com a analise desejada
para um projeto de pesquisa especifico e suas expectativas de publicagdo dos
resultados. O pesquisador P10 explicou que, caso os dados brutos fossem amplamente
comunicados, todos os registros do caderno deveriam ser transcritos para um arquivo
digital, o que demandaria mais esfor¢co e tempo para a atividade.

No campo da biologia, os dados também precisariam ser registrados em sua

totalidade, caso haja a expectativa de seu reuso, conforme relatou P0O1.

P01: Na verdade, eu acho que o compartilhamento dos dados demanda que a pessoa que recebe
esse dado no final, ela consiga fazer de maneira autbnoma. Entdo, se eu vou colocar uma
planilha, eu vou investigar ao maximo se uma outra pessoa vai conseguir... Porque, as vezes,
eu t6 fazendo uma planilha, quando é pra mim, eu vou lidar com ela, muitas vezes, como se ela
tivesse nesse estado mais bruto. Eu vou coletar as informagdes que eu preciso, mas se uma
outra pessoa vai... eu vou ter que organizar melhor esse dado, para que a pessoa,
autonomamente, consiga acessar a informacdo e que isso seja util. Acho que esse é o ponto.
Porque, as vezes, ndo adianta vocé so disponibilizar, mas a outra pessoa ndo conseguir entender
como foi feito, porque vocé tem que disponibilizar tudo: como foi feita a coleta; como vocé
organizou os resultados; que tipo de processamento vocé fez. Que s&o coisas que, as vezes, a
gente vai descrever s6 no final da pesquisa, quando vocé ja ta escrevendo o artigo, entendeu?
Se vocé for compartilhar, vocé ja precisa fazer isso imediatamente, enquanto vocé ta coletando
os dados. Vocé tem que ter essa regra, porque a hora que vocé acabou de coletar, isso ja vai ter
que ta disponivel. Entdo, acho que isso ajuda a organizar um pouco melhor o trabalho.

A necessidade de registro e descricdo da totalidade dos dados € apresentada
por PO1 como um requisito para a disponibilizacdo aberta dos dados. No entanto,
diferentemente do pesquisador da area de farmacia, espera-se que esse processo seja

realizado a medida que os dados sejam coletados, para que estejam imediatamente
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disponiveis. Observa-se ainda que isso seria apenas um adiantamento de um processo
que ja é necessario para a publicagdo dos resultados. Portanto, entendeu-se que esse
nao é o principal problema relacionado ao tema. Segundo P01, a dificuldade relaciona-

se com a necessidade de realizar todos os registros e descricdes em inglés.

PO01: Primeira coisa para mim, é que eu teria que ja... isso ndo € um empecilho, mas eu ja teria
que organizar isso tudo em um idioma: o inglés. Entado, todos os meus protocolos, todos os meus
dados ja teriam que estar organizados em inglés. Se eu néo fiz desde o inicio, entdo eu vou ter
que ter esse... se eu quiser compartilhar, eu vou ter que ter essa etapa para poder colocar tudo
em inglés. Entao, isso seria um trabalho a mais, que eu teria que fazer, para poder compartilhar.
Ou vocé ja decide que vocé vai organizar toda a informagéo em inglés desde o inicio. Esse € um

empecilho.

Ja para o campo da medicina, o tratamento dos dados abarca as problematicas
relacionadas a padronizagéo dos dados. Segundo P08, os valores dos dados coletados
variam em fung¢ao da regido ou grupo que esta sendo estudado. Além disso, em alguns
casos as variaveis previstas para um contexto de pesquisa néo sao aplicaveis em outras
experiéncias. A pesquisadora exemplificou com o relato de uma pesquisa realizada
primeiramente com a populacdo do Nordeste brasileiro e depois no Sudeste. As
possibilidades de respostas previstas para a regido nordestina ndo contemplavam as
praticas no sudeste. Com isso, quase metade dos respondentes selecionaram uma
resposta genérica e que nao representavam suas praticas, denominada “outros”. Apés
investigagdes, os pesquisadores descobriram o que o valor “outros” de fato
representava para a regido e os dados tiveram de ser corrigidos. Portanto, P08 afirma
qgue a disponibilizacdo desses dados brutos precisa estar estruturada de forma concisa
e deve ser acompanhada de um dicionario de variaveis que seja capaz de possibilitar o

entendimento dos dados e evitar ambiguidades.

P08: Eu tenho que fazer um dicionario bom de variaveis, um dicionario de variaveis decente. Eu
tenho que recategorizar variaveis, porque a gente quando faz a pergunta, a gente se baseou
muito nas grandes pesquisas nacionais, IBGE, FINAD nao sei o qué. Para ter um questionario
validado. Tem coisa que néo funciona no Rio de Janeiro e tem coisas que a gente descobre a
caminho e que a gente codifica a posteriori. Entdo tem todo um tratamento que vocé tem que
dar. Quer um exemplo?

MC: Uhun

P08: Dada a agua que vocé bebe, o que vocé faz com a agua de beber? Filtra, ferve, coa?
Ninguém coa no Rio de Janeiro, mas no nordeste se coa a agua. Porque vem com barro,
dependendo do lugar. Entéo, filtra, ferve, coa, ndo faz nada e outros. Vocé sabe o que que foram
o “outros™?

MC: O que?

P08: Galdo de agua. Compra garrafdo, aquele galdozéo, que na verdade sei la, 40% das familias
estavam comprando agua em Manguinhos, por incrivel que parega. Porque a agua estava
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fedorenta, sabe? Entdo a gente recriou uma categoria, mas isso foi a posteriori. Vocé olha o

“outros” vé la “Galao, galdo, agua mineral, galdo”, ai vocé tem que arrumar isso e criar uma
categoria pras pessoas analisarem. Claro que da trabalho. Limpar banco de dados pra viabilizar
um “outro” analisar € um trabalho grande, ndo é pequeno néo.

5.2.5. Categoria “repositérios de dados”

Os elementos pontuados pelos pesquisadores a respeito dos repositérios de
dados também podem ser sistematizados em fungdo das trés areas do conhecimento
aqui discutidas (Figura 54). Incialmente, € relevante destacar que nenhum dos
pesquisadores entrevistados usou o termo “repositérios de dados”, e sim banco ou base
de dados. No entanto, conforme a discussao apresentada na revisao de literatura dessa
tese, o termo repositério de dados engloba a nog&o de banco e base de dados, estando

ainda de acordo com os propésitos da ciéncia aberta.

Figura 54: Categoria “repositorios de dados”.
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Fonte: Elaboragao propria.

Segundo Walport e Brest (2011), os repositérios de dados sdo uma estratégia
eficiente para a realizagdo da comunicagdo dos dados de pesquisa no contexto da
ciéncia aberta. Eles sdo destacados pelos principais projetos europeus de promog¢ao da
ciéncia aberta como infraestrutura necessaria para a gestao e disponibilizagdo dos
dados de pesquisa, conforme indicaram Pampel et al. (2013). Portanto, além da
infraestrutura, representada por todos os elementos necessarios ao desenvolvimento
do repositorio, destaca-se também o aspecto da gestdo, envolvida diretamente com a
manutencao dos sistemas de informagado. A gestdo é realizada pelos pesquisadores,
por meio do tratamento dos dados, e por profissionais, por meio de servigos de

informacao e apoio aos pesquisadores.
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O destaque da estrutura como necessaria a comunicacdo dos dados de
pesquisas e as praticas de abertura e colaboragao da ciéncia foi feito especialmente
pelos pesquisadores relacionados a biologia. Tais pesquisadores ja utilizam repositorios
de dados internacionais, especialmente para o compartilhamento dos sequenciamentos
dos genomas estudados. Em decorréncia de suas necessidades, os pesquisadores
consideraram que a existéncia de sistemas dessa natureza é importante para auxiliar
em suas pesquisas, bem como no gerenciamento e na divulgacdo dos dados que

produzem, tal como previsto por Walport e Brest (2011).

P01: A gente precisa para fazer isso... ou eu coloco em um banco de dados que ja existe... Eu
realmente queria que a universidade ajudasse, tivesse uma infraestrutura, onde a gente tivesse
um site, que a universidade criasse, a gente pudesse manter. Seria muito legal eu fazer isso. Se
eu quiser, ou eu mesmo fago ou pago uma empresa. S6 que a gente ndo tem dinheiro para fazer
isso, entdo isso vai para um banco de dados publico qualquer, que nao vai trazer visibilidade
imediata para a universidade, entendeu? Porque se vocé tem um site onde as pessoas que
querem utilizar essa informacao elas entram, elas vao conhecer a universidade, elas vao ver que
tipo de pesquisa que ta sendo feita aqui. Se eu envio para um outro banco, sé € mais uma
sequéncia naquele lugar, entendeu. Entao, essa € uma coisa que eu gostaria muito.

O banco de dados citado por P01 é o repositorio National Center for
Biotechnology Information (NCBI)*®°, que é mantido pelo governo estadunidense. O
sistema teve inicio em 1998, como um produto do National Library of Medicine (NLM),
vinculado ao NIH. O objetivo inicial do NCBI era reunir, tratar e disseminar os dados
gendmicos. Posteriormente, passou a abranger para varios temas da biologia molecular
(NATIONAL, 2017). O repositério, além de receber depdsitos dos dados, ainda
apresenta ligacdo com outros repositorios da mesma natureza, portanto pode ser
classificado como agregador de conteudo ou meta database (ARAKI et al., 2012).

A fonte provedora de dados para o agregador sdo os repositorios de
universidades, institutos de pesquisas e centros de dados de varios paises do mundo.
Portanto, P01 considera necessaria a existéncia de um repositério em sua instituicéo,
de modo a facilitar o seu trabalho e ampliar a visibilidade da propria instituicdo. Tal
imperativo também foi apontada por P02, que denominou o sistema de central de dados.
Embora a nomenclatura aponte para um sistema amplo, P02 restringiu sua
funcionalidade aos pesquisadores vinculados ao laboratério mantenedor da base,

reafirmando assim a proposta de P01.

%0 Fonte: https://www.ncbi.nim.nih.gov/
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P02: [00:14:45] Eu acho que esses dados primarios ndo teriam nenhum problema, n&o teria
nenhum problema. Desde que... entdo, o que que acontece no meio da pesquisa? E porque a
gente disponibiliza os dados, mas, assim, a gente teria que ter uma central, né? Que a gente...
na aids, por exemplo, aqui tem uma central de dados, eles chamam de “central de dados”. Entéao
vocé centraliza todos os dados |4 e todos os pesquisadores que trabalham pra aquele laboratério,
ele tem acesso a todos aqueles dados, pra nao ficar coletando novamente.

A existéncia do repositério representa ainda uma forma de compartilhar a
responsabilidade da gestdo dos dados com a instituicdo que deseja acessa-los, seja a
financiadora ou o préprio pesquisador. Considerando que a comunicag¢ao dos dados de
pesquisa acrescenta mais esforgos no tratamento dos dados e que os repositérios sao
um instrumento para gerencia-los, P02 enfatiza que as instituigdes também precisam
assumir parte do papel na gestdo dos dados, oferecendo assim infraestrutura e servigo

de informagéao especializado.

P02: Eu acho que para gerar isso tem que se criar, é aquilo que eu falei, uma central de dados,
onde tivesse gerentes dessa central de dados, para fazer tudo direitinho. Porque, assim, no
Brasil, por exemplo, no nosso laboratério: eu fago tudo, a gente faz tudo entdo, eu sou a
pesquisadora, chefe do laboratério; eu tenho que escrever o projeto; eu tenho que veicular os
dados; eu tenho que ver se os dados estao certos; eu tenho que ir para bancada ver se ta bom;
eu tenho que fazer tudo. Entao, é impossivel vocé criar um banco direitinho e disponibilizar isso.

A expectativa dos pesquisadores com a oferta dessa infraestrutura e servico em
suas instituicbes €& facilitar o processo de registro e disponibilizagdo dos dados,

conforme explicou P0O1.

P01: Uma coisa é a dificuldade, as vezes, da gente conseguir isso na propria universidade. Tipo
assim, eu nao preciso disponibilizar meu banco de dados, eu poderia disponibilizar em alguma
coisa aqui dentro da universidade mesmo, que a universidade ela tivesse uma infraestrutura (as
vezes até tenha, a gente desconheca), para vocé poder fazer esse tipo de coisa de uma maneira
mais simples, sabe, aonde vocé pudesse alimentar isso.

De forma geral, os repositorios citados por P01 e P02 disponibilizam amplamente
os dados registrados, segundo as expectativas da ciéncia aberta. Na proposta levantada
por eles, ndo se notou nenhum desvio nesse padrao de abertura. Segundo a experiéncia
dos pesquisadores, os repositérios internacionais ndo apresentam restricdo de acesso
aos dados que sdo obrigatorios para a publicacdo dos resultados das pesquisas em

artigos de periddicos.
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PO7: A gente tem um banco de dados chamado de Ibank, que € um banco de dados emitido pelo
governo americano. E uma estrutura onde estdo todas os genomas de todas as espécies de
micro-organismos, espécies maiores sdo depositadas la. E um banco de acesso livre, entdo
qualquer pessoa pode acessar la e pegar esses dados. As revistas, antes de vocé publicar um
paper, te obrigam, entre aspas, que vocé faga o depdsito dessa sequéncia para que de fato ela
fique disponibilizada.

