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RESUMO

Esse trabalho, avaliagcao de repositérios de dados de pesquisa na area de ciéncias da
saude, é um estudo que tem por objetivo elaborar um panorama geral dos repositérios de
dados de pesquisa na area das ciéncias da saude. Para tal, foi realizada uma pesquisa
descritiva, na qual foram analisados vinte repositérios de dados certificados cadastrados no
RE3DATA. A analise foi desenvolvida a partir das trés caracteristicas essenciais para um
repositério de dados encontradas no documento propostos por Rodrigues e Saraiva (2010).
Como parametro de comparagao, foi utilizado o documento Principles and guidelines for acess
to research data from public funding publicado pela OECD em 2007. A partir das
caracteristicas principais, foram definidas 3 grandes categorias que por sua vez foram
divididas em subcategorias. As categorias exploram aspectos acerca do armazenamento,
descricdo e apresentacao dos itens. Os resultados indicam que esses repositérios de uma
forma geral se encontram em diferentes estados de desenvolvimento. Porém ja se percebe
uma crescente preocupag¢ao com a disponibilizagdo dos dados de pesquisa devido a avangos
em diversos fatores, demonstrando que futuramente esses dados terdao cada vez mais

visibilidade e uma maior demanda, trazendo diversos beneficios ao processo cientifico.

Palavras-chave: Repositorios de dados de pesquisa. Ciéncias da saude. Open access.

Comunicacao cientifica.



ABSTRACT

This work, evaluation of research data repositories in the field of health sciences, is a
study that aims to develop an overview of research data repositories in the area of health
sciences. To this end, a descriptive research was carried out, in which were analyzed twenty
certified data repositories registered in RE3DATA. The methodological analysis was
developed from the three essential characteristics for a data repository found in the document
proposed by Rodrigues and Saraiva (2010). As a benchmark, we used the document Principles
and guidelines for acess to research data from public funding published by the OECD in 2007.
From these main features 3 major categories were defined, which in turn were divided into
subcategories. Categories explore aspects concerning the storage, description and
presentation of items. The results indicate that these repositories in general are at different
stages of development. But we already see a growing concern about the availability of research
data due to advances on several factors, demonstrating that in the future this data will have

increased visibility and greater demand, bringing many benefits to the scientific process.

Keywords: Research data repositories. Health Sciences. Open acces. Scientific

communication.
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1. Introdugao

Com a evolugcado da comunicacéao cientifica, diversas mudancas, advindas do avancgo
tecnolégico, ocorreram gerando uma intensificacdo do acesso e partilha de informacgdes.
Atualmente o paradigma atual da comunicacao cientifica apresenta a questao da necessidade
de uma nova forma de tratamento do processo como um todo, com novas ferramentas e
modelos, demandando novos métodos de gestao e estratégias.

Nesse contexto de mudangas, surge o movimento Open Access, para apresentar uma
nova alternativa ao sistema de mercado tradicional dos periddicos cientificos comerciais. O
movimento se opoe as restricdes ao acesso as publicacdes cientificas. Foram trés os eventos
mais significativos para o Open Access, resultando nas declaracbes de Budapeste (2002),
Bethesda (2003) e por fim Berlim (2003). Das trés declaracdes, a de Bethesda recebe foco
especial pois trata também de dados de pesquisa e resultou de uma reunido de profissionais
ligados a area das ciéncias da saude.

As ciéncias da saude sempre foram vanguardistas ao se tratar de sistemas de
informacao, e com relacéao ao Open Access nao foi diferente, diversas inciativas como por
exemplo o Scielo (que hoje abrange outras areas de pesquisa) e PubMed Central sdo voltadas
ao acesso aberto.

O compartilhamento de dados de pesquisa € uma questao de crescente importancia
devido aos seus diversos beneficios para otimizacao da ciéncia. Os repositérios de dados de
pesquisa tem sido apresentados pela literatura como as ferramentas adequadas para tal
objetivo. Porém ainda se destacam como desafios para o contexto a padronizagdo dos
sistemas e a curadoria dos dados envolvidos. O que nos leva entao a seguinte pergunta: Qual
panorama em que esses repositorios de dados de pesquisa, mais especificamente para a
ciéncia da saude, se encontram?

