Infraestruturas de
compartilhamento e
abertura de dados para
pesquisas ha emergéncia
em Saude Publica da
Covid-19

Vanessa Jorge FIOCRUZ

Bolsista CAPES no Estagio pds-doutoral no IBICT/UERJ

Supervisao: Sarita Albagli

Rio de Janeiro, 20 de Abril de 2022




Pesquisa realizada entre agosto de 2020 a
julho de 2021 no estagio pdés-doutoral no
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CAPES pelo 1° lugar - Préemio Capes de

Tese 2019: Comunicacao e Informacao*

*Tese “Abertura e compartilhamento de ; =1
dados para pesquisa nas situacoes de £
emergencia em saude publica: o caso do virus i e em—
Zika” 2019
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Emergéncia em Saude Publica de

Importancia Internacional (ESPII)

« ESPII - Trata-se de “um evento extraordinario que,
nos termos do presente Regulamento, &
determinado como:

(i)constituindo um risco para a saude publica
para outros Estados, devido a propagacao
internacional de doenca e

(if)potencialmente exigindo uma resposta
int1e4rn1a5cional coordenada” (ANVISA, 2009,
p.14-15)

« RSI 2005, que € um acordo entre 196 paises,
incluindo todos os Estados Membros da OMS, para
trabalharem juntos pela seguranca sanitaria
global, melhorando suas capacidades para
detectar avaliar e relatar eventos de saude
publica




Emergéncia em Saude Publica de

Importancia Internacional (ESPII)

« Nem todo surto, epidemia ou desastre €
uma emergéncia em saude publica,
conforme preconizado pelas legislacoes
nacionais ou pelo RSI 2005.

.+ Regramento juridico especifico para

| declaracao de uma Emergéncia em

| Saude Publica de Importancia Nacional
(ESPIN) e uma Emergéncia em Saude
Publica de Importancia Internacional

. (ESPII)

 Nivel de respostas e avancos cientificos
durante uma tempos de “business as
usual” versus tempos de ESPII (Sharon
Abramowitz et al, 2018).




Epidemia X ESPII

(“tempos normais” versus
tempos de ESPII)

« Epidemia do virus da Febre Amarela -
em 2016 acometeu Angola, Republica
Democratica do Congo e China.

« ESPII do virus Ebola, em 2016, que afetou
principalmente Africa occidental, mas também
resultou em surtos menores varios paises.

* Nivel de atencao internacional, investimento e
énfase na mudanca estrutural para
compartilhamento de dados é diferenciado quando
envolve uma ESPII, entretanto ele nao se mantém
apos a finalizacao da ESPII



Lista de motivacdes para declaracao de ESPII

pela OMS ap6s entrada em vigor do RSI (2005)

2009 2014 2014 2016 2020 2020

Gripe A(H1N1) . Virus Zika (surto Ebola Novo coronavirus
Poliovirus Ebola de Microcefalia  GARS-CoV-2
selvagem ; :

disturbios (pandemia da

neurologicos) COVID-19)



Infraestruturas

No ciclo de geracao de conhecimento cientifico ha
uma parcela consideravel do trabalho de pesquisa
que necessita de infraestruturas informacionais
formalizadas para se tornarem visiveis para as
proprias comunidades académicas, para as
instituicoes de pesquisa e agéncias de fomento e para
a sociedade como um todo (SAYAO; SALES, 2016, p.

91).
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Questoes

v'Quais as principais
caracteristicas destas
infraestruturas?

v'Quem sao os paises
com maior destaque no
cenario das
infraestruturas de
compartilhamento e
abertura de dados para
pesquisas’?
v'Elas estao disponiveis a
qualquer usuario?

v'Ha custos para acesso
e/ou deposito de dados?




Objetivo Geral

Identificar e analisar as infraestruturas de compartilhamento e
abertura de dados para pesquisa utilizadas na emergéncia da

Covid-19

Coleta e analise os dados sobre as
Mapeamento das iniciativas que principais caracteristicas das
fornecem infraestrutura de dados infraestruturas identificadas, com foco nos
elementos constitutivos de suas
governancas e modelos de acesso
praticados.




Metodologia

Pesquisa de natureza

qualitativa e com Biblioteca Zotero ”Novo coronavirus Covid19" da Fiocruz -
objetivo exploratério Colecdo # Comunicacgao e Informacao\# Repositorio de Dados

(GIL, 2008).