Diferentemente dos pesquisadores no campo da biologia, os pesquisadores da
area de farmacia pontuaram restricdes necessarias para os repositérios de dados. E
importante ressaltar que os pesquisadores vinculados as areas de farmacia e medicina
nao possuem pratica de registro e disponibilizacdo de seus dados em repositorios, de
nenhuma natureza. Entretanto, no processo da entrevista foi solicitado que eles
descrevessem 0s requisitos necessarios para um repositorio em seu campo de
pesquisa, de modo que os motivassem a registrar e compartilhar seus dados. Nas duas
propostas apresentadas pelos pesquisadores no campo da farmacia, observaram-se os
mesmos requisitos: limite nacional e restricdo de acesso. Vale ressaltar que as
propostas foram rascunhadas por pesquisadores de diferentes grupos de pesquisa, em
momentos diferentes, em que um nao teve acesso a resposta do outro.

Os pesquisadores P04 e P10 enfatizaram que, caso registrassem seus dados
em um repositorio, o sistema deveria servir para a colaboragcdo entre os pesquisadores
brasileiros e, para tanto, deveriam contar com ferramentas de controle de acesso. P04
ainda acrescentou que os pesquisadores participantes deveriam assinar um termo nos
quais se comprometessem a compartilhar todos os seus dados e proteger os dados dos

colegas que tenham dados disponiveis no sistema.

P04: Mas se tivesse, realmente, se a intensdo for montar um grande banco de colaboracgao
nacional e que seja semiaberto. E semiaberto, ou seja, ndo aberta ao publico em geral ou pra...
mas que seja, que tenha de certa forma uma protegédo ou, por exemplo, que os participantes
tenham uma senha, que possam acessar, que... alguma coisa que, de certa forma... e que todos
os envolvidos assinem um termo se comprometendo nao s6 a declarar que todos abrissem os
dados, como também proteger os dados do colega. Porque ai também, imagina, né?

Infere-se do contexto apresentado que as preocupacgdes relacionadas as
restricobes de acesso aos dados relacionam-se com a competitividade presente nas
pesquisas do campo da farmacia. Tal aspecto ndo tem favorecido praticas de
colaboragdo entre os pesquisadores, e suas limitagdes expressam-se também no

desenho do sistema ideal.
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Nas pesquisas relacionadas ao campo da medicina, observou-se que existe o
amplo uso de bases de dados produzidas pelo governo sobre a populagéo e a incidéncia
de doencgas. Conforme explicou P09, o Ministério da Saude mantém sistemas de
informacao especificos para varias doencas e em diversos contextos. Tais sistemas
apresentam informagdes abrangentes sobre o tépico abordado e s&o utilizados na
analise dos resultados das pesquisas. Portanto, nessa area observou-se o uso de dados

coletados por outros atores, mas que nao sao resultantes de pesquisa.

P09: Eu acho que quem produz o dado quer usar o dado e a originalidade, uma das
caracteristicas do artigo também. Eu nunca vi isso na minha area, alguém falar: “olha, eu tenho
um banco de dados aqui”. A ndo ser os bancos de dados oficiais, dos sistemas de informagbes
do ministério que s&o divulgados.

5.2.6. Categoria “reconhecimento e recompensa”

A principal motivagao para o desenvolvimento das pesquisas, bem como para a
divulgacdo dos seus resultados, € a expectativa dos pesquisadores em serem
reconhecidos e recompensados pelo seu trabalho. Todos os entrevistados apontaram
que as publicagcbes académicas sdo a expressdo mais essencial do reconhecimento.
Elas demonstram prestigio dentro do meio académico e, apesar de serem
independentes das diferencas disciplinares, sao fruto da cultura académica advinda da
ciéncia moderna. Isso porque, conforme previu Garvey (1979), para que uma nova ideia
seja considerada relevante na ciéncia, ela precisa ser divulgada e aceita por outros
pesquisadores como um conhecimento cientifico valido. Com isso, o processo de
divulgacdo torna-se essencial para a obtengdo do reconhecimento almejado pelos
pesquisadores. O principal meio de divulgagdo dos resultados apontados pelos
pesquisadores das trés areas sao os periddicos académicos.

O periédico académico representa uma importante tipologia das publicagdes
cientificas, que vém evoluindo desde o século XVII, conforme o relato de Meadows
(1999). No contexto analisado, os periédicos representam o principal meio de obtengao
de status académico entre seus pares, instituicbes e agéncias financiadoras de
pesquisa. Portanto, ao mesmo tempo que geram reconhecimento e recompensa pelo
trabalho realizado, as publicagdes académicas sao valorativas como instrumentos para

obtencao de novos financiamentos.
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A relagdo de dependéncia entre o reconhecimento e os periddicos académicos
foi determinada nas trés areas do conhecimento: A, B e C. Entretanto, a relagao dos
periédicos com a comunicagdo aberta dos dados se deu em fungdo das diferencas
disciplinares geralmente declaradas nas politicas editoriais dos periédicos. Nos casos
em que a politicas editoriais dos periddicos requerem a comunicagao aberta dos dados
de pesquisa, pressupode-se a necessidade de repositorios de dados de pesquisa.

A expectativa em divulgar os resultados da pesquisa em periodicos académicos
aponta para outro fator interveniente no processo, tratado aqui como a subcategoria
“sigilo da pesquisa”. O sigilo, portanto, é visto como um pressuposto para a publicagdo
em periodicos académicos, que demandam originalidade e ineditismo. No campo da
farmacia, o sigilo ainda foi apresentado como condigéo para a produgao de tecnologias
que serdo patenteadas e tornar-se-do objeto de exploracdo exclusiva em um
determinado periodo temporal. Nas trés areas, o sigilo da pesquisa pode comprometer
o fluxo da informacao disponivel e a velocidade com que ela é apresentada. O
comprometimento com a disponibilizagdo dos resultados de pesquisa e dos seus dados
vai de encontro ao estabelecimento das a¢des coordenadas no contexto de doengas de
emergéncia publica.

O interesse dos pesquisadores em serem reconhecidos e recompensados pelos
esforcos de sua pesquisa apresentou-se como elemento central entre os fatores que
influenciam os dados de pesquisa. Essa foi a Unica categoria que se relacionou
diretamente com as demais categorias. A relagao foi estabelecida por meio das ligagdes
com as subcategorias e propriedades da categoria “reconhecimento e recompensa”
(Figura 55).

Figura 55: Categoria “reconhecimento e recompensas”.
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A categoria reconhecimento e recompensas derivou duas subcategorias que
evidencia outros fatores relevantes para suas discussao. Suas relagdes sao descritas e

analisadas a seguir.

5.2.6.1. Subcategoria “peridédicos académicos”

Todos os pesquisadores entrevistados apontaram para os artigos de periodicos
académicos como o produto da comunicacdo de seus resultados que gera
reconhecimento académico. As publicagdes geram reconhecimento primeiramente
pelos pares, que, ao mesmo tempo que os certificam como autores daquele resultado,
promovem status académico. Uma vez obtido o reconhecimento pelos pares, os autores
das publicagbes poderao ter seus esforcos de pesquisa reconhecidos pelas suas
instituicdes e agéncias de fomento. E o conjunto desses reconhecimentos que
representam as recompensas almejadas pelos pesquisadores. Portanto, os
pesquisadores esperam ser recompensados pelos seus esforgos, de forma que o
reconhecimento gere status académico, favorecendo o financiamento de seus projetos
de pesquisa e a promog¢ao na carreira de pesquisador.

Em todas as entrevistas, a expectativa de reconhecimento pelos dados
produzidos foi ponto comum. No entanto, a singularidade das narrativas ocorreu,
novamente, em funcdo das diferengas disciplinares. Observou-se que a cultura
académica em torno da comunicagdo dos dados de pesquisa em artigos de peridédicos
acontece de duas formas distintas. Uma delas pode ser classificada como mais aberta
e ocorrem na area das ciéncias biolégicas, especialmente nos estudos que produzem
dados sobre genoma. Nesse caso, as politicas editoriais dos periddicos tendem a exigir
gue os genomas sequenciados, utilizados como base para a proposi¢céo dos resultados,
sejam integralmente disponibilizados em bases de dados. Tais bases sé&o
especializadas na tipologia especifica dos dados e permitem que os artigos de
periodicos as referenciem de forma adequada.

Os pesquisadores P01 e PO7 explicaram que os genomas sequenciados
normalmente sdo publicados em bases de dados, aqui denominados de repositorios de
dados, quando um artigo € submetido para a publicagdo. Portanto, os dados
sequenciados ndo sdo publicados a medida que s&o gerados, mas apenas com a

expectativa de publicagéo do artigo.
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P01: Antes de publicar ndo. Normalmente o que acontece é assim: na minha area (eu trabalho
com genoma humano) qualquer trabalho que eu publique, eu preciso colocar todas as minhas
sequéncias disponiveis em um banco de dados publicos. Entdo, eu ndo consigo publicar em
nenhuma revista se eu ja nao tiver submetido essa informacgéo. Algumas vezes eu tenho que
colocar o dado final e o dado bruto. Algumas vezes. Outras néo, s6 preciso colocar o dado
analisado. Mas agora algumas revistas estdo exigindo que vocé disponibilize o dado bruto em
qualquer trabalho, uma planilha, o que for, vocé tem que disponibilizar, que é para que outros
pesquisadores, eles consigam refazer e reanalisar e reutilizar sua pesquisa.

PO7: A gente tem um banco de dados chamado de Ibank, que € um banco de dados emitido pelo
governo americano. E uma estrutura onde estdo todas os genomas de todas as espécies de
micro-organismos, espécies maiores sdo depositadas la. E um banco de acesso livre, entdo
qualquer pessoa pode acessar la e pegar esses dados. As revistas antes de vocé publicar um
paper com fragmentos do genoma, elas te obrigam, entre aspas, que vocé faga o depdsito dessa
sequéncia para que de fato ela fique disponibilizada.

Na fala de P01, é possivel perceber que o comportamento da disponibilizagao
do conjunto dos dados, embora recorrente no campo da biologia, é recente. A tendéncia
também foi apontada por P08, vinculada a area da medicina, mas com menor
expressividade. A pesquisadora P08 também € editora de dois importantes periddicos
na area da saude publica, conforme descrito na sua apresentacao (segédo 5.1.7). A
pesquisadora explicou que existem algumas linhas editorias que estdo exigindo a
disponibilizagdo do conjunto dos dados resultantes da pesquisa junto com o artigo. No

entanto, a pratica n&o parece tdo sedimentada em comparagéo ao campo da biologia.

P08: Tem varias revistas que estéo exigindo, toda a linha da PLOS tem ajudado. Eu sou editora
associada na PLOS Neglected Diseases, e ela ndo é a que mais exige ndo, mas a PLOS One
exige. A gente publicou um estudo do [A] |4 e foi uma ginastica, porque teve mais juntar tudo
[todos os dados].

Na experiéncia relatada por P08, identificou-se que existem algumas demandas
para a disponibilizagdo do conjunto de dados, no entanto a pratica ndo € dominante. Em
nenhum dos dois periddicos em que a pesquisadora compde o conselho editorial, exigiu-
se de maneira sistematica a disponibilizagdo do conjunto de dados para publicagdo dos
artigos, nem mesmo naquele participante da linha editorial citada no exemplo. A
incipiéncia da discussao no campo da medicina pode ser comprovada pelas afirmagoes
feitas por P09. Segundo o seu relato, os dados resultantes de uma pesquisa séo
divulgados apenas nos artigos, depois de selecionados e analisados. O pesquisador
ainda afirmou que desconhece qualquer outra forma de comunicag¢ao dos dados além

das publicac¢des tradicionais.
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P09: Nao, nao tem outro espago para isso. Nao existe, quer dizer, as revistas s6 aceitam é o
artigo, sob forma de artigo.

A cultura da divulgacdo dos dados no campo da medicina assemelhou-se a da
farmacia. Segundo o relato dos pesquisadores P03, P04 e P10, os dados sao divulgados
exclusivamente por meio de publicagdes cientificas tradicionais, como os artigos de

periddicos e patentes.

MC: Vocé ja teve essa experiéncia de comunicar os dados?
P10: N&o. [S4] o artigo mesmo.

A pesquisadora P03 ainda acrescentou que existe a expectativa de participar
das publicagcbes de artigos de peridédicos como forma de ser recompensada pela

colaboracgéo na coleta e analise dos dados.

PO03: Eu ja vi isso, eu ja passei resultado citotoxicidade, depois as pessoas publicaram, botaram
o resultado que eu fiz. Eu gastei tempo, gastei material. Agora quando eu fago esse tipo de
trabalho pra alguém, porque as vezes eles sdo enrolados com o tempo em termo de célula, eles
ndo conseguem manipular direito a célula, mata a célula, contamina a célula, perde a célula, eu
digo: “eu fago, mas com uma condi¢gdo: o0 meu nome tem que ta no paper”.

5.2.6.2. Subcategoria “sigilo da pesquisa”

A publicacao dos resultados da pesquisa em um artigo de periddico foi apontada
pelos pesquisadores como a principal forma de obter reconhecimento pelos esforcos
empenhados na pesquisa. Uma das condi¢cdes para essa publicagdo € que o seu
conteudo seja original e inédito. Portanto, o ineditismo foi apresentado como uma
condicdo para obtencdo de reconhecimento e recompensas no ambito académico.
Conforme explicou P02, ndo é apenas o interesse em comunicar os resultados da
pesquisa que estad em jogo, e sim fazé-lo antes que qualquer outro pesquisador. Com
isso, manifesta-se o receio dos pesquisadores em disponibilizarem os seus dados de

pesquisa e perderam o ineditismo dos resultados de sua pesquisa.