O trabalho esta organizado em 5 grandes secdes e seus respectivos subtopicos, sdo
eles: 1- a Introducéao,subdividade em Objetivos e Justificativa, 2- a Revisao de literatura, com
os 4 temas, Comunigao cientifica, Movimento OA, Compartilhamentos de dados de pesquisa
e os repositorios de dados e Ciéncias da saude no OA. A terceira segao é 3- Metodologia,
dividida em Universa e amostra, Fontes de informacao e técnica de coleta de dados e Técnica
de analise dos resultados, 4- Discussao dos resultados, dividida em Lista de repositérios e
Descricdo e analise, que por sua vez foi subdividida nos quesitos estabelecidos e por fim a

quinta secao Conclusoes.
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1.1. Objetivos

O objetivo geral deste trabalho € tracar um panorama dos repositorios de dados de
pesquisa na area de ciéncias da saude. Para tratar da questao foram estabelecidos 3 objetivos
especificos, sao eles:

1. Levantar os repositorios existentes na area de ciéncias da saude.
2. Descrever os repositorios selecionados.

3. Analisar de forma comparativa os repositoérios descritos.

1.2. Justificativa

A comunicagao cientifica € um processo essencial dentro do desenvolvimento da
ciéncia e sua evolucdo melhora a pratica da ciéncia de forma geral (MEADOWS, 1999).
Atualmente essa comunica¢do vem sofrendo transformacdes impulsionadas principalmente
pelo avanco tecnoldgico, que acabaram resultando em uma mudanga de perspectiva da
prépria comunicacao cientifica. Essa nova perspectiva valoriza a velocidade e abrangéncia
da troca de informagdes e dados, proporcionando maior alcance da disseminacao de
pesquisas e descobertas, diminuindo assim as chances de repeticdo de trabalhos e auxiliando
na coleta de informacdes e dados.

Nesse novo paradigma de comunicacao cientifica, os dados de pesquisa merecem
uma atencao especial, pois uma partilha eficiente desses dados colabora para alcancar as
novas metas da comunicagédo cientifica. Propiciando beneficios como a otimizacdo de
recursos cientificos, de forma a evitar a duplicacao de esforgo.

As estruturas vigentes que suportam e dao apoio a esses dados sao atualmente os
repositérios de dados de pesquisa. Repositérios sao sistemas de informacédo que permitem a
coleta, organizacdo, armazenamento, preservacao e a recuperagao de dados brutos de
pesquisa e fornecem informacdes relevantes sobre esses dados, como por exemplo método
de coleta e significancia do dado com relacdo ao conjunto ou a publicagdo. Porém estes
repositorios, devido a particularidades de cada area do conhecimento e das diversas
iniciativas existentes ou da falta do devido destaque a questdo, ndo se encontram
padronizados.

A diversidade de sistemas de informagao desta natureza faz com que surjam diferentes
modelos demandando entdo estudos para avalia-los de maneira a aferir suas qualidades,
problemas, pontos fortes e fracos e outros aspectos. Logo, os estudos tem potencial para

contribuir para desenvolver referéncias que futuramente podem ajudar a proporcionar
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melhorias e resolver problemas relacionados a estes sistemas e os contextos em que estao
inseridos.

A area da ciéncia da saude foi escolhida por ser proeminente em questdes de
inovagdes em sistemas de informacao. Especialmente considerando-se o tema tratado, como
exemplificado pela ocorréncia da reunido de Bethesda, onde profissionais da area biomédica
ja discutiam o acesso livre em 2003, destacando os dados de pesquisa e a necessidade de
sua distribuicdo juntamente com as pesquisas.

O tema foi escolhido em conjunto com a orientadora desse trabalho, devido a atual
crescente demanda sobre o0 assunto e destaque recebido atualmente, ele partiu de uma
experiéncia de pesquisa (PAC) onde a prépria orientadora participou e ajudou a organizar.
Na proxima segdo encontraremos a Revisao de literatura abordando um pouco da
Comunicacao cientifica, do movimento OA, do compartilhamento de dados de pesquisa e os
repositérios de dados e por fim as Ciéncias da saude no OA.
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2. Revisao de literatura

21. Comunicacao cientifica

Comunicagao cientifica, de acordo com Garvey (2014, p. IX)! trata das atividades de
troca de informacao que ocorrem principalmente entre cientistas envolvidos ativamente na
frente de pesquisa. Ela se faz especialmente presente durante processo de investigagao e
durante a divulgagao dos resultados. Podendo ocorrer principalmente por meio de periddicos
cientificos, mas também por documentarios, plataformas online como blogs ou correios
eletrbnicos, entre outros. Roosendaal e Geurts (1998, p.6) defendem que ela serve para
impulsionar o progresso da pesquisa objetivando o crescimento do conhecimento de uma
forma geral aumentando a efetividade e eficiéncia dessa mesma pesquisa.

Medeiros e Caregnato (2012, p. 313) afirmam que a ciéncia universal precisa de
pesquisadores de diversas areas do conhecimento trabalhando em conjunto. Consideram
ainda que esse processo de colaboragdo se da partindo de um outro processo social entre
individuos engajados em algum trabalho, compartilhando e cooperando para a geracao de
conhecimento. Ainda de acordo com os autores, esse processo todo acaba por desenvolver
outros cada vez mais complexos. Esse processo de colaboragéo teria recentemente se
intensificado devido a transformag¢des na propria ciéncia e na facilidade de acesso a
comunicacgao cientifica, especialmente devido as tecnologias de informagédo e comunicagao.