Re3Data - Termo de busca “covid-19”

Fontes
pesquisadas
Hub coronavirus na TGHN - aplicativo da web intitulada

“FAIR and ethical data sharing for COVID-19

Paginas da web - paginas da web de atores-chave durante as
emergéncias em saude publica anteriores




Metodologia

Biblioteca Zotero "novo coronavirus Covid19"
da Fiocruz - Cole¢ao # Comunicagao e 25
Informacgdo\# Repositorio de Dados

TGHN #HUB COVID-19 #FAIR and ethical data

sharing for COVID-19 #Platform 21
re3data 65
Pesquisa em paginas da web 20

Total 131

*131 infraestruturas, sendo 14 delas foram descartadas
pois eram repetidas, tendo sido localizadas mais de uma
vez em diferentes fontes de informacoes

 Total de 117 infraestruturas analisadas



%

Wemeomy
3 Fases
Bardin(2011):

pré-analise,
exploragao do
material e
tratamento dos
resultados.
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Metodologia

Matriz de analise das infraestruturas

Categoria

Resultados registrados

Pais

Nome do pais

Nome da infraestrutura

Nome da infraestrutura localizada na busca

Endereco eletrénico

Website acessado

Fonte de informacao

Nome da fonte de informacao em que foi localizada a infraestrutura.

Caracteristicas da infraestrutura

Tipo de infraestrutura localizada

Desenvolvedor

Nome das pessoas, instituicdes e/ou redes que mantém as infraestruturas

Provedor (financiador)

Nome dos financiadores listados pelas infraestruturas

Ano de lancamento da
infraestrutura

Ano de lancamento da infraestrutura

Tipo de acesso

Tipos de acesso possiveis aos dados na infraestrutura

Depésito de dados

Indicacdo se a infraestrutura permite o depésito de dados em sua
plataforma

Modelo de negobcio

Indicacdao do pagamento ou nao de taxas pelo uso da infraestrutura




Tipologia de infraestruturas de
compartilhamento e

Plataforma de visualizacaode

dados

Plataforma de dados S

abertura de dados sobre a
Covid-19

Plataforma de registrode
ensaios clinicos

Centros de recursos
Plataforma de descoberta e | biologicos

Plataformas de recursos
biologicos

Biocbancos

Plataforma de recursos

Infraestruturas de e —— ST D ——
compartilhamento e abertura de | ———8 o e _
dados para pesquisa — COVID-19 — >

Biorrepositorios

Plataforma de treinamento

Plataforma de produgao
cientifica

\ Plataforma de preprint

Projeto

Pagina da instituicao



Caracterizacao das infraestruturas de compartilhamento
e abertura de dados sobre a Covid-19
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Participacao nas plataformas de dados por pais/regiao
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Ano de lancamento das infraestruturas de
compartilhamento e abertura de dados sobre a Covid-19

33 novas

infraestruturas, 2010 a 2019 séo

30 com tematica QiR responsaveis pela maior
da Covid-19 28% parte dos langamentos, com

37%

nao localizado
1%

anteriores a 2020
71%



Principais condicdes para abertura de dados

Permissao para obter e
Q visualizar dados

e e o Admissao (depdsito) de dados
infraestruturas de
dados ptt)det limitar a

irculagio o dados Licengas favoraveis ao reuso dos
dados



Tipo de acesso das infraestruturas de
compartilhamento e abertura de dados sobre a Covid-19
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Possibilidade de depoésito de dados nas infraestruturas de
compartilhamento e abertura de dados sobre a Covid-19

Nao aplicavel Nao Implementado
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Condicdes para uso dos dados e banco de dados

CATEGORIA FILTRO PRINCIPAIS
d ‘a 2'\‘0?%‘ DE ANALISE DO DIRETORIO RESULTADOS PERCENTUAL
‘(e w\sw%"‘“m Apache License 2.0 14%
oo™ BSD 5%
CC 19%
2 Licenca dos bancos de dados CCo 10%
a Q— = Copyrights 24%
 § — § o oDC 5%
©— 'g E Outro 24%
— 5 9 Apache License 2.0 2%
g S BSD 1%
o 8 CC 28%
® S cco 3%
-g Licenga dos dados Copyrights 29%
O ODC 3%
OGL 1%
Public Domain 7%
Outro 26%




Modelo de negodcio das infraestruturas de compartilhamento
e abertura de dados sobre a Covid-19

Nao
localizado

Pago

Misto

Gratuito




Consideracées Finais

O potencial da ESPII da Covid-19 em fomentar acoes de compartilhamento e abertura de
dados, inclusive a criacao de novas praticas;

Nao tem um “tamanho unico” para as infraestruturas de dados. Grande variedade de
recursos € plataformas, ajustados as realidades e necessidades de cada grupo ou tema;

Revisoes conceituais na Ciéncia da Informacao?

Governanca, inclusive para garantir a interoperabilidade nao so técnica e tecnologica, mas
ética e legal para as emergencias;

A disponibilidade dos dados para obtencao (download) e/ou visualizacao nao garantem a
equidade por si so. Entender as oportunidades de acesso para utilizacao das infraestruturas
faz parte da identificacao do conjunto de questoes colocadas pela Ciéncia Aberta,
enquanto movimento que busca a justica social;

Sustentabilidade para reuso completo e sem restricoes.
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