PO02: [...] se vocé disponibiliza seus dados antes de vocé publicar, isso cria... ndo torna mais
inédito o que vocé ta encontrando. Isso € um problema, né? [...] Os problemas de vocé divulgar?
E isso: porque vocé perde o ineditismo do que vocé esta procurando. Infelizmente a ciéncia ainda
€ assim, né?
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A necessidade de comunicar primeiramente os resultados da pesquisa foi
apontada como empecilho por todos os pesquisadores entrevistados. Mesmo que o
conjunto integral dos dados seja disponibilizado apenas apds a publicagdo do artigo,
alguns pesquisadores apontaram prejuizo em seus trabalhos. Como alternativa a
problematica, P08 propde um periodo de exploracéo exclusiva dos dados por parte dos
pesquisadores que os produziram. Com isso, esse grupo poderia obter seu

reconhecimento pelo esforco empenhado na pesquisa.

P08: No compartilhamento dos dados, eu acho que entra o: "Eu quero publicar primeiro". Se eu
cedo o meu dado, assim que a pesquisa acabou, entdo normalmente quem defende, defende
um periodo de propriedade, entendeu? E, o dado livre depois de dois anos. Porque eles precisam
de recompensa pros dez anos que eles investiram e organizaram aquele raio daquela pesquisa.
Eu entendo. E muito investimento, é chato pra caramba. Entdo tem essa discussao, libera na
hora ou ndo. Eu acho que o ideal é liberar na hora, mas ai eu preciso ser remunerada, nao é
remunerada em dinheiro, mas reconhecida pelo trabalho que fiz criando o dado. Atualmente nao
se reconhece esse trabalho, em nenhum lugar do mundo, ta?

A proposta de P08, bem como os outros fatores aqui discutidos, & aplicavel
apenas para seu campo de conhecimento, a medicina. Na biologia, o receio de perder

o ineditismo existe, segundo PO7.

P07: H&4 um medo assim por parte de alguns pesquisadores, eu confesso que eu ja tive esse
medo, principalmente quando a gente ta na fase do mestrado e doutorado, que vocé tem medo:
“ndo, vao pegar meus dados, vao publicar meus dados”.

Entretanto, conforme discutido anteriormente, no campo da biologia as
exigéncias para disponibilizacdo do conjunto de dados em repositorios adequados tém
sido apresentadas recorrentemente como condigdo para a publicacdo de um artigo. Ja
no campo da farmacia, o processo parece operar de forma contraria as tendéncias da
ciéncia aberta. Comparativamente, pesquisas no campo da farmacia mostraram-se
menos propicias a abertura do conjunto de dados no momento da publicagdo ou apds
um periodo de explorac&o exclusiva, uma vez que pode originar novas publicagdes e,
principalmente, novas tecnologias. No caso das tecnologias, as informagdes resultantes
da pesquisa bem como seus dados sdo comunicados em formato de patente. Conforme
discutido anteriormente, isso garante ao autor ou ao detentor dos direitos patrimoniais

a exploragao exclusiva do seu conteudo.
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P03: O que ta na publicagdo & o que é pra publicar, porque as vezes o que nao esta na
publicacdo, esse é segredo de justica. [...] A gente escolhe assim, na realidade, como a gente
trabalha com IT, iniciag&do tecnoldgica, a gente escolhe, “isso aqui vai para publicagao, isso aqui
fica guardado”. Esse que fica guardado a gente n&o passa e o outro que sintetiza, as vezes ele
diz assim: “ah, ndo, esse ai ndo, esse é patente”.

A necessidade de manter o sigilo dos dados da pesquisa é tdo acentuada no
campo da farmacia que até mesmo as praticas de registro dos dados sdo adequadas a
esse objetivo. Segundo o relato de P03, os dados considerados mais promissores pela
pesquisadora sao registrados em codigos para que outros pesquisadores n&o sejam
capazes de compreender. Portanto, as precaugdes com o sigilo da pesquisa iniciam-se
no processo de producao dos dados e sao refletidas nas etapas de compartilhamento e

no reuso (ou na sua auséncia).

P03: O caderno de zika africano com os meus resultados, o que me interessa ou entao ta em
codigo, porque se tiver em codigo ninguém vai saber o que que é.

De forma geral, o sigilo das pesquisas foi apresentado como um comportamento
necessario as praticas cientificas, especialmente aquelas que trazem reconhecimento
e recompensas aos pesquisadores pelos seus trabalhos. A intensidade com que o sigilo
€ almejado variou entre as areas do conhecimento. lgualmente, observou-se a variagéo
entre as areas do conhecimento em fungao da quantidade e qualidade das informacgdes
disponibilizadas sobre o virus da zika. Coerentemente, com tudo que ja foi exposto até
aqui, os pesquisadores no campo da biologia tém considerado que o fluxo de informagao
sobre o tema tem sido bom e que os outros pesquisadores tém disponibilizado seus

resultados e seus dados de forma rapida, conforme concluiu P05.

PO05: [...] Eu acho que hoje a divulgagédo da pesquisa do zika, eu ndo acho que ta tendo tanta
dificuldade de informagdo. As publicacbes estdo sendo rapidas, as pessoas tdo botando os
dados pra fora rapido.

Nas outras duas areas, medicina e farmacia, observou-se que a disponibilizacao
das informagdes nao é tao rapida e aberta. O pesquisador P09, do campo da medicina,
afirmou ter dados ainda nao disponibilizados sobre o virus da zika, embora tenha

demonstrado algum interesse em fazé-lo. J& a pesquisadora P03, do campo da
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farmacia, afirmou ter conhecimento de dados que estdo sendo gerados, que nao estédo

sendo disponibilizados e ndo apresentam um horizonte para sua abertura.

P09: Ontem mesmo eu tive um seminario aqui, um seminario internacional da [nome da
instituicdo] de Enfermagem e eles me convidaram para falar sobre a perspectiva de controle das
doengas tangidas por zika. Algumas coisas que tém la eu ja publiquei, mas outras n&o, porque
tem coisas muito recentes.

P03: As pessoas tdo segurando muita coisa. Assim, por exemplo, |a na proteoma eu sei que tem
gente fazendo zika, e eu sei mais ou menos, porque ele tem confianga em mim. Ai eu ndo posso
falar, mas quer dizer, sdo muitas coisas que ¢ sigilo, gente, nao adianta.

P04: A gente tem ai um buraco. Tem muitas informagbes sobre zika que a gente sabe que
existem grupos pesquisando, mas a informag¢ao em si, 0 quanto aquela pesquisa ja avangou os
resultados preliminares nés ndo temos. Entéo, existem buracos e de repente o que a gente ta
testando agora em bancada, pode ser que um outro grupo ja tenha feito, ja esta mais avangado,
mas que a gente nao sabe.

5.2.7. Categoria “doengas emergentes”

As praticas de disponibilizagdo dos resultados das pesquisas e seus dados sao
diferenciadas no contexto das doengas emergentes. A possibilidade de criagdo de
excecbes vantajosas para a comunicagdo dos resultados de pesquisa foi um dos
motivos que levou a OMS a declarar os problemas epidemioldgicos do virus da zika uma
emergéncia internacional, segundo a reportagem BRASIL SONEGA (2016).

Conforme explicaram Carmo, Penna e Oliveira (2008), a classificacdo de uma
epidemia como emergéncia publica teve origem em 1992 em proposi¢ao do Institute of
Medicine, também conhecido como National Academy of Medicine (NAM), dos Estados
Unidos da América. O objetivo da classificagéo é criar um grande alerta internacional
para as doencgas infecciosas com aumento de incidéncia entre seres humanos. A
definicdo proposta em 1992 foi sofrendo alteracdes, até que, em 2005, foi estabelecida
no Regulamento Sanitario Internacional (RSI) como doengas que oferecem risco de
saude publica para outros paises, as quais, portanto, requerem resposta internacional
coordenada (OMS, 2009). As acdes coordenadas sédo executadas no intuito de vigiar a
incidéncia e controlar o vetor de transmissdo. Tais acdes sdo determinadas pela
Vigilancia Global de Saude em acordo com o RSI e afeta todos Estados-membros da
OMS. Com isso, segundo Bruniera-Oliveira et al. (2014), a classificagdo de uma
epidemia como emergéncia de saude publica internacional implica quatro a¢ées:

* notificagao de todos os casos a OMS;
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* implementagao de todas as recomendagdes da OMS;

* desenvolvimento da capacidade nacional e regional de vigilancia
epidemiolodgica;

* compartilhamento dos dados em ambito nacional e internacional em tempo

real.

A classificagdo da epidemia como uma emergéncia de saude publica
compromete os Estados-membros da OMS a disseminar todos os dados relacionados
com a incidéncia da doenc¢a no seu territério, bem como os dados necessarios ao
controle do fenbémeno. A obrigatoriedade na divulgacdo das informagdes ainda
determina que ela deve ser feita em tempo real, afetando assim as praticas e os
interesses até entdo discutidos dos pesquisadores e da cultura académica como um
todo. Essa influéncia foi confirmada pelos pesquisadores das trés areas, embora a
énfase tenha sido empregada especificamente para o fenbmeno do virus da zika, nao

abrangendo assim todos os temas de emergéncia de saude publica internacional.

P01: Existe um site que chama “www.virological.org” ou “.com”, acho, onde as pessoas estédo
divididas em zika, ebola, chikungunya. Entdo, as pessoas estdo fazendo essas analises e eles
vao escrevendo o artigo juntos, isso € comum, em virologia, para algumas doengas emergentes,
ndo sado todas. Ebola foi uma, chikungunya tad comegando, dengue as pessoas... e influenza,
principalmente, as pessoas fazem isso com influenza ha muito tempo. Porque todo ano tem
epidemias novas comecando, entdo essas analises séo feitas meio que juntas, assim. Agora,
para outras doengas emergentes, bacterianas ou flngicas, eu acho que isso n&o é muito comum.

Mesmo na area de farmacia, considerada pelo estudo como a menos propicia
para a comunicagcdo aberta dos dados de pesquisa, observou-se que, no contexto
especifico do fendbmeno do virus da zika, existem comportamentos mais favoraveis a
ciéncia aberta. Segundo o relato de P10, os estudos relacionados ao tema foram os
mais progressistas em relagdo a ampliagdo da abertura, ao alcance e a rapidez do

compartilhamento dos resultados.

P10: Agora com a histéria do zika, a gente realmente viu uma progresséo nesse sentido. Varios
trabalhos que foram publicados ao mesmo tempo em que foram submetidos. Entdo dava para
ver que estava submetido, mas ja estava disponivel. Os dados estavam disponiveis para as
pessoas ja adiantarem as suas proprias pesquisas. O que é uma coisa de certa forma importante,
porque, se vocé for pensar bem, quanto tempo depois da pesquisa realizada ela é publicada de
fato? Muitas vezes isso tem uma demora que é postergada. Entdo, quando vocé tem um
problema de emergéncia médica que é o zika, isso pode fazer a diferenga.
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Os fatores que colocaram o fenémeno do virus da zika em evidéncia
internacional foi outro elemento investigado com os pesquisadores. De forma geral, o
interesse internacional foi atribuido a dois fatores: o poder de dispersao do virus e a
microcefalia em bebés (Figura 56). Portanto, os dois fatores representam a perspectiva
dos pesquisadores sobre as razdes pelas quais as pesquisas sobre o virus da zika estao
mais propensas a ser comunicadas no contexto da ciéncia aberta do que outros temas
da mesma natureza. Esses resultados respondem ao quarto objetivo especifico do
estudo. Devido a relevancia dos dois fatores para a discussdo, ambos serao tradados

aqui como subcategorias.

Figura 56: Categoria “doenca emergente”.
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Fonte: Elaboragao propria.

A categoria doencas emergentes representa um fator de interveniéncia no
processo de comunicagao dos dados de pesquisa que relaciona-se diretamente como
o contexto social da doenga. Sua explicagdo para o fendbmeno desdobra-se ainda em
outros dois elementos elucidativos do fendbmeno, denominados aqui de subcategorias e

analisados a seguir.

5.2.71. Subcategoria “poder de dispersao do virus”

As emergéncias de saude publica internacional sdo objeto de interesse e
atuacao de varios paises por meio de protocolos de a¢des coordenadas. Entretanto nem

todas as epidemias sob essa classificagdo recebem o mesmo interesse das fontes de
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financiamento e se destacam nas discussdes da ciéncia dos paises desenvolvidos. As
condicbes que fizeram do fendbmeno do virus da zika um tema de interesse e
financiamento internacional foram investigadas, a partir da opinido dos pesquisadores.
Nesse sentido, a possibilidade de dispersao do virus para os paises ricos teria sido um
dos principais motivadores da mobilizac&o internacional.

O pesquisador P10 explica que foi identificado que o virus tem como uma das
suas formas de dispersao a transmissao sexual. Essa forma de transmissao faz com
que o virus possa chegar a novas regides e ndo somente aquelas que apresentam as
condi¢des de propagacéo do seu vetor o Aedes aegypt. A transmiss&o sexual do virus
fez com que o tema se tornasse preocupagao de varios paises, inclusive daqueles mais

ricos, atraindo assim mais investimentos e visibilidade para o tema.