Novas tecnologias de comunicagéo, segundo Costa (2014, p. 43) propiciam uma maior
integracao informal de pesquisadores, maior acesso ao material bibliografico e criar melhores
condicbes de visibilidade aos trabalhos dos pesquisadores. A autora ainda afirma, que
transformacdes notaveis ocorreram nos processos de comunicacao cientifica. Especialmente
com relagdo as atividades de disseminagédo de resultados de pesquisas e na celeridade do
processo de forma geral, referindo-se ao movimento open access (OA).

Medeiros e Caregnato (2012, p. 312) também comentam no mesmo sentido, porém de
uma forma mais generalista ao dizer “Os servicos disponibilizados em rede trouxeram grande
suporte para o intercambio de dados e informacgdes entre pesquisadores e instituicdes.”.

Costa (2014, p. 15) explica o desenvolvimento desse progresso a partir da crise dos
periédicos somado ao contexto das novas TICs. Quando esses canais eletrOnicos acabaram
por ganhar mais espago dentro da comunicagédo cientifica, com novas tecnologias
promovendo o nascimento de perioddicos cientificos eletronicos e bibliotecas digitais com

acesso aberto. Embora a soma das TICs e as reivindicagées do movimento OA tenham sido

' Edig&o digital do livro, disponivel no Google Books
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significantes para a modernizagdo da comunicagao cientifica Medeiros e Caregnato (2012, p.

315) afirmam que

ndo necessariamente foi o avango tecnoldégico que institui o
compartilhamento e exploragédo de dados, mas sim os impulsionou, uma vez
que esses procedimentos ja eram realizados quando ndo se dispunha de
infraestruturas para abrigar grandes bases de dados, como, por exemplo,
através da comunicacgao informal entre pares

A possibilidade de compartiihamento e exploracdo de dados ja existiam na
comunicagao cientifica. No entanto, o impulso das TICs possibilitou um maior alcance de
comunicagao e interagdo, como explicitado por Medeiros e Caregnato (2012, p. 320) “A
perspectiva de compartilhar dados entre cientistas que estao distribuidos por todo o mundo
pode fazer com que as interacdes e possibilidades de colaboragao se tornem cada vez mais
reais”.

Um exemplo dessas mudancgas apresentado por Roosendaal e Geurts (1998, p.7)é o
fato da informagdo nao ser mais escassa. Ao invés disso o elemento escaso atualmente é o
tempo e recursos gastos na pesquisa ao explorar a diversidade de informagdes. Eles ainda
frisam que o valor real ndo estd mais na informagcdo em si mesma mas sim na sua
comunicacgao efetiva e eficiente e no gerenciamento do conhecimento. Isso faz com que a
pesquisa estratégica seja inerente ao conceito de comunicagao cientifica e uma questao
fundamental.

Dentro desse contexto de mudancgas paradigmaticas Roosendaal e Geurts (1998, p.
2) ainda ressaltam a necessidade de novos métodos de comunicacao cientifica. Pois elas
levariam em consideragao o tempo de pesquisa necessario para se explorar a quantidade de
informacgdes como fator chave na eficiéncia e eficacia do sistema como um todo e acelerariam
o avancgo cientifico. Para Roosendaal e Geurts (1998, p. 2) essa mudanca essencial seria
estratégica e nado tatica, proporcionando muito mais do que um mero melhoramento do
sistema da cadeia de informacoes.

Grande parte dessa transformacdo estaria englobada dentro dos conceitos de
curadoria da informacgao, que estdo intimamente ligados a essa situagdo de gerenciamento
de dados cientificos. Pois a curadoria possibilita uma agregagdo de valores a dados de
pesquisa, além de seu compartihamento e reuso. As praticas consideram ainda a
preservacao e manutencao de registros (MEDEIROS; CAREGNATO, 2012 p. 319).

Diversas ferramentas para tentar suprir essa demanda surgiram, tal como exemplifica
o modelo de comunicagao cientifica proposto por Hurd em 2000 (Figura 1). Baseado no de
Garvey e Griffith de 1979, foram destacados 3 grandes procedimentos: produgéo,
disseminacéao e uso. Todos eles levam em consideracdo as mudangas econémicas, sociais e

politicas ocasionadas pela transi¢ao do impresso para o eletrénico (COSTA, 2014 p. 41).
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Figura 1- Scientific Communication: A Model for 2020
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Fonte: Hurd (2000, p. 1281)

Esse modelo ficou conhecido como “um modelo para 2020” e abrange aspectos
advindos do avancgo tecnolégico informacional que o de Garvey e Griffith ndo abordaram. O
modelo inclui por exemplo bases de dados bibliograficos online e textos passiveis de leitura
por maquina (HURD, 2000, p. 1280). Nele também é defendido a consideragao da redefini¢gao
dos papéis de organizagdes na tentativa de se adaptar ao paradigma vigente e do surgimento
dos chamados servigos agregadores, que, baseando-se em assinaturas eletrénicas, oferecem
um mecanismo de busca comum para um grande numero de perioédicos.

