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Dados Genomicos
e Ciencia Aberta

- Dados gendbmicos sdo dados relacionados a
estrutura e funcdes do genoma de um organismo,
necessario ao seu desenvolvimento e incluem
informacdes de sequéncia de moléculas nos genes de
um organismo. Abarcando os dados de DNA, RNA,
proteinas e suas funcOes da espécie humana,
organismos nao humanos e modelos. Dados de
pesquisa genomicos sdo todos os dados gerados a
partir de pesquisa cientifica na area.

- A disponibilidade de dados genbmicos ¢é
fundamental para a pesquisa gendmica (Yakubu et. al,

2018).
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A utilizacdo de evidéncias cientificas
robustas e a participacao social nos
processos de gestao de tecnologias em
saude sao fundamentais para garantir o
direito a informacao e fortalecer o sistema
de saude (Vieira; Piola; Benevides, 2019).
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Dados Genomicos e Giéncia Aberta

Segundo Oliveira e Silva (2016), na ciéncia
aberta, a ciberinfraestrutura tecnoldgica ¢
essencial para o processo cientifico, sendo
necessario separar 0S aspectos
tecnologicos em uma dimensao especifica,
enquanto a dimensao morfoldgica aborda a
comunicacao cientifica baseada no
compartilhamento.
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Desafios

- A publicacao de dados no Brasil € relativamente
baixa e deficiente em comparacao com paises

europeus, asiaticos e os Estados Unidos. (HENEIOI\AS)et al.,

- Dados gerados a altos custos sdo muitas vezes
mal armazenados e subutilizados, resultando em
desperdicio de recursos e prejuizos financeiros para o

setor publico e privado (HENNING et al.,
2019).

- A grande quantidade de dados gendmicos acumulados
precisa ser anotada e interpretada de forma padronizada
para facilitar a troca e recuperacao de informacoes.

Campos,
2007).
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As questoes norteadoras do presente projeto de pes
guestionamentos, que devem ser re

« Como garantir que os dados de
pesquisa gendmica sejam
reutilizaveis na ciéncia em prol da
sociedade?

« Como apoiar a gestdo de dados na

pesquisa em gendmica alinhados
aos principios Fair?

« Quais sdo os principais requisitos

para um modelo que busque garantir
a gestao de dados FAIR na area de
genbmica?




ABORDAGE

Para apoiar o compartilhamento de dados gendmicos,
é importante entender os fatores contextuais e
individuais a partir da percepcdo dos pesquisadores
da drea.

O Modelo de Fatores de Dados (MFdados) busca
identificar estimulos e barreiras no compartilhamento de
dados, promovendo a coleta de percepgcdes dos
pesquisadores.
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ABORDAGE

MFdado

O Modelo de Fatores de Dados que influeSiom no comportamento de compartilihamento de dados de pesquisa.

Fatores de Custos

Fatores de Beneficios

Fatores Contextuais
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ABORDAGE

O Modelo de F<Mes de Dados (MFdados) que influenciam no comportamento de compartiihamento de dados de pesquisa.

FATORES - CUSTOS DEFINICAO
Freocupacoes com a perda de Fercepcao de perda de oportunidades de
oporfunidade de publicacao publicacao se comparfilharem 0s dados.

Fercepcao gue compartilhar seus dados pode
infringir 0s acordos de informacao sigilosa.
Fercepcao do compartilhamento como mais um

Freocupacoes com Informacoes sigilosas

Tempo adicional e esforco

trabalho.
Usabilidade Pg_rcepgaﬂ da ferramenta como algo dificil de
utilizar.
Percepcao de ma intencao ou incompetencia
Desconfianca/ Plagio dos leifores no uso de maternais

compartilhados.
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ABORDAGEM MFd ad 0

O Modelo de Fatores de Dados (MFdados) oge influenciam no comportamento de compartilihamento de dados de pesquisa.

FATORES - BENEFICIOS DEFIHII;ﬁD
Percepcao do compartilhamento como uma
Acessibilidade maneira de deixar o material acessivel de forma

estavel ao longo do tempo.

FPercepcao de leitores e taxa de citacao do
maternal compartilhado.

Fercepcao que o matenal compartilhado tem
credibilidade.

Percepcao que o compartilhamento influencia
fifulacao e promocao.

Fercepcao que o compartilhamento aumenta o
prestigio em sua area.

Fercepcao de compartilhar para beneficio
alhelo.

Visibilidade

Credibilidade

Recompensa acadéemica

Reconhecimento profissional

Altruismo
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O Modelo de Fatores de Dados (MFdados) que influenciam no comportamento de compartiihamento de dados de pesquisa.

FATORES CONTEXTUAIS
INDIVIDUAIS DEFINICAQ INSTITUCIONAIS DEFINICAQ
Algo comum ou PEFEEEQEG da Percepcao da Fercepcao da
. compartilhamento o L
INCOMUIM em sua influéncia de influéncia de
. como algo comumou | .. . T
area ou entre seus . . instituicdes instituicoes
INCOMUM em sua area . _
pares financiadoras financiadoras.
ou entre seus pares.
Percepcaodefalta |Percepcao de falta de
de conhecimento conhecimento sobre a |Percepcao da Percepcao da
sobre a existéncia do [existéncia do influéncia de editores  |influéncia de
repositorio repositorio clentificos editores clentificos.
institucional institucional.




gonsideracoes Finais

Esse projeto de pesquisa de doutorado esta em estagio inicial de
desenvolvimento abarcando varias possibilidades discursées no ambito da
ciéncia aberta, biobancos e gestado de dados de pesquisa genémica.

O Modelo de Fatores de Dados (MFdados) integra a visdo tecnoldgica e social
do compartilhamento de dados, alinhado aos principios FAIR. Ele busca
entender a percepcao dos pesquisadores sobre o compartilhamento de dados
e identificar barreiras e estimulos na area de genémica. O MFdados visa apoiar
a criacao de um modelo de gestdo de dados para a pesquisa gendmica,
desenvolvido em colaboracao com os stakeholders.

L =

TYLTRY T e,

ENTEF

y B8
KR
e B R

~
ALA Y

=
| BEFTE NN

A gestido e o compartilhamento eficaz de dados genémicos, com foco na
interoperabilidade e reuso de dados abertos, podem gerar novos conhecimentos e
analises em varias areas de pesquisa. A utilizacao desses dados para predicao de
casos clinicos regionalizados, com curadoria adequada, pode criar uma base de
dados para direcionar tratamentos de saltde no ambito do SUS.
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