P10: O que eu destacaria como principal fator é a transmissao sexual, quando ele foi visto como
sendo um agente de transmiss&o sexual. Tem sido visto que ele tem uma permanéncia em certas
pessoas. A gente tem conhecimento de um caso na USP que o pessoal acompanhou essa
pessoa e ele liberava virus em grandes quantidades pelo sémen durante seis meses apos ter
tido os sintomas. Quer dizer, ele € um dispersor de virus por via sexual. Entdo isso dai realmente
foi o que chamou atengao da comunidade cientifica dos paises mais ricos sobre a questdo. Entao
é essa transmissao sexual que com certeza abalou mais a comunidade.

A transmissao do virus por vias sexuais ampliou significativamente o seu poder
de disperséo. Isso porque outras doengas que acometem grande parte da populacéo de
paises pobres, e que s&o igualmente transmitidas pelo mesmo vetor o Aedes aegypt,
como a dengue e a febre amarela, estao limitadas a regides de climas tropicais, com
pouca infraestrutura de saneamento basico e um deficitario sistema de saude publica.
No entanto, o virus da zika se mostrou mais “democratico”. A partir do momento em que
deixou de depender do seu principal vetor de transmissdo, passou a ser uma ameacga
global. As preocupac¢des no alcance do virus atrairam a atencao até mesmo da industria
farmacéutica, considerada negligente com outras doengas da mesma natureza, como a
dengue e a febre amarela. O pesquisador P10, da area de farmacia, apontou que o
interesse da industria em investir em pesquisa e tecnologia contra o virus foi
determinado pelo poder lucrativo de tais resultados. Esse poder so6 foi vislumbrado a
partir do momento que ameacou os paises ricos. Portanto, a possibilidade de o virus da
zika alcancgar paises desenvolvidos atraiu a industria farmacéutica. No entanto, P10
alerta que esse interesse pode ser enfraquecido e até mesmo desaparecer, caso sua

dispersao para os paises ricos ndo se confirme.
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P10: A gente n&do sabe o que vai acabar acontecendo, porque, dependendo da evolugéo do
espalhamento e da disperséo do zika, eles podem perder o interesse. Nao é novidade, lI6gico
que eles trabalham atras de lucro, né? E s6 vai investir em coisa que seja lucrativa. [...] Na historia
do zika tem um pouco de mobilizagdo inicial, porque tem esse componente da transmissao
sexual que eu te disse que o transforma em um virus que pode ter uma circulagao mais ampla
dentro do mundo, atinge todos. Porque a transmiss&o sexual atinge todos os paises, e entdo ai
acaba tendo um pouco do interesse comercial...

5.2.7.2. Subcategoria “microcefalia”

O acometimento das populagdes pelo virus da zika pode gerar um conjunto de
sintomas prejudiciais a saude humana. Segundo Vasconcelos (2015), o virus causa
doencga febril com a ocorréncia de sintomas como mal-estar, edemas e dores nas
articulagcdes. Essa doenca, apesar de sua aparente benignidade, pode apresentar
quadros mais severos, como a sindrome de Guillain-Barré e a ocorréncia de
microcefalia.

A microcefalia foi consensualmente apontada por todos os pesquisadores
entrevistados como a causa da visibilidade internacional do virus. De acordo com P05,
as doencas causadas pelo virus da zika ndo sdo tdo severas quando comparadas as
outras duas que lhe s&o associadas, a dengue e a chikungunya, uma vez que essas
outras duas doencas tém mais potencial de gerar mortalidade nas populagdes.
Entretanto, a ocorréncia da microcefalia, somada ao alto poder de dispersao do virus,

colocou-o no centro das atengdes internacionais.

PO05: Se vocé pegar como doenga das trés, dengue, chikungunya e zika, a zika é a mais fraquinha
€ a que menos, vamos dizer, € o que a gente chama de morbidade, que tem menos morbidade,
vamos dizer assim, mas é o que é terrivel por causa da microcefalia. [...] Porque a chikungunya
€& muito pior pro Brasil. Porque esta invalidando as pessoas, tdo se tornando invalidas, vao
comecgar a se encostar no INSS a becga, porque as pessoas tdo perdendo, por exemplo, a
chikungunya leva a lesdes articulares importantes que a gente ndo sabe ainda. Nds temos ai
dois anos de acompanhamento, e tem varios pacientes acompanhando em que, por exemplo,
enfermeiras que ndo podem mais trabalhar, ndo pode mais pegar paciente no meio, ndo tem
forga mais, perdeu a forga na méo, perdeu a forga no ombro, entendeu? O cara que era um
pedreiro nao pode mais trabalhar em obra, tem um pai de um peruano nosso aqui que também
ndo pode mais trabalhar, td em casa com licenga médica ha seis meses. Entéo, a gente vé um
problema social grave também a chikungunya, pior do que a zika, mas a zika tem a microcefalia
que é uma coisa que choca, né? E uma coisa. E a dengue mata [...] Se vocé pegar, a dengue
mata muito mais do que o nimero de casos de microcefalia.

A pesquisadora P08 comparou o fendmeno do virus da zika ao do ebola, que
também foi objeto do acordo de cooperacdo entre os Estados-membros para a

transmissédo de informag&o. Segundo P08, o ebola é mais letal do que as doengas
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relacionadas ao virus da zika, mas estas receberam mais interesse internacional e da

ciéncia por causa do seu poder de dispersao e das ocorréncias de microcefalia.

P08: [00:31:01] Ebola por exemplo, que € muito mais letal do ponto de vista, brabo, ndo
despertou assim. Também porque nao espalhou pelo mundo com a velocidade que a zika
espalhou, né? Mas nao despertou a mesma...

MC: E essa diferenga seria por conta de se tratar de bebés, da microcefalia?

P08: Da microcefalia, por conta da ma formacgéo.

A comocao internacional gerada em torno da ocorréncia da microcefalia resultou
em importantes investimentos para o combate ao virus da zika, especialmente em
pesquisas sobre o tema. O pesquisador P01 declarou que o virus em questao ja era
estudado, mas nunca havia recebido tanta relevancia. Sua importancia tem sido
expressa em grandes financiamentos, o que tem atraido mais interesse de outros
pesquisadores para o tema. Portanto, a grande disponibilidade de recursos envolvidos
para os estudos sobre o virus da zika tem determinado o envolvimento de outros
pesquisadores com a tematica. Segundo P01, outras doengas, como a chikungunya,
sao mais graves do que aquelas relacionadas ao virus da zika, mas seu envolvimento

com o tema foi justificado pelo acesso aos recursos disponiveis.

P01: Eu vou ser bem sincero. Cientista também é um... como posso dizer isso de maneira
educada? As pessoas querem dinheiro, ponto. Primeira coisa. Eu tive um amigo... tive, néo, ele
ainda é vivo. Ele fez o doutorado estudando zika ha trés anos atras, enquanto ele ainda tava la
na Africa, na banca de defesa do projeto dele e 14 ele perguntava: “por que vocé ta estudando
esse tipo de coisa, esse tipo de coisa ndo importa?” Por qué? Nao importa porque uma doenga
emergente... cinco casos nos ultimos vinte anos, ndo € uma doenga relevante. Entao, no final
das contas, fica um pouco assim: “isso ndo & importante, a doenga nem € uma doenga grave”.
O problema é que associaram com microcefalia. Ai entrou muito recurso, entrou dinheiro, ai
agora... entrou dinheiro e qualquer publicacdo que vocé fizer, que vocé tenha feito nos ultimos
um ano e meio de zika, vocé publica em revistas que dificiimente a gente conseguiria publicar,
por exemplo. Eu vou citar o exemplo do trabalho da Science. Normalmente para vocé publicar
um artigo numa revista assim, com impacto muito alto, vocé sempre precisa de ter uma
quantidade enorme de dados, genoma. Com o zika, eles conseguiram fazer isso com oito
genomas, coisa que a gente obtém numa tarde, as vezes, vocé consegue isso. Entdo, o dado
era muito importante, eles conseguiram isso, mas, se fosse em qualquer outra época, eles ndo
teriam colocado nessa revista, entendeu? Entdo, no final das contas, a revista vai focar num
problema emergencial, porque ela la vai conseguir muito mais citagdes se ela colocar esse tipo
de artigo agora, o governo ta colocando dinheiro “a rodo”... saiu um edital do CNPq, o resultado
saiu semana passada, sessenta milhdes. A gente ndo tem um edital para virologia de sessenta
milhdes, acho que nunca teve. Entdo, na verdade, acho que o interesse por zika foi esse, caiu
as pessoas... as pessoas estdo vendo dengue o tempo todo, chikungunya ja tava. Chikungunya
€ muito mais agressivo, causa muito mais sintoma, deixa a pessoa muito mais debilitada, e
chikungunya, até agora, vocé néo viu muita coisa. E € uma doenca muito mais importante que
zika, porque ela mata mais, inclusive ela mata criancas também, mas ela tem menos visibilidade,
ainda, até o momento que ela chegue no status que ela vai ter mais visibilidade. Entdo, acho que
cientistas, eles fazem... e eu incluido, porque sé me envolvi com zika porque a gente tinha um
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edital da FAP de cinco milhdes, quase seis... foi um edital de cinco milhdes e pouco. “A gente
precisa de recurso no laboratério, vamos trabalhar com zika”. Acaba que eu t6 fazendo uma coisa
original, mas que eu nao faria se ndo fosse pelo dinheiro. Porque, assim, € uma coisa que tem
custo, entdo eu ndo usaria dinheiro de um outro projeto para fazer esse tipo de coisa, sabe.
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5.3. Teoria substantiva e codificacao seletiva

A definicdo das categorias e subcategorias emergente dos dados das entrevistas
€ seguida do processo de codificagédo seletiva. Esse processo representa a elaboragao
de uma teoria sobre o fendbmeno estudado. Sua relevancia é explicada por Strauss e
Corbin (2008, p. 35): “gerar teorias sobre fenbmenos em vez de gerar apenas um
conjunto de resultados € importante para o desenvolvimento de um campo de
conhecimento”. Os autores pontuam que o seu objetivo é desenvolver teorias Uteis a
explicagdo de um fenémeno. No entanto, eles ponderam que ha outras formas de
pensar sobre teorias e de avalia-las e que elas variam em fungdo de sua natureza.

Portanto, declara-se aqui que a teoria proposta é um modelo tedrico que visa
explicar o fendmeno da comunicacao dos dados de pesquisa a partir da perspectiva dos
pesquisadores brasileiros no campo das ciéncias bioldgicas. A discusséo do fendmeno
dialoga diretamente com as teorias da ciéncia da informacao e, de forma geral, com as
ciéncias sociais.

Para a execugédo da codificagdo seletiva, segundo a metodologia proposta por
Strauss e Corbin (2008), é necessario identificar a categoria central, que se relaciona
diretamente com todas as outras categorias e, frequentemente, aparece no conjunto de
dados coletados. Para a apresentacéo da relagéo, os autores propdem o uso auxiliar de
um diagrama. A elaboracdo da teoria, que consiste no estabelecimento das relacbes
entre as categorias abstratas, é seguida do seu refinamento. Segundo Strauss e Corbin
(2008), o refinamento da teoria é a revisdo do esquema apresentado, de modo a

evidenciar as variagbes nas categorias e nas suas relagdes.

5.3.1. Em busca de reconhecimento e recompensa

A categoria “reconhecimento e recompensa” foi a Unica que se relacionou com
todas as outras (Figura 57). Portanto, ela foi considerada como central para a discussao
e elemento raiz do processo investigado. A expectativa de serem reconhecidos e
recompensados pelos seus trabalhos é a principal motivagao para que os pesquisadores
divulguem os resultados de suas pesquisas. A inclusdo da colegao integral de dados
(dataset) no conjunto dos produtos resultantes da pesquisa variara em funcdo das

diferencas disciplinares.
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Figura 57: Modelo tedrico resultante dos resultados da pesquisa
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Fonte: Elaboragao proépria.
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Cada uma das relagbes apresentadas na figura foi descrita a partir de sua letra
de identificagdo. As relagbes ainda foram qualificadas por meio do uso de verbos

indicativos nas setas de referéncias.

a. A busca de reconhecimento e recompensa em fungao da cultura académica

As diferencas disciplinares foram analisadas a partir dos tipos de dados e das
formas utilizadas para comunica-los. Essencialmente, foram identificadas trés areas do
conhecimento entre os pesquisadores entrevistados, a saber: biologia, medicina e
farmacia. Nas pesquisas relacionadas a biologia, foram predominantes os dados
oriundos de sequenciamento do genoma, denominados de dados genéticos. Desde o
inicio dos anos 1990, esse tipo de dado € comumente divulgado por meio de repositorios
de dados genéticos. As analises realizadas a partir dos dados sdo comunicadas por
meio de artigos de periddicos. Nas pesquisas relacionadas ao campo da farmacia, foram
predominantes os dados de volumes quantitativos e imagens da célula. Tais dados séo
divulgados de forma selecionada em artigos de peridédicos e/ou em patentes. Ja nas
pesquisas relacionadas ao campo da medicina, os dados predominantes relacionam-se
com as informagdes dos pacientes e sdo exclusivamente apresentados em artigos de
periddicos ou outra publicagcdo académica da mesma natureza.