Dentre outros elementos, o modelo aborda os dados de pesquisa, utilizando a
terminologia de RRI- research related information (informacao relacionada a pesquisa).
Considera-se que os dados brutos, antes obtidos por telefones, faxes e visitas fisicas agora
se encontram em servidores acessiveis online para utilizac&o, inclusive a muitos que antes
anteriormente nao teriam acesso a eles. (HURD, 2000, p. 1281)

Surgiram também infraestruturas que permitem o acesso, compartiihamento e reuso
remoto a dados cientificos primarios ou dados brutos (MEDEIROS; CAREGNATO, 2012, p.

315). Dentre essas diversas inovagdes o0 movimento open access (OA) se destaca pela sua
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filosofia de compartilhamento e acesso, que se estende também aos dados de pesquisa,

podendo nesse caso ser chamado de movimento open data.

2.2. Movimento Open Access

Costa e Leite (2015, p. 3) destacam que a natureza das articulagbes desse movimento
internacional se baseiam em a¢des que gerem resultados, disponibilizando e permitindo o
acesso a producao cientifica em acesso aberto do mundo inteiro. O objetivo das iniciativas
“representa a disponibilizagao livre e irrestrita das publicag¢des cientificas, em texto completo,
por meio da Internet. A expressdo open access foi utilizada pela primeira vez para este
propésito pela BOAI” (COSTA, 2014, p. 43).

O movimento de acesso aberto surge como “uma resposta da comunidade cientifica
que até entado era “refém” do sistema de mercado estabelecido pelas editoras cientificas”
(FERREIRA, 2012, p. 32). Baptista et al. (2007, p.2) destacan como beneficio de tal
movimento “a maior visibilidade das pesquisas e sua utilizagdo pelo maior nimero possivel
de interessados”

O OA é definido por Costa (2014, p. 48) como “disponibilizacédo das publicacbes
cientificas de modo online, livre e sem restrigdes.” e por Rodrigues et al. (2010, p. 47) como
“acesso a literatura cientifica em formato electrénico, em particular aos artigos de revistas com
revisdo por pares, sem barreiras de pregco e de permissdes.”. Brody et al. (2007, p. 1)
ressaltam ainda que OA é sinbnimo de acesso gratuito e online a publicagbes, podendo se
estender para os dados produzidos ou recolhidos. Nos trés casos percebe-se que 0 acesso
aberto se trata da facilitagcdo de acesso, abrangendo custos, formato (geralmente eletrénico
e online) e a eliminacao de outras barreiras.

Por mais que o termo s6 tenha sido cunhado na Budapest Open Access Initiative
(BOAI) seus conceitos ja permeavam a comunidade cientifica. Um exemplo de acordo com
Sarmento et al. (2005, p. 3) é a Declaracao de Santo Domingo em 1999. Resultante da
Primeira Reunido Regional de Consulta da América Latina e do Caribe, relacionada a
Conferéncia Mundial sobre a Ciéncia para o séc. XXI: uma visdo nova e uma base de acao,
ela ja abordava tais ideais dentro do tépico “ciéncia para todos”. No mesmo ano, a ideia se
consolidou com a criagao da Open Archives Initiative (OAl) em 1999 a partir de uma reuniao,
a Convencao de Santa-Fé, com responsaveis por repositorios de e-prints académicos que ja
objetivava transformar a comunicacgao cientifica (FERREIRA, 2012, p. 31).

Sarmento et al. (2005, p. 8) esclarece que “existem trés declaragbes que regem o

movimento Acesso Livre, ou seja, as declaracdes de Budapeste, Bethesda e Berlim. As trés



19

apoiam o acesso global e irrestrito ao conhecimento cientifico” e Costa e Leite (2015, p. 3) os
descrevem em linhas gerais dizendo que elas

reuniram iniciativas de sistemas de informagéo e procedimentos ja existentes
que promoviam o acesso amplo as publicagdes cientificas. Dessa forma, as
declaragbes apresentaram orientagdes para o desenvolvimento de novos
sistemas e ficaram conhecidos como fundadores do Movimento de Acesso
Aberto.

A primeira declaracdo, a BOAI, de acordo com Sarmento et al. (2005, p. 3 e 4) foi

resultante de uma reunido da O pen Society Institute (OSI) em 2001 e

teve como objetivo discutir a questdo do acesso livre a literatura cientifica;
analisar como as iniciativas isoladas poderiam trabalhar em conjunto de
forma a atingir um sucesso mais amplo, profundo e rapido, e verificar como a
OSI (instituto que pertence a Soros Foundation) e outras fundag¢des poderiam
utilizar mais efetivamente seus recursos para ajudar a transicdo para o
acesso livre, bem como, tornar economicamente sustentavel a publicacdo
nesse novo modelo de publicacéo.