As diferengas disciplinares sdo um elemento explicativo da cultura académica,
ou seja, servem para entender as normas que influenciam o comportamento dos
pesquisadores. Além das singularidades das areas do conhecimento, foram
evidenciadas outras duas questbes que estdo diretamente relacionadas. Os
pesquisadores da area de biologia apontaram que, dentro de seu campo de estudo, a
idade dos pesquisadores envolvidos influencia o comportamento em relagcdo a
disposi¢ao para comunicar abertamente seus dados e publicacées. Nesse sentido, os
pesquisadores mais jovens foram indicados como 0s mais propensos as praticas, em
razao de suas habilidades no uso das tecnologias e de seu interesse em colaborar com
outros projetos de pesquisa. Infere-se, portanto, que a biologia é a area do
conhecimento que mais utiliza os repositérios de dados, entretanto observam-se
variagdes de comportamento para o seu uso de acordo com a idade dos pesquisadores
e suas habilidades com as tecnologias da informacgao.

Existem formas diferenciadas de comunicar os resultados das pesquisas bem

como seus dados entre as areas do conhecimento. No entanto, os artigos de periddicos

COSTA, M. Fatores que influenciam a comunicacgao de dados de pesquisa sobre o virus da zika, na
perspectiva de pesquisadores. 2017. Tese (Doutorado em Ciéncia da Informagéo) - Universidade de
Brasilia, Brasilia, 2017.



236
Capitulo 5 - Fatores que influenciam a comunicagéo dos dados de
pesquisa sobre o virus da zika na perspectiva dos pesquisadores

e outras publicagbes académicas da mesma natureza sdo comuns a todas as areas.
Em sintese, essas publicagdes sdo utilizadas como canal para obtencdo de
reconhecimento dentro da area académica. Portanto, os periédicos académicos
representam um dos elementos explicativos da categoria “reconhecimentos e
recompensas”.

O posicionamento dos periddicos, por meio de suas politicas editoriais, variou
em fungdo da area do conhecimento. Areas como a biologia, especialmente sobre o
tema da genética, apresentaram como padréao a demanda para a divulgacao da colegéo
dos dados juntamente com a publicagdo. Na area de medicina, n&do foi observado um
padrdo, mas foram identificadas algumas experiéncias incipientes nesse sentido.
Segundo os entrevistados, nao existem politicas editoriais na area de farmacia que
requeiram a divulgacao da colec&do dos dados da pesquisa. Nesse campo, apenas parte
dos dados séo apresentados no artigo de periodico, mantendo-se em sigilo outra parte
que possa ser patenteada e/ou gerar tecnologia, como vacinas. Mesmo nas pesquisas
voltadas ao desenvolvimento da vacina para o virus da zika, que é uma doenca
classificada como emergente e € alvo de financiamento publico, existe a expectativa de

patentear os resultados.

b. Reconhecimentos e recompensas por meio da colaboragéao cientifica

A intencdo de obter reconhecimento por meio dos periddicos académicos
resultou no segundo elemento explicativo da categoria, a necessidade de manter sigilo
da pesquisa. Os pesquisadores pontuaram que € uma exigéncia dos periédicos que
os artigos sejam originais e inéditos, e isso justifica a necessidade de sigilo da pesquisa
em raz&do da demanda dos proprios periodicos. Além disso, justificaram a necessidade
em decorréncia de suas condi¢cdes de analise dos dados. Pesquisadores das areas de
biologia e farmacia consideraram que nao dispdem de toda a infraestrutura necessaria
para a analise dos dados com rapidez, tais como os pesquisadores dos paises
desenvolvidos. Portanto, a comunicacdo aberta dos dados de pesquisa seria
especialmente desvantajosa para os pesquisadores de paises em desenvolvimento.

O que torna os paises em desenvolvimento prejudicados € a precariedade em
relagdo aos equipamentos e a outros materiais necessarios a analise, tais como os
reagentes. As singularidades do fendmeno estudado indicam que os pesquisadores

brasileiros de fato tém menos acesso aos equipamentos e a outros recursos necessarios
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as pesquisas, embora tenham mais facilidade de obter amostras biolégicas dos
pacientes. O discurso dos pesquisadores, bem como os fatos aqui documentados
indicam que o material biolégico dos pacientes infectados com o virus tem se tornado
um elemento importante para equilibrar as possibilidades de competicdo no caso dos
pesquisadores brasileiros.

O proveito da abundéancia de material bioldgico que os pesquisadores brasileiros
dispbem ainda contou com o auxilio de um instrumento legal, a Lei n°® 13.123/2015. A
lei buscou regulamentar o acesso de estrangeiros ao que ela chamou de patrimdnio
genético. Com isso, o envio de amostras biolégicas para o exterior foi dificultado. O
fendmeno fez com que pesquisadores de outros paises buscassem o acesso ao material
biolégico por meio da colaboragdo com pesquisadores brasileiros.

No cenario apresentado, as condi¢gbes dos pesquisadores brasileiros no que se
refere a analise dos dados tornaram-se um elemento importante para justificar a
colaboragao entre os pesquisadores brasileiros e estrangeiros. Ao mesmo tempo que
0s pesquisadores brasileiros necessitam de melhores recursos para analisar os dados,
0s pesquisadores estrangeiros demandam amostras bioldgicas para gerar os dados.
Entretanto, apesar da reciprocidade da dependéncia, o processo de analise dos dados
€ mais valorativo para a ciéncia do que a coleta dos dados. Via de regra, s&o as analises
dos dados que séo publicadas em artigos cientificos e resultam em reconhecimentos e
recompensas aos pesquisadores. Os esforgos relacionados com a coleta e o tratamento
dos dados por sua vez ndo geram os reconhecimentos desejados pelos pesquisadores,

tornando-se assim apenas um meio para realizar a analise e publica-la.

c. A colaboragéo como alternativa para o tratamento dos dados

As praticas de colaborag¢ao tornam-se oportunas no contexto descrito. Além das
condi¢cOes necessarias para a analise dos dados e os aspectos legais, outro fator auxilia
na elucidacao da categoria “colaboragédo” — os aspectos éticos. O compromisso que 0s
pesquisadores assumem em preservar a privacidade e a dignidade dos participantes
envolvidos na pesquisa demanda que os dados sejam divulgados de forma a nao
identifica-los. A retirada ou descaracterizacdo dos dados pode afetar o entendimento do
conjunto dos dados por pesquisadores externos a pesquisa.

O material biologico é instrumento para a geragao de dados nas trés areas do

conhecimento identificadas, mas é apenas a area da medicina que trata diretamente
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com as informagbes e o contato com os pacientes. Portanto, essa area esta mais
envolvida nas questbes relacionadas a ética na pesquisa do que as demais.
Especialmente no campo da medicina, foi sugerido que a disponibilizagdo do conjunto
de dados para a utilizagdo por outras pesquisas implica a participagcdo de pelo menos
um pesquisador que participou da coleta e analise dos dados em seu processo original.

Os empecilhos para o reuso de dados é consequéncia de necessidades de
esclarecimentos contextuais referentes ao ambiente da pesquisa e principalmente da
forma de tratamento dos dados. Portanto o tratamento dos dados foi considerado como
outra categoria explicativa do fendmeno, implicada em diferencgas disciplinares. Para as
pesquisas relacionadas ao campo da medicina, o registro dos dados com vistas a sua
divulgagédo integral implica a padronizagdo dos valores, de forma que sejam
compreendidos pelos interessados, apesar de estarem anonimizados.

No campo da farmacia, o principal desafio em relagao ao tratamento diz respeito
ao registro de toda a colegao de dados em formato digital. Devido as peculiaridades dos
laboratorios onde s&o realizados os experimentos e observagdes, o uso de
computadores é proibido. Com isso, todos os dados sdo anotados em cadernos e,
posteriormente, séo transcritos para o formato digital. No entanto, é feita a selecéo dos
dados que serdo transcritos. A selegdo contempla apenas os interesses da pesquisa a
qual esta estritamente relacionada, desconsiderando assim 0s seus possiveis reusos.

As praticas de tratamento dos dados em pesquisas relacionadas a biologia
mostraram-se mais favoraveis a comunicagdo aberta. Os dados sdo originalmente
registrados em computador, a partir de padrdes internacionalmente estabelecidos. O
esforgo adicional requerido para a comunicagao aberta é a adogao do idioma inglés em

todo o processo de registro dos dados.

d. O tratamento dos dados em fungcdo da obtencdo de reconhecimentos e

recompensas

Conclui-se que o tratamento dos dados com vistas a sua comunicagio aberta
demanda mais esforcos do que aqueles necessarios para o uso particular dos
pesquisadores. Embora haja barreiras nesse processo, dois fatores se mostraram como
compensadores dos esforcos. O primeiro deles relaciona-se com a possibilidade de

publicar os resultados da pesquisa em periddicos de grande prestigio internacional. Para
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tanto, os pesquisadores tendem a se adequar as politicas editorias de tais peridédicos e

alterar a forma de registro dos dados, caso seja necessario.

e. O financiamento do tratamento dos dados

Outra forma de promogdo da comunicagdo aberta se da por meio do
financiamento do tratamento adequado. Recursos destinados ao tratamento dos dados
seriam investidos em servigcos, com a contratagao de especialistas em dados e sistemas

de informagéao qualificados para diminuir os esforgos.

f. O financiamento dos repositérios de dados de pesquisa

O financiamento foi indicado como um elemento essencial para viabilizar a
comunicagao aberta dos dados, seja por meio do tratamento dos dados seja como meio
de viabilizar a infraestrutura necessaria, onde se destacaram os repositorios de dados.
Além de ofertarem servigos de informacdo, esses repositorios sdo sistemas de
informacgao responsaveis por armazenar, organizar, disseminar e preservar os dados de
pesquisa. Os servigos pressupdem a mediagao por profissionais da informacéao, que,
vinculados a instituicdo, representam o interesse e o compromisso institucional no
tratamento e na disponibilizacido dos dados das pesquisas que financiam. Ao mesmo
tempo em que o compromisso é estruturado, as instituicdes financiadoras de pesquisas
podem utiliza-lo como instrumento para controlar os resultados de seus financiamentos.
A respeito dessa categoria, € relevante destacar que as discussdes acerca dos
repositorios foram em termos de idealizagcdo, uma vez que a oferta desse tipo de sistema
e servigo nao foi identificada no contexto institucional de nenhum dos pesquisadores
entrevistados. Apesar da auséncia da estrutura, os repositérios foram recorrentemente
apontados como elementos necessarios para operacionalizar a comunicag¢ao aberta dos

dados das pesquisas.

g. Os repositérios de dados de pesquisa como instrumento para obtengdo de

reconhecimentos e recompensas

A utilizagao de repositérios de dados de pesquisa na busca por reconhecimentos
e recompensas se da em dois sentidos. O primeiro deles é no sentido de ampliar o

alcance do compartilhamento dos resultados, de forma estruturada. Especialmente em
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areas como a biologia, identificou-se a expectativa de os repositérios diminuirem os
esforgos necessarios para os registros dos dados e, ao mesmo tempo, gerarem mais
visibilidade para as pesquisas e para as instituicbes as quais as pesquisas estao
vinculadas. A visibilidade alcangada a partir de tal sistema é uma condi¢gdo necessaria
para a obtengdo de mais reconhecimento, que posteriormente podera resultar em
recompensas.

O segundo sentido para a utilizagado dos repositérios de dados se da em diregao
a viabilizagao do financiamento da pesquisa. Portanto, os sistemas poderiam ser
instrumentos utilizados para prestacdo de contas das pesquisas financiadas, além de

auxiliarem na avaliagao dos resultados obtidos.

h. A busca de reconhecimento e recompensa em fungéo do financiamento

Na perspectiva dos pesquisadores, os peridodicos académicos sdo o principal
meio de reconhecimento de seus trabalhos. Tal reconhecimento gera dois resultados
almejados: o status académico, que varia em fungdo da cultura académica, e a
ampliacao de possibilidades para o financiamento das pesquisas. O financiamento foi
apresentado como um meio de obtencdo da infraestrutura necessaria ao
desenvolvimento da pesquisa e como resultado compensatério. Portanto, o
financiamento € um meio para comunicag¢ao aberta dos dados e também representa a
finalidade do processo. Com isso, admite-se que as instituicdes financiadoras de
pesquisas sao fatores determinantes do processo de comunicagao aberta dos dados de
pesquisa, bem como os peridédicos académicos.

O financiamento das pesquisas envolvidas com a tematica do virus da zika
diferencia-se daquele recebido para outras doencas emergentes pela sua abundancia
de recursos. Os pesquisadores entrevistados relataram que suas pesquisas sobre a
tematica contam com valores expressivos de financiamento quando se comparam as
pesquisas sobre outros temas. O aumento na quantidade de recursos disponiveis foi
imputado as instituigdes brasileiras publicas de financiamento de pesquisa e ao singular
interesse dos paises ricos sobre a tematica.

Esse interesse foi atribuido especialmente ao poder de dispersdo do virus no
mundo, fator que se diferencia substancialmente de outras epidemias de doencas
emergentes tipicas de paises em desenvolvimento. A ameag¢a mundial do virus foi

anunciada quando se constatou a sua possibilidade de transmissdo sexual. A partir de

COSTA, M. Fatores que influenciam a comunicacgao de dados de pesquisa sobre o virus da zika, na
perspectiva de pesquisadores. 2017. Tese (Doutorado em Ciéncia da Informagéo) - Universidade de
Brasilia, Brasilia, 2017.



241
Capitulo 5 - Fatores que influenciam a comunicagéo dos dados de
pesquisa sobre o virus da zika na perspectiva dos pesquisadores

entdo, a dispersdo do virus deixou de estar condicionada a questbes climaticas e
sanitarias tipicas de paises em desenvolvimento. O processo de dispersdao mundial do
virus foi atribuido ao Brasil por ocasido da realizagao da Copa do Mundo FIFA, em 2014,
periodo em que o pais recebeu turistas de varias nacionalidades. Apés o evento, foram
registrados alguns casos de pacientes de paises europeus e norte-americanos
contaminados pelo virus.

O poder de dispersao do virus atraiu novos financiadores de pesquisa para o
tema, agéncias de paises desenvolvidos e o interesse da industria farmacéutica.
Portanto, a incidéncia do virus em pacientes de paises desenvolvidos, além de atrair o
financiamento de agéncias dos proprios paises, conquistou ainda a atengdo de
corporagdes farmacéuticas. O interesse do grupo para a tematica é relevante para a
discussdo, pois se apresenta como atipico, uma vez que outras doengas da mesma
natureza, algumas até mesmo consideradas mais graves do que a zika, ndo sao objeto
de interesse da industria farmacéutica. A dengue, a chikungunya e a febre amarela sao
doencgas transmitidas pelo mesmo vetor da zika, e, segundo os pesquisadores
entrevistados, potencialmente resultam em consequéncias mais graves do que a zika.
No entanto, elas nao atrairam interesse da industria farmacéutica, nem a mesma
atencéao dos paises desenvolvidos, apesar de contarem com financiamento de agéncias

governamentais brasileiras.

i. A busca por reconhecimento e recompensa no contexto das doencas

emergentes

As investigacdes acerca do virus da zika ganharam visibilidade a partir de
estudos realizados no Nordeste brasileiro. A sua dimensao internacional foi alcancada
a partir da constatagdo de seu alto poder de dispersao e da notificacdo de casos de
microcefalia em recém-nascidos. Portanto, na perspectiva dos pesquisadores
brasileiros, esses dois fatores foram determinantes para a visibilidade internacional do
tema.

Os dois aspectos somados ao processo epidémico causado pelo virus
resultaram na classificagao da epidemia como uma emergéncia internacional de saude
publica. A classificacéo é feita pela OMS e requer ag¢des conjuntas de todos os seus
paises-membros afetados. Uma dessas ac¢des diz respeito a divulgagao de informacgdes

sobre os incidentes, bem como disponibilizacdo de dados, incluindo amostras
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biolégicas. Na época que antecedeu a classificagdo da OMS, instituicoes brasileiras de
pesquisa estavam envolvidas em polémicas com pesquisadores estrangeiros a respeito
da impossibilidade de enviar dados para o exterior. Documentos discutidos aqui
sugeriram que a classificagao foi oportuna para resolver tal impasse.

A dificuldade no envio dos dados, especialmente das amostras bioldgicas,
relacionava-se ao cumprimento da Lei n® 13.123/2015, que passou a tratar as amostras
biologicas colhidas no Brasil como patriménio genético nacional. Tal legislagdo baseia-
se nos termos presentes nos direitos de propriedade intelectual, garantindo assim ao
seu autor ou detentor dos direitos autorais exploragéo exclusiva do material. No entanto,
o direito ndo é absoluto e pode ser revisto no caso de direito coletivo. Portanto, o
entendimento das doencas causadas pelo virus da zika como de emergéncia
internacional € um fator que retira a barreira legal que impede o envio de dados a

pesquisadores estrangeiros.
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6. Consideracgoes finais

A comunicagdo dos dados de pesquisa é condicdo necessaria para o
cumprimento dos objetivos da ciéncia aberta. A nova forma de pensar a ciéncia e
planejar seus processos tem por base a filosofia livre, emergente a partir dos anos 1990,
bem como a expectativa de adequacao aos principios da ciéncia moderna e sua fungao
social. Especialmente na area das ciéncias da saude, a comunicagdo dos dados de
pesquisa tem por finalidade o aceleramento da producao do desenvolvimento cientifico
e tecnoldgico e, com isso, 0 melhoramento da saide humana. Tais expectativas foram
declaradas também no inicio dos anos 1990, a partir do PGH e reafirmadas
posteriormente a partir de politicas de informacao de importantes instituicdes envolvidas
com a promogao da saude coletiva.

Recentemente, o fenébmeno do virus da zika e do ebola evidenciou novamente a
necessidade de comunicar abertamente os dados e as publicagbes cientificas
resultantes de pesquisa sobre os temas. O compromisso foi formalizado no inicio de
2016. Portanto fora analisado os fatores que influenciaram a discussao e a pratica da

abertura dos dados de pesquisa sobre a tematica.

Fatores que influenciam a comunicagao dos dados de pesquisa a partir da

literatura

A primeira parte do estudo foi realizada por meio da aplicacdo da técnica da
revisao sistematizada da literatura. Como resultado foi possivel a identificagdo dos
fatores que sdo apontados pela literatura da ciéncia da informacao como intervenientes
nos processos de comunicagdo dos dados de pesquisa. A analise considerou a
discussao apresentada por 13 artigos selecionados no corpus da literatura da area.
Todos os fatores extraidos da discussao foram sistematizados tendo como referéncia o
modelo conceitual da pesquisa apresentado na metodologia do trabalho. Tal modelo
evidenciou os pressupostos do estudo e as dimensdes de analises consideradas a partir
da fundamentacgao tedrica.

Os artigos analisados apresentaram elementos intervenientes para o processo
da comunicacdo dos dados a partir de trés dimensdes de analise: os imperativos da
ciéncia moderna, as questdes relacionadas a infraestrutura e os aspectos referentes ao
financiamento das pesquisas. A quarta dimensao, referente ao contexto social da

doencga, nao foi diretamente explorada pelos artigos em decorréncia de suas areas de
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conhecimento originarias. No entanto, embora os artigos tenham sido exclusivamente
selecionados no campo da ciéncia da informagéo, alguns deles levantaram a relevancia
do fendbmeno nas ciéncias da saude, considerando, portanto, que a promogao da saude
publica & um fator que promove a comunicacgao dos dados de pesquisa.

No que diz respeito aos imperativos da ciéncia moderna, foram identificados
nove fatores intervenientes. A consequéncia de estimulo ou inibicdo dependera da
auséncia ou presenca de tais fatores. Sao eles:

* aspectos éticos;

* aspectos legais;

* assédio aos pesquisadores;

* aceleramento da ciéncia;

* cultura académica;

* recompensas ao pesquisador;
* reuso dos dados;

* transparéncia da ciéncia;

* visibilidade.

As questdes relativas ao financiamento das pesquisas também se mostraram
relevantes para a analise da influéncia nos processos de comunicagao dos dados de
pesquisa. A literatura apontou que as instituicbes provedoras dos recursos necessarios
ao desenvolvimento da pesquisa sdo agentes importantes para a determinagdo do
comportamento e das praticas envolvidas na pesquisa. Portanto, entre os elementos
relacionados com o financiamento, a literatura analisada apontou os seguintes fatores
intervenientes:

* custos envolvidos nos processos;

* financiamento publico da pesquisa e nogao dos resultados como um bem
publico;

* posicionamento da instituicdo financiadora.

A discussdao acerca do financiamento dos recursos necessarios para o
desenvolvimento da pesquisa envolveu necessariamente aspectos relacionados a
infraestrutura. No entanto, observou-se que, para a ciéncia da informacao, os aspectos
relacionados a infraestrutura adquirem espaco privilegiado na analise do fenédmeno,
portanto a infraestrutura foi tratada como uma dimensao de analise. Nessa dimensao,
reunem-se os seguintes fatores intervenientes:

* aspectos acerca da gestdo dos dados de pesquisa;
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* padrdes para interoperabilidade;
* politicas de informacao;
* sistemas de informacgao.

Os fatores intervenientes apontados pela literatura da ciéncia da informacéao
serviram também aos propdsitos da metodologia do estudo aqui proposto. Portanto, o
conjunto de fatores aqui elencados orientaram a elaboragéo do instrumento de coleta
de dados da segunda etapa da pesquisa, que visou identificar os fatores intervenientes

a partir da perspectiva dos pesquisadores.

Fatores que influenciam a comunicagao dos dados de pesquisa a partir da

percepg¢ao dos pesquisadores

Os pesquisadores entrevistados evidenciaram dez novos fatores intervenientes
do processo de comunicacdo dos dados de pesquisa acerca das doengas causadas
pelo virus da zika. Em sintese, os novos fatores trataram do contexto social da doencga,
dimenséao pouco explorada pela literatura da ciéncia da informagao. Os pesquisadores
entrevistados apontaram quatro fatores relacionados diretamente a conjuntura da
doencga que influencia as praticas de comunicacao dos seus dados de pesquisa. Sao
eles:

* aclassificacdo da doenga como uma emergéncia internacional de saude
publica;

* ointeresse e o financiamento dos Estados Unidos em pesquisas sobre o
tema;

* aincidéncia da microcefalia em bebés gerados por pacientes infectadas
pelo virus;

* 0 poder de dispersao do virus pelo mundo.

Além do contexto social da doenga, outros seis fatores foram evidenciados a
partir da entrevista dos pesquisadores. Alguns deles ja haviam sido tratados pela
literatura da ciéncia da informacado; no entanto, na perspectiva dos pesquisadores,
posicionaram-se com maior centralidade na explicagdo do fendbmeno estudado. Tais
categorias s&o:

* As condi¢cbes de anadlise dos dados e suas implicacdes nas praticas de

colaboracgao entre paises desenvolvidos e paises em desenvolvimento.
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* A relevancia dos reconhecimentos e recompensas como pressuposto
motivador para as praticas de pesquisa e de cultura académica.

* A manutencao do ineditismo dos resultados da pesquisa como uma forma
de obtencdo dos reconhecimentos e recompensas almejados pelos
pesquisadores.

* O pressuposto do sigilo da pesquisa como um aspecto da cultura
académica e condi¢do necessaria para obtencio dos reconhecimentos e
recompensas almejados pelos pesquisadores.

* Acentralidade dos periédicos cientificos na atribuicdo de reconhecimento
e recompensas almejados pelos pesquisadores.

* A indicacao de idiomas especificos para o tratamento dos dados como
condicdo para sua interoperabilidade e reuso.

Somados aos dez fatores intervenientes ja apresentados estao 19 outros fatores
evidenciados pela literatura da ciéncia da informagao. Portanto, na perspectiva dos
pesquisadores relacionados a tematica identificou-se um conjunto de 29 fatores que

exercem influéncia no contexto estudado.

Fatores convergentes e divergentes nas perspectivas identificadas sobre a

comunicagao de dados de pesquisa sobre as doengas causadas pelo virus da zika

Por meio da codificacdo axial dos dados, foi possivel determinar os fatores
convergentes e divergentes nas perspectivas identificadas pelo estudo. Os fatores
identificados diferenciaram-se substancialmente em fungcédo da area do conhecimento
na qual os pesquisadores entrevistados realizavam suas pesquisas. Em sintese, os
fatores convergentes preponderam nas seguintes categorias:

* Praticas de colaboragcido, de onde derivam as subcategorias “aspectos
éticos”, “aspectos legais” e “condi¢gdes de analise dos dados”.

* Influéncias recebidas pelas questdes relacionadas ao financiamento.

* A expectativa e a centralidade conferida a categoria “reconhecimento e
recompensas” no processo de desenvolvimento das pesquisas € na
comunicagao dos dados. A categoria que se mostrou como central para
a discussado dos fatores intervenientes ainda derivou de outras duas

subcategorias: o pressuposto do “sigilo da pesquisa’ e o produto
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almejado materializado por meio das publicagbes académicas,
especialmente os peridédicos cientificos.

* As condicbes de colaboragdo implicadas na classificacdo de uma doenga
considerada emergéncia internacional, principalmente em raz&o dos dois
fatores classificados como subcategorias “microcefalia” e “poder de
dispersao do virus”.

Ja os fatores divergentes evidenciaram-se especialmente em fungdo das
diferengas disciplinares e predominam nas seguintes categorias:

* A cultura académica expressa as normas e 0s valores que orientam o
comportamento dos pesquisadores. No estudo, os aspectos da cultura
académica foram explorados sob dois aspectos, classificados como
subcategorias. O primeiro deles trata das diferengas disciplinares que
foram evidenciadas a partir de dois elementos: os tipos de dados e as
formas de comunica-los. O segundo aspecto diz respeito a idade dos
pesquisadores e suas habilidades com o uso de tecnologias da
informacao.

* O tratamento dos dados é outro fator que varia entre as areas do
conhecimento, principalmente em fungédo dos aspectos identificados na
cultura académica.

* O uso de repositérios de dados de pesquisa também é definido pela cultura
académica, que determina as praticas de pesquisa e de comunicacéio.
Portanto, foram observadas significativas diferengas entre as areas do
conhecimento no que diz respeito ao uso e ao conhecimento da

funcionalidade dos repositérios de dados de pesquisa.