Ja na declaragao em si, publicada em 2002, é tratada a questao da “problematica da
comunicacgao cientifica no contexto contemporaneo, no qual a tradicdo da comunicagao por
meio de periddicos tém seus processos influenciados pelas novas tecnologias e pela Internet”
(COSTA, 2014, p. 48). Na BOAI foram propostas duas estratégias complementares para obter
0 acesso livre para a literatura cientifica: o auto-arquivamento em repositorios e a publicacdo
em periddicos em acesso livre (SARMENTO et. al., 2005, p. 4), que mais tarde ficaram
conhecidas como Green e Golden Road (via verde e via dourada respectivamente).

Costa (2014, p. 50) descreve a Green Road, Via Verde ou auto-arquivamento, como
consistindo na estratégia em que “os proprios autores depositarem uma copia de suas
publicacbes revisadas por pares em arquivos de acesso aberto que estejam em conformidade
com os padrées OAI” . Ja a Golden Road é definida como “alteragdo no modelo de negdcio
dos periddicos ja existentes e a criacdo de periodicos de acesso aberto, que deveriam buscar
outras formas de financiamento que nao fosse pela cobranca pelo acesso aos seus
conteudos” (COSTA, 2014, p. 50).

A segunda declaracao, a Bethesda Statement on Open Access Publishing também foi
baseada em uma reuniao de profissionais relacionados a informacéo biomédica. O encontro
ocorreu em Maryland, EUA, na sede do Howard Hughes Medical Institute, em 2003. Eles
objetivavam discutir formas de fomentar o OA a literatura cientifica (SARMENTO et al., 2005,
p. 4). Segundo Costa e Leite essa declaragao (2015, p. 3) “propbs o estabelecimento do direito
ao acesso livre a informacao cientifica por meio da atribuicdo de licencas de uso e distribuicao”

sendo entéo definida por essa proposta.
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Vale ressaltar que nessa declaracdo é dada como condigcéo para ser considerar um
documento como de acesso aberto a disponibilizagdo dos materiais suplementares, que
incluiriam os dados de pesquisa.

Ao estabelecer o que seria uma publicacido de acesso aberto a declaracdo define
(COSTA, 2014, p. 51)

(...) duas condigdes para que uma publicagéo seja entendida como de acesso
aberto. A primeira delas é a concessao do autor aos usuarios de licenga de
copia, uso, distribuicdo, transmissdo, exibicdo e a produgdo de obras
derivadas. A segunda é o arquivamento imediato de uma cdpia da publicagéo
em um repositério digital online de um instituto de pesquisa ou organizagao,
afim de que esteja em conformidade com os padrdes de interoperabilidade e
preservacgao.

Sarmento et al. (2005, p. 5) ressalta que seria necessaria uma mudancga na forma
como se da a publicagcdo por pesquisadores. Enfatizando o modelo de acesso livre, o
financiamento das despesas relacionadas e uma profunda alteragdo no método de avaliacao
de trabalhos por pesquisadores baseado no periédico onde foi publicado.

A terceira e final declaracgao, a Berlin Declaration on Open Access to Knowledge in the
Sciences and Humanities, também de 2003, e foi assinada por 55 instituigdes. No documeento
€ “destacada a importancia da formalizagao de politicas de informacgao para o acesso aberto.”
(COSTA; LEITE 2015, p. 3). Ela objetivava o fomento a publicacdes em acesso aberto,
reforcando a transicdo de paradigmas, e defender seu reconhecimento em avaliagbes
cientificas.

De acordo com Sarmento et al. (2005, p. 6) as duas ultimas declaracdes, a de
Bethesda e de Berlim, sdo complementares a primeira, a BOAI, com as duas condicionando
fatores que tornam uma publicacdo de OA. Juntas elas formam as “irés declaracdes que
ficaram internacionalmente conhecidas como BBB” (COSTA; LEITE 2015, p. 3).

A Tabela 1 apresentada por Sarmento et al. llustra as principais caracteristicas e

divergéncias estre as trés declaragdes aqui consideradas.
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Tabela 1- Comparagao entre os textos das declaragdes de Budapeste, Bethesda e Berlim

que regem o Acesso Livre ao conhecimento

Declaragao de
~Budapeste
Area: Genérica

Declaragao de
) Bethesda
Area: Biomédica

Declaragao de
Berlim
Area: Ciéncias e
Humanidades

Qualidade
(peer review)

- artigos de
periddicos revisados
- pre-prints sem
revisao

- artigos revisados

- aprovagao pela
comunidade cientifica
(revisado)

Copyright - controle sobre a - atribuicdo da autoria - atribuicdo da autoria
integridade do
trabalho
- direito de
propriedade
intelectual
- direito a citagao
(atribuicdo da
autoria)
Finalidade da - varias, incluindo - varias, incluindo - varias, incluindo
utilizagao qualquer outro qualquer propdsito qualquer propdsito
propdsito legal responsavel responsavel
Obras derivadas - ndo menciona - permite - permite
Acesso - gratuito - gratuito - gratuito
- publico (mundial) - mundial - mundial
- irrevogavel - irrevogavel
- perpétuo
(necessidade de
preservagao)

Fonte: Sarmento et. al. (2005, p. 6)

A partir da tabela percebe-se que a uUnica area especificada é a area da saude

reafirmando a sua relevancia nas declaracbes e nas articulagdes iniciais do movimento de
OA. Todas as trés declaragcbes também destacam a importancia do acesso gratuito
independente da finalidade, contanto que seja garantido o copyright devido.

Mais especificamente no Brasil, o movimento Open Access foi iniciado “com o
Manifesto Brasileiro de Apoio ao Acesso Livre a Informacéao Cientifica, publicado pelo Instituto
Brasileiro de Informacao em Ciéncia e Tecnologia (IBICT) em 2005 (FERREIRA, 2012, p. 32).

O proprio surgimento do movimento OA esta ligado as ciéncias da saude, como
ressalta Giglia (2007, p. 204) ao lembrar que a declaragao de Bethesda foi langada a partir de
uma reunido com pesquisadores de areas biomeédicas no Instituto Médico Howard Hughes.

O movimento OA se expande ndo apenas para os trabalhos e artigos em si, mas
também para os dados de pesquisa coletados e utilizados na pesquisa. Fomentando o
compartilhamento desses dados e aumentando a demanda de estruturas especializadas para

tratas de tais dados, os repositorios de dados de pesquisa ganham espaco nestas discussodes.
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2.3. Compartilhamento de dados de pesquisa e os repositérios de dados

Ha atualmente um crescente acaloramento da discusséo relativa aos dados
resultantes de atividades de investigagéo dentro do préprio sistema da comunicagéao cientifica
e até mesmo no modo de funcionamento da ciéncia em si (RODRIGUES, et. al, 2010, p. 2).

Ferreira (2012, p. 20) define dados de pesquisa como “todas as fontes utilizadas para
observacao do estudo e inferéncia dos resultados.”. Ou ainda “todos aqueles produzidos ou
coletados pelo método cientifico, a fim de serem utilizados para tirar conclusdes para os
fendmenos encontrados. “ (FERREIRA, 2012, p. 22). Ainda de acordo com a autora, eles sédo
essenciais pois € partindo-se deles que se inferem conclusbes devendo ser sempre
registrados e preservados para futuras consultas.

O compartilhamento de dados entdo pode trazer diversos beneficios, Medeiros e
Caregnato (2012, p. 316) definem que ele "possibilita que esforgos sejam focados na analise
dos dados ja existentes e compartilhados, reduzindo custos e esforgos e possibilitando

avancos efetivamente mais rapidos.” e acrescentam:

A perspectiva de compartilhar dados entre cientistas que estao distribuidos
por todo o mundo pode fazer com que as interagdes e possibilidades de
colaboragéo se tornem cada vez mais reais entre instituicoes, laboratérios
etc., criando ambientes via internet onde as discussdes crescem e promovem
o desenvolvimento da ciéncia e da tecnologia, permitindo que recursos sejam
utilizados de forma a avangar em passos mais largos a partir do reuso de
recursos financeiros, humanos, tecnoldgicos, entre outros, ja empregados
(MEDEIROS E CAREGNATO, 2012, p. 320).

Medeiros e Caregnato (2012, p. 312-312) ainda falam do potencial informatico atual
qgue vem desenvolvendo meios de compartilhamento de dados cientificos primarios e que cria
beneficios, como o acesso a conteudos ja mapeados e corretamente anotados. Porém esse
grande enfoque apenas no desenvolvimento de sistemas computacionais acaba por deixar a
margem estudos tedricos e conceituais, o que tem potencial para causar confusées e conflitos
dentro do processo visado. Ainda em Medeiros e Caregnato (2012, p. 315) vale lembrar que
0 avancgo da tecnologia n&o instituiu o compartilhamento e exploracédo de dados mas sim os
impulsionou.