Razoes pelas quais os dados de pesquisa sobre o virus da zika estio mais

propensos a serem comunicados no contexto da ciéncia aberta

As razdes pelas quais o tema relacionado ao virus da zika se mostrou mais
propenso as praticas de comunicagéo aberta foram elucidadas na categoria “doencgas
emergentes”. Portanto, na perspectiva dos pesquisadores, a classificagdo das doengas
causadas pelo virus da zika como doencas de emergéncia internacional de saude
publica conferiu-lhe maior visibilidade, favorecendo-as como objeto de colaboragéo

cientifica.
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A propria classificacdo atribuida pela OMS é um fator que Ihes confere tais
condi¢des de colaboragdo, uma vez que a classificagdo implica a execugado de acbes
conjuntas entre os paises membros da OMS. Entre elas, destaca-se a ampla divulgacao
de informacgao sobre a incidéncia do virus e dados dos pacientes acometidos pelas suas
doencas. A classificagao foi especialmente necessaria para deslocar os empecilhos
oriundos da legislagcdo brasileira sobre o patriménio genético, que dentre outras
implicagdes dificultava o envio de dados de amostras bioldgicas para pesquisadores
estrangeiros. Portanto, conclui-se que a classificagdo de uma doenga em emergéncia
internacional de saude publica € um fator que intervém no processo de comunicagao,
conferindo-lhe maior capacidade de colaboracéao e visibilidade.

No entanto, mesmo em comparacido as outras doengas classificadas como
emergentes, o tema do virus da zika ainda se mostra em condi¢gdes mais propicias para
a comunicagao aberta dos dados de pesquisa. Isso porque, segundo a perspectiva dos
pesquisadores, o poder de disperséo do virus ameacou regides com melhores recursos
para o desenvolvimento cientifico. Como consequéncia, pesquisadores dessas regibes,
agéncias financiadoras e até mesmo a industria farmacéutica passaram a se interessar
pelo tema e buscar colaboragdo com os pesquisadores brasileiros que possuem amplo
acesso a determinados dados necessarios as pesquisas. Logo, o que diferenciou a zika
das outras doengas emergentes, como a dengue e a febre amarela foi a ameaca real
do virus alcangar paises ricos, onde circulam mais recursos de financiamento de
pesquisa e configura-se em regides que recebem maior atencdo da industria
farmacéutica.

Outro fator considerado relevante para colocar o tema em evidéncia foi a
incidéncia da microcefalia em bebés gerados por pacientes infectadas pelo virus. A
consequéncia do virus no processo de reprodugdo humana despertou comocéo
internacional, atraindo assim mais atencdo e investimento para o tema. A relagdo do
virus e a malformacéao de fetos, somada a ampla possibilidade de alcance do virus por
meio da sua transmissio sexual resultou em mais interesse internacional para o tema e
maiores ofertas de financiamento, especialmente quando comparada a outras doencas

da mesma natureza.
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Modelo tedérico representacional dos fatores que exercem influéncia na

comunicagao dos dados de pesquisa sobre o virus da zika

O modelo tedrico que representa os fatores que influenciam a comunicacéo dos
dados de pesquisa foi elaborado a partir da estratégia da codificagéo seletiva, que tem
como consequéncia a proposicdo de uma teoria substantiva. A teoria, portanto,
evidencia as relagdes entre as categorias e as subcategorias no processo de explicacéo
do fendbmeno estudado.

A teoria emergente dos dados evidencia a centralidade da expectativa de
reconhecimento e recompensas no processo de comunicacdo dos dados. Tal
expectativa, ponderada pelos aspectos relacionados ao financiamento da pesquisa e da
cultura académica, influencia os trés macroprocessos da comunicacdo dos dados de
pesquisa. Entre os processos de uso e producdo dos dados de pesquisa evidenciam-se
os fatores relacionados a colaboracido, especialmente aqueles que se referem as
condicdes de analise dos dados. Ja entre os processos de producio e compartilhamento
dos dados, destacam-se os fatores relacionados ao tratamento dos dados e ao uso de
repositorios de dados de pesquisa e sistemas de informagdo dessa natureza. O
compartilhamento também ¢é afetado por fatores relacionados a colaboracgao,
especialmente os aspectos éticos e os aspectos legais relacionados aos resultados da
pesquisa. Por fim, o compartihamento e a possibilidade de reuso dos dados no
fendbmeno estudado sdo afetadas diretamente pelo contexto social das doencas
emergentes. Tal contexto promove as condigbes legais, éticas e de infraestrutura

necessarias para favorecer a comunicacao aberta dos dados.

Contribuicoes do estudo

O estudo produziu uma teoria substantiva acerca dos fatores que influenciam a
comunicacao dos dados de pesquisa sobre o virus da zika. Tais fatores evidenciaram
as condicdes favoraveis e as barreiras para a pratica. Portanto, € um instrumento
analitico para a compreensdo da realidade e permite algumas orientacbes para
intervencéo em praticas de comunicagao dos dados de pesquisa com vistas a promogao
da ciéncia aberta.

Para o campo da ciéncia da informacao a teoria aqui proposta apresenta-se
como uma atualizacdo e complexificagdo das discussbes do campo acerca da

comunicacao cientifica. Nesse sentido, a comunicacdo dos dados de pesquisa € um
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fendbmeno contemporaneo, necessario para a realizagao da propria ciéncia em seu
modelo ideal de modernidade, bem como é estratégica para a consolidagcdo dos
objetivos da ciéncia aberta. Todas as dimensdes da comunicagdo cientifica
apresentadas pelo estudo configuram-se como uma preocupagao do corpo teérico da
ciéncia da informacdo. Portanto, a teoria proposta preenche as lacunas de
conhecimento do campo, ao mesmo tempo em que enriquece a discusséo.

No campo da saude publica, as contribuicdes do trabalho orientam-se em uma
dimenséo pratica no sentido de aprimorar os processos de comunicacgédo dos dados de
pesquisas relacionadas ao tema do virus da zika. As contribuicdes sdo relevantes para
pensar a pratica pois fundamentam-se no corpus tedrico da ciéncia da informacgao e em
consideracdes resultantes de observacdes empiricas das necessidades e desejos dos
pesquisadores vinculados a tematicas da saude publica. A identificagdo dos fatores
intervenientes significa o reconhecimento das barreiras e facilitadores do processo.
Portanto, a partir dos resultados apresentados pelo estudo dispdem se de um
instrumento de auxilio para remogao das barreiras e a ampliacdo dos facilitadores do
processo, de modo que as praticas da ciéncia aberta no campo das ciéncias da saude

e especialmente na saude publica sejam ampliadas e otimizadas.

Sugestao para novos estudos:

O modelo tedrico aqui proposto evidencia o papel das instituicdes financiadoras
de pesquisa na comunicacdo dos dados de pesquisa. No entanto, o tema nao foi
aprofundado por nao se tratar do objetivo desta pesquisa. Portanto, considera-se que a
tematica é relevante para novos estudos que visem aprofundar a discussao.

A cultura académica, expressada por meio das diferencas disciplinares foi outro
elemento que se mostrou de fundamental relevancia para o entendimento do fenémeno.
Entretanto, assim como as instituicbes financiadores, a cultura académica nao
representou objetivo especifico desse estudo e sim foi resultado da propria analise dos
dados. Portanto, recomenda-se que estudos futuros considerem tal fator como central
para a explicagao de fenbmenos similares.

A categoria central, denominada reconhecimento e recompensa, representa o
fator de interveniéncia central do fenémeno. Isso significa que tal fator € um elemento-
chave para intervencdo os processos de comunicacdo dos dados. A categoria derivou

duas subcategorias, dotadas de importancia explicativa. Com isso observa-se que os
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periddicos académicos, bem como suas politicas editoriais sdo elementos centrais para
constituicdo da realidade analisada assim como representa um fator estratégico de
mudancgas almejadas. Portanto, sugere-se que novos estudos explorem as influéncias

das politicas editoriais na comunicag&do dos dados de pesquisa.
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Apéndice A: Codificagao dos dados da RSL e categorias preliminares
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Autores Codificagdo dos dados Categoria Dimensao
preliminar
Knight (2015) Contexto das pesquisas em saude Saude publica Contexto social da

Melero e Hernandez-
San-Miguel (2014)
Melero e Hernandez-
San-Miguel (2014)
Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)
Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)

Higman e Emmott
(2015)

Douglass et al. (2014)
Douglass et al. (2014)

Melero e Hernandez-
San-Miguel (2014)
Higman e Emmott
(2015)
Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)

Melero e Hernandez-
San-Miguel (2014)
Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)
Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)
Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)

Douglass et al. (2014)
Douglass et al. (2014)

Melero e Hernandez-
San-Miguel (2014)
Melero e Hernandez-
San-Miguel (2014)
Melero e Hernandez-
San-Miguel (2014)
Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)
Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)
Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)

Douglass et al. (2014)

Melero e Hernandez-
San-Miguel (2014)
Melero e Hernandez-
San-Miguel (2014)
Bond et al. (2013)

Childs e Mcleod
(2004)
Thompson,
Robertson e
Greenberg (2015)
Knight (2015)

publica
Ciéncias da saude

Progresso da saude publica
Beneficios sociais

Entendimento publico sobre as
pesquisas

Recursos publicos e bens publicos
Democracia

Interesse em tornar os dados
publicos

Custo (tempo e dinheiro) para
coleta e analise dos dados

Altos custos

Controle dos recursos
Aproveitamento de recursos
Custo e permanéncia da
infraestrutura

Requisito para financiamento de
pesquisa

Crescimento de financiamento

Financiamento
Politicas mandatodrias das

financiadoras

Uso justo (coleta e analise)
Maximizagc&o de conhecimentos
Maximizagéo do uso dos dados
Reducdo do tempo e custo para
produgéo de novos resultados
Privacidade dos participantes
Custo e padréo para anonimizar os
dados

Direitos para disponibilizar os
dados

Privacidade dos participantes
Anonimato dos dados

Permisséo para o uso dos dados
Confidencialidade dos dados
Privacidade dos participantes

Permissdo dos participantes da
pesquisa

Saude publica
Saude publica
Bem publico
Bem publico
Bem publico

Bem publico
Bem publico

Custo
Custo
Custo
Custo
Custo
Financiadores
Financiadores

Financiadores
Financiadores

Custo

Aceleramento da

ciéncia

Aceleramento da

ciéncia

Aceleramento da

ciéncia
Aspectos éticos

Aspectos éticos
Aspectos éticos
Aspectos éticos
Aspectos éticos
Aspectos éticos
Aspectos éticos

Aspectos éticos

Aspectos éticos

doenga

Contexto social da

doenga

Contexto social da

doenga
Financiamento

Financiamento
Financiamento

Financiamento
Financiamento

Financiamento
Financiamento
Financiamento
Financiamento
Financiamento
Financiamento
Financiamento

Financiamento
Financiamento

Financiamento

Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia

Imperativos da
ciéncia
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Childs e Mcleod
(2004)
Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)

Sturges et al. (2015)

Gardner (2004)

Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)
Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)
Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)
Thompson,
Robertson e
Greenberg (2015)
Gardner (2004)

Higman e Emmott
(2015)
Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)
Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)
Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)
Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)

Losoff (2009)

Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)
Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)

Melero e Hernandez-
San-Miguel (2014)
Melero e Hernandez-
San-Miguel (2014)
Childs e Mcleod
(2004)

Thompson,
Robertson e
Greenberg (2015)
Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)
Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)
Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)
Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)
Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)

Higman e Emmott
(2015)

Higman e Emmott
(2015)

Douglass et al. (2014)

Douglass et al. (2014)

Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)

Implicagdes legais

Legislacao

Licengas de uso

Clareza das legislacdes

Direito de acesso a informagao
Interesses comerciais

Direito de propriedade intelectual

Protegao dos direitos de
propriedade intelectual

Assédio aos pesquisadores

Area do conhecimento

Cultura académica

Idade dos pesquisadores
Interagdo com outras disciplinas
Interdisciplinaridade dos dados
Recompensa aos autores pela
divulgacéo dos dados

Status e promogao da carreira de
pesquisador

Valor académico

Incentivo

Interesse dos pesquisadores

Propésito do reuso dos dados

Tempo para tornar os dados
utilizaveis por outras pesquisa

Reutilizagdo de dados
Geragéao de novos resultados

Esforgo e tempo para preparar os
dados para o reuso
Desqualificagéo dos dados (receio
dos pesquisadores)

Divergéncia de analises (receio
dos pesquisadores)

Reuso dos dados

Aplicabilidade do reuso

Tempo para tornar os dados

reutilizaveis
Aplicabilidade do reuso dos dados

Integridade da ciéncia

Aspectos legais
Aspectos legais
Aspectos legais
Aspectos legais
Aspectos legais
Aspectos legais
Aspectos legais
Aspectos legais
Assédio aos
pesquisadores
Cultura académica
Cultura académica
Cultura académica
Cultura académica
Cultura académica
Recompensa ao
pesquisador
Recompensa ao
pesquisador
Recompensa ao
pesquisador
Recompensa ao
pesquisador
Recompensa ao
pesquisador

Reuso

Reuso

Reuso
Reuso
Reuso
Reuso
Reuso
Reuso
Reuso
Reuso
Reuso

Transparéncia da
ciéncia

Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia

Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia

Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
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Sturges et al. (2015)

Higman e Emmott
(2015)
Gardner (2004)

Melero e Hernandez-
San-Miguel (2014)
Dallmeier-Tiessen et

Transparéncia da ciéncia
Transparéncia da ciéncia
Compreenséo da pesquisa
Qualidade da ciéncia

Validagéo dos resultados

Transparéncia da
ciéncia
Transparéncia da
ciéncia
Transparéncia da
ciéncia
Transparéncia da
ciéncia
Transparéncia da

Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da
ciéncia
Imperativos da

al. (2014) ciéncia ciéncia
Dallmeier-Tiessen et Teste de teorias Transparéncia da Imperativos da
al. (2014) ciéncia ciéncia
Dallmeier-Tiessen et Reconhecimento da produgao Visibilidade Imperativos da
al. (2014) ciéncia
Dallmeier-Tiessen et  Ampliacéo da visibilidade (citagcdo) Visibilidade Imperativos da
al. (2014) ciéncia
Higman e Emmott Visibilidade da pesquisa Visibilidade Imperativos da
(2015) ciéncia
Cox, Verbaan e Sen Gestao dos dados de pesquisa Gestéo dos dados Infraestrutura
(2012) de pesquisa
Whitmire, Boock e Responsabilidades com a gestdo Gestédo dos dados Infraestrutura
Sutton (2015) dos dados de pesquisa
Whitmire, Boock e Servico de gestado dos dados Gestéo dos dados Infraestrutura
Sutton (2015) de pesquisa
Thompson, Responsaveis pela curadoria dos Gestdo dos dados Infraestrutura
Robertson e dados de pesquisa
Greenberg (2015)
Gardner (2004) Responsabilidade compartilhada Gestéo dos dados Infraestrutura
de pesquisa
Knight (2015) Praticas de arquivamento Gestdo dos dados Infraestrutura
(desconhecimento) de pesquisa
Knight (2015) Plano de gestédo dos dados Gestéo dos dados Infraestrutura
de pesquisa
Thompson, Preservagao dos dados Gestao dos dados Infraestrutura
Robertson e de pesquisa
Greenberg (2015)
Thompson, Preservacao (padrdes e politicas) Gestdo dos dados Infraestrutura
Robertson e de pesquisa
Greenberg (2015)
Dallmeier-Tiessen et Plano de preservagao Gestao dos dados Infraestrutura
al. (2014) de pesquisa
Dallmeier-Tiessen et Preservacao dos dados Gestao dos dados Infraestrutura
al. (2014) de pesquisa
Dallmeier-Tiessen et Financiamento para preservagéo Gestao dos dados Infraestrutura
al. (2014) de pesquisa
Dallmeier-Tiessen et Custos da preservagéo Gestéo dos dados Infraestrutura
al. (2014) de pesquisa
Dallmeier-Tiessen et Qualidade dos dados Gestéo dos dados Infraestrutura
al. (2014) de pesquisa
Sturges et al. (2015) Qualidade da comunicagdo Gestéo dos dados Infraestrutura
cientifica de pesquisa
Childs e Mcleod Servicos de orientagdo aos Gestdo dos dados Infraestrutura
(2004) pesquisadores de pesquisa
Childs e Mcleod Treinamento de profissionais Gestéo dos dados Infraestrutura
(2004) de pesquisa
Dallmeier-Tiessen et Atuacdo de profissionais da Gestao dos dados Infraestrutura
al. (2014) informacao de pesquisa
Dallmeier-Tiessen et Servigos de suporte Gestéo dos dados Infraestrutura
al. (2014) de pesquisa
Douglass et al. (2014) Servigo de suporte aos Gestédo dos dados Infraestrutura
pesquisadores de pesquisa
Knight (2015) Servigo para gestdo dos dados Gestéo dos dados Infraestrutura
de pesquisa
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Childs e Mcleod
(2004)

Childs e Mcleod
(2004)

Whitmire, Boock e
Sutton (2015)
Thompson,
Robertson e
Greenberg (2015)
Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)
Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)

Douglass et al. (2014)
Douglass et al. (2014)
Douglass et al. (2014)
Knight (2015)

Knight (2015)

Knight (2015)

Melero e Hernandez-
San-Miguel (2014)
Gardner (2004)

Gardner (2004)

Melero e Hernandez-
San-Miguel (2014)
Cox, Verbaan e Sen
(2012)
Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)

Sturges et al. (2015)

Losoff (2009)
Losoff (2009)

Cox, Verbaan e Sen
(2012)

Childs e Mcleod
(2004)

Whitmire, Boock e
Sutton (2015)
Whitmire, Boock e
Sutton (2015)
Thompson,
Robertson e
Greenberg (2015)
Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)
Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)
Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)
Dallmeier-Tiessen et
al. (2014)

Douglass et al. (2014)

Douglass et al. (2014)
Knight (2015)

Knight (2015)

Padrao de
procedimentos
Indicacdes de padrées e politicas

processos e

Padrdes de dados

Padrées de metadados

Interoperabilidade dos dados

Padrdes para a descricdo dos
dados

Padrées

Metadados (padrdes)
Interoperabilidade

Padrao

Interoperabilidade

Formato dos dados

Padrbes

Tempo para tornar os dados
disponiveis
Divulgacao exaustiva dos dados

Politicas de acesso aberto
Politicas de informacgéao

Politicas mandatérias

Politicas editoriais

Repositério de dados de pesquisa
Periodicos para dados de
pesquisa

Sistemas para a comunicacao dos
dados de pesquisa
Agrupamento dos
datsets
Armazenamento  dos
(volume e preservagao)
Central de armazenamento dos

dados
Acesso (midias e repositérios)

dados em

dados

Sistemas de descoberta dos

dados

Falta de seguranca

Integragéo dos sistemas

Relagcdo dos dados com as
publicagdes cientificas

Motores de busca

Local de depdsito

Seguranca

Local de armazenamento

Padrao
Padrao
Padrao

Padrao

Padrao
Padrao

Padrao
Padrao
Padrao
Padrao
Padrao
Padrao
Padrao

Politica de

informacao
Politica de

informacao
Politica de

informacao
Politicas de
informacao
Politicas de
informacao
Politicas de
informacao
Sistema da
informacao
Sistema da
informacao
Sistema da
informacao
Sistema da
informacao
Sistema da
informacao
Sistema da
informacao
Sistema da
informacao

Sistema da
informacao
Sistema da
informacao
Sistema da
informacao
Sistema da
informacao
Sistema da
informacao
Sistema da
informacao
Sistema da
informacao
Sistema da
informacao

Infraestrutura

Infraestrutura

Infraestrutura

Infraestrutura

Infraestrutura

Infraestrutura

Infraestrutura
Infraestrutura
Infraestrutura
Infraestrutura
Infraestrutura
Infraestrutura
Infraestrutura

Infraestrutura

Infraestrutura

Infraestrutura

Infraestrutura

Infraestrutura

Infraestrutura

Infraestrutura

Infraestrutura

Infraestrutura

Infraestrutura

Infraestrutura

Infraestrutura

Infraestrutura

Infraestrutura

Infraestrutura

Infraestrutura

Infraestrutura

Infraestrutura

Infraestrutura

Infraestrutura

Infraestrutura
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Knight (2015) Sistemas utilizados Sistema da Infraestrutura
informacao

Knight (2015) Acesso (velocidade) Sistema da Infraestrutura
informacéao

Sturges et al. (2015) Repositério de dados de pesquisa  Sistemas de Infraestrutura
informacao

Childs e Mcleod Sistemas tecnoldgicos Tecnologia Infraestrutura

(2004)

Childs e Mcleod Infraestrutura tecnologica Tecnologia Infraestrutura

(2004)
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Apéndice B: Roteiro das entrevistas

Os pesquisadores entrevistados nao serdo identificados na entrevista. O acordo de
confidencialidade dos dados foi firmado no inicio da entrevista com o objetivo de preservar
a privacidade dos sujeitos e garantir a livre exposi¢ao das ideias.

Nao é permitido o uso dos resultados da entrevista para outras finalidades que extrapolem
essa pesquisa.

PERGUNTA DE ABERTURA

No conceito de ciéncia aberta ha o pressuposto de que a pesquisa seja
conduzida de um modo que outros pesquisadores possam colaborar e contribuir,
em que os dados de pesquisa, as notas de laboratério e outros processos
cientificos estejam livremente disponiveis, com termos que permitam reuso,
redistribuicdo e reproducdo da pesquisa. Tendo como pano de fundo sua
experiéncia como pesquisador, qual sua percepgdo acerca do
compartilhamento e reutilizagcao de dados de pesquisa sob a ética da
ciéncia aberta?

Gostaria que respondesse essa pergunta considerando duas situagées:

vocé como produtor de dados de pesquisa e agente promotor do
compartilhamento para reutilizag&do por outros pesquisadores;

vocé como pesquisador que reutilizaria dados gerados por outros
pesquisadores/pesquisas.

PRODUCAO

Nos projetos de pesquisa que vocé conduz, como se da, em linhas gerais, a
producéao/geragao dos dados que permitirdo as descobertas cientificas? Quais
as caracteristicas desses dados (tipos, volume, formas de analise, tecnologias
envolvidas, formas de organizagdo e armazenamento, forma de reutilizagao,
etc)?

Considerando o tépico em que vocé atua e o sistema cientifico como um todo,
quais aspectos vocé percebe como influenciadores (estimuladores e/ou
inibidores) de suas praticas de producao de dados de pesquisa?

Considerando o contexto especifico do Virus da zika, ha alguma diferen¢a ou
particularidade em relagéo a qualquer questao relacionada com a producgao de
dados? O fato do Virus da zika ter sido classificado pela OMS como uma
Emergéncia de Saude Publica de Importancia Internacional, influencia de algum
modo sua percepg¢ado sobre as praticas de produgdo de dados em suas
pesquisas ou de seus colegas?

Ha qualquer aspecto contextual que diferencia a produgdo de dados sobre o
Virus da zika da producdo de dados de pesquisa sobre outros virus ou
doengas?

COMPARTILHAMENTO
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6. No que se refere ao avango da ciéncia, o compartiihamento de dados de
pesquisa tem sido considerado um pré-requisito em muitos paises e areas do
conhecimento. Como vocé percebe essa questdo? Vocé ja tem teve alguma
experiéncia de compartilhamento de dados de pesquisa ou conhece alguma
iniciativa?

7. Considerando o tépico em que vocé atua e o sistema cientifico como um todo, é
possivel apontar aspectos percebidos como estimuladores das praticas de
compartilhamento de dados de pesquisa? Quais?

8. Considerando o tépico em que vocé atua e o sistema cientifico como um todo, é
possivel apontar aspectos percebidos como inibidores das praticas de
compartilhamento de dados de pesquisa? Quais?

9. Como vocé reagiria caso a agéncia que financia seus projetos tornasse o
compartilhamento dos dados de suas pesquisas uma condi¢cao para o
financiamento?

10. Como vocé reagiria caso sua instituicdo tornasse compulsério o
compartilhamento dos dados de suas pesquisas?

11. Como vocé reagiria caso editor de um determinado periddico cientifico exigisse
que o artigo submetido ou aceito para publicacdo fosse acompanhado dos
dados da pesquisa que a gerou?

12. Considerando o contexto especifico do Virus da zika, ha alguma diferen¢a ou
particularidade em relacdo a qualquer questdo relacionada com o
compartilhamento de dados da pesquisa que vocé realiza? O fato do Virus da
zika ter sido classificado pela OMS como uma Emergéncia de Saude Publica de
Importancia Internacional, influencia de algum modo a sua percepg¢éo ou de seus
colegas sobre o compartilhamento de dados de pesquisa?

13. Vocé considera que os dados que vocé produz ou produzira sobre o Virus da
zika sdo uteis para a realizacdo de outras pesquisas? Estaria disposto a
compartilha-los? Por que?

14. Ha qualquer aspecto contextual que diferencia sua percepgdo sobre o
compartilhamento de dados sobre o Virus da zika do compartilhamento de dados
de pesquisas sobre outros virus ou doengas?

REUTILIZACAO

15. E crescente a percepcdo o avango da ciéncia pode ser acelerado e otimizado
caso pesquisadores reutilizassem dados de pesquisa gerados por outros
projetos. Como vocé percebe essa questao?

16. Vocé ja teve alguma experiéncia de reutilizagao de dados que foram gerados
por pesquisas conduzidas por outros pesquisadores? Se sim, quais fatores vocé
pode apontar como estimuladores dessa pratica? Se ndo, quais fatores vocé
pode apontar como inibidores dessa pratica?

17. Considerando o contexto especifico do Virus da zika, ha alguma diferen¢a ou
particularidade em relacdo a qualquer questao relacionada com a reutilizacdo
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de dados gerados por outras pesquisas na condugdo da pesquisa que vocé
realiza? O fato do Virus da zika ter sido classificado pela OMS como uma
Emergéncia de Saude Publica de Importancia Internacional, influencia de algum
modo a sua percepcgdo ou de seus colegas sobre a reutilizacdo de dados de
pesquisa?

18. Vocé considera que os dados sobre o Virus da zika produzidos por outros
pesquisadores sao Uteis para a realizagdao de suas pesquisas? Estaria
disposto reutiliza-los? Por que?

19. Ha qualquer aspecto contextual que diferencia sua percepgdo sobre a

reutilizacdo de dados sobre o Virus da zika da reutilizacdo de dados de
pesquisas sobre outros virus ou doengas?

PERGUNTA DE FECHAMENTO

20. Além da OMS ter classificado o Virus da zika como Emergéncia de Saude
Publica de Importancia Internacional, a instituicdo reuniu liderangcas
representativas da comunidade cientifica, peridédicos cientificos, industria,
agéncias de fomento, governos de inimeros paises em Genebra em 2015 para
identificar os principais obstaculos para o compartihamento de dados e
resultados de pesquisa em condigdes de emergéncias de saude publica. E
possivel apontar diferengas na atengcao dada ao Virus da zika e a outras
doengas, sobretudo aquelas consideradas como negligenciadas? Se sim, a
quais razoées vocé atribuiria essa diferenga?
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