Ferreira (2012, p. 39) comenta sobre essas mudangas e seus beneficios ao afirmar
que essas possibilidades de compartilhamento e acesso a dados cientificos se associam ao
paradigma de acesso aberto e transparéncia das pesquisas, colaborando de forma a legitimar
trabalhos de pesquisadores, Brody et al. (2007, p. 1) comentam na mesma . Afirmando que o
OA pode ser estendido para os dados, mesmo que nem todos os pesquisadores queiram
disponibiliza-los ou que que as estruturas online de arquivamento de publicacbes ainda ndo

estejam completamente funcionais para essa tarefa.
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Suber (2009, p. 5) ainda ressalta que dados s&o fatos ndo passiveis de copyright e
que mesmo em paises que os consideram como bases de dados parcialmente passiveis de
copyright, o direito pertence ao compilador, que geralmente é o pesquisador e ndo o editor
(isso no caso de publicagbes como artigos em periddicos cientificos, que apresentam esse
papel do editor). O que faria com que raramente editores se oponham ao acesso aberto de
dados de pesquisa pois isso ndo interfere com a venda de seu produto, pelo contrario, facilita
a pesquisa e aumenta o valor final.

O movimento OA esta intimamente relacionado a outro movimento conhecido entao
como Open Data que também aborda dados de pesquisa e de acordo com a homepage da
organizacao Panton Principles (PANTONPRINCIPLES, tradugédo nossa)

Por Open Data na ciéncia ndés queremos dizer que esta livremente
acessivel na internet publica permitindo qualquer usuario fazer o
download, copiar, analisar, reprocessar, passar em softwares ou usar-
las para qualquer propésito sem barreiras financeiras, legais, ou
técnicas que nao aquelas inseparaveis de acessar a propria internet.
Para esse fim dados relacionados a ciéncia publicada devem ser
explicitamente postos em dominio publico

Também de acordo com Rodrigues et al. (2010, p. 9), esse movimento dos dados
cientificos abertos se assemelha ao Open Source e ao Open Access pois requer que os dados
estejam disponiveis gratuitamente na internet sem restricdes de copyright, patente, ou outros.

O documento da OECD (ORGANIZATIONS FOR ECONOMIC CO-OPERATION
DEVELOPMENT, 2007) com recomendacgdes para o acesso aos dados de pesquisa de
financiamento publico, mesmo sendo voltado apenas para dados obtidos a partir de um
financiamento publico, apresenta importantes elementos para a discussdo. Seus conceitos
podem ser abstraidos para um escopo mais geral, e aqui sera utilizado para comparagdo com
os resultados encontrados na coleta.

O OECD ¢é um férum de governos democraticos de 30 paises que trata de desafios
econdmicos, sociais e ambientais da globalizacdo. O documento em questdo, o OECD
Principles and Guidelines for Access to Research Data from Public Funding, foi langado em
2006 e é resultado de uma discussao em 2004 realizada em Paris. Nela foi reconhecida a
importancia do acesso a dados de pesquisa e a necessidade de se elaborar um guia com
principios e recomendacdes para facilitar e otimizar o custo beneficio do acesso.

No documento foram estabelecidos 13 principios para o acesso, foram eles: abertura,
flexibilidade, transparéncia, conformidade legal, protecdo a propriedade intelectual,
responsabilidade formal, profissionalismo, interoperabilidade, qualidade, seguranga,
eficiéncia, contabilidade e por fim sustentabilidade. Segue um quadro explicativo com os

principios.
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Quadro 1- Principios OECD para acesso a dados de pesquisa

Principio Descrigao

01. Abertura Acesso igualitario para a comunidade de
pesquisa internacional aos menores custos
possiveis.

02. Flexibilidade Requer levar em consideragdo mudancgas
rapidas e imprevisiveis.

03. Transparéncia Disponibilizagao de informagdes sobre os dados

de pesquisa e organizagdes que os produziram e
especificagoes e condi¢des de uso.

04.

Conformidade legal

Acordos de acesso devem respeitar direitos e
interesses legais dos envolvidos.

05.

Protecao a propriedade intelectual

Acordos de acesso devem respeitar a
aplicabilidade do copyright e qualquer outra lei e
propriedade intelectual.

06.

Responsabilidade formal

Acordos de acesso devem promover praticas
institucionais  explicitas e formais, ser
desenvolvidos com consulta a representantes de
todos envolvidos, e ser responsaveis por fatores
envolvendo os dados.

07.

Profissionalismo

Acordos institucionais para a manutengao de
dados de pesquisa devem ser baseados em
padrées profissionais relevantes e valores dos
codigos de conduta das comunidades cientificas
envolvidas.

08. Interoperabilidade Deve ser tanto tecnoldgica quanto semantica.

09. Qualidade Assegurar a conformidade com padrdes de
qualidade explicitos.

10. Seguranga Uso de técnicas e instrumentos para garantir a
integridade e seguranga dos dados de pesquisa.

11. Eficiéncia Evitar a custosa e desnecessaria multiplicagdo
de esforgo na coleta de dados.

12. Contabilidade A performance dos acordos de acesso deve ser

avaliada periodicamente.

13.

Sustentabilidade

Tomar responsabilidades administrativas sobre
as medidas para garantir o acesso permanente a
dados que necessitam de retengdo a longo
prazo.

Fonte: Organizations for economic co-operation development (2007, adaptado pelo autor)

A expectativa é que a aplicagdo dos 13 principios para acesso a dados de pesquisa,

possibilitaria uma base consistente para desenvolver um repositério de dados de pesquisa ou

para adaptar um repositorio existente.

Medeiros e Caregnato (2012, p. 319) apontam que “a partir da preservagéo e

manutencdo dos registros existentes em um centro, seja possivel agregar valor aos dados de

pesquisa e permitir seu compartilhamento e reuso” destacando a importancia da curadoria. Ja

Rodrigues et. al. (2010, p.17) afirmam que é crescente o numero de repositorios institucionais

e que eles poderiam atuar na curadoria de dados. Porém suas funcionalidades com relagéo

a especificidades dos dados de pesquisa ainda séo reduzidas, ou seja a atuagéo desses

repositorios quanto a dados de pesquisa ainda deixa a desejar.
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Ainda em Rodrigues et al. (2010, p. 15) a necessidade de preservacado de dados é
comum a todas as areas disciplinares, porém o tipo de dado e o periodo de preservagao sao
variados. Ou seja as estratégias de preservagédo sdo dependentes das caracteristicas dos
dados e da area do conhecimento.

Os autores ainda apontam que para que o compartilhamento e reuso possam ocorrer
€ essencial que organizacbes e individuos sejam responsaveis pela sua curadoria e nao
somente os proprios pesquisadores (RODRIGUES et al., 2010, p. 17). Vale ressaltar entao
que no repositério de dados “pode ir-se muito além desta visdo de repositério de objectos,
uma vez que cada conjunto de dados tem caracteristicas proprias e por isso pode requerer
um tratamento diferenciado. ” (RODRIGUES et. al., 2010, p. 23).

Todos esses fatores apontam para a necessidade de repositorios de dados, porém
mesmo com a problematica da curadoria de dados ser reconhecida e diversas iniciativas
desenvolvidas, ela geralmente ainda n&o recebe a atengdo necessaria.

Para a analise do desenvolvimento de repositdrios de dados de pesquisa Rodrigues

et al. (2010, p. 23) definem 3 caracteristicas essenciais para um repositério de dados.

1- A garantia de um armazenamento fiavel com manutencgao e garantias, que quer dizer
que um repositério de dados deve ter ferramentas e poliiticas confiaveis e sdlidas,
evitando a perda de dados.

2- Uma descrigdo do conjunto de dados e metadados sobre o mesmo, que quer dizer
um eficiente conjunto de campos de descricao a fim de representar e auxiliar a busca
do dado, e por fim

3- A representacao do item que depende da natureza do conjunto, que seria a forma

como o dado é apresentado

Eles ainda afirmam que seria tarefa dos responsaveis pelo repositério prover apoio a
curadoria e partilha e disponibilizar informagbes sobre 0 acesso e utilizagdo dos conjuntos de
dados. Com isso os autores alertam que ha muito a fazer tanto no estabelecimento de praticas
de descricao adequada como na normalizagédo dos descritores a usar’ (RODRIGUES et al.,
2010, p. 28).

2.4 Ciéncias da saude no open access

Como ja citado anteriormente o movimento OA teve seu surgimento intimamente
relacionado as ciéncias da saude. Pode-se abstrair entdo que a percepg¢ao nas declaragdes

das necessidades recém surgidas, como o0 acesso sem custos, irrestrito e online, advém de
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uma percepgao das proprias necessidades das ciéncias da saude de uma forma geral, que
poderiam ser estendidas para outras areas. Pode-se perceber entdo que a preocupacdo com
a disseminacao de dados de pesquisa ja esta presente nas ciéncias da saude desde antes da
elaboracao das declaragdes.

Nas areas das ciéncias da saude encontramos uma particularidade, pois existem
diversas limitagbes quanto a salvaguarda de dados e sua disponibilizagéo. Isso porque muitas
vezes pode gerar constrangimentos para pacientes (RODRIGUES et al. 2010, p. 16). Glover,
et al. (2006, p. 197, tradugédo nossa) também ressalta dificuldades, porém com relagéo a
publicagdo em OA

O modelo vigente de longa data que serviu a sociedade académica na
comunicagao cientifica estd sobre crescente pressdo a medida que as
assinaturas dos periédicos continuem a subir de prego acima da inflagdo. No
campo das ciéncias bio-médicas varios principios apoiam a ordem existente,
particularmente, o processo de validagao pelos pares e o prestigio académico
associado ao local de publicagéo.

Porém o autor lembra que no movimento OA, mesmo com suas diversas opinides no
mercado editorial da area das ciéncias da saude, ainda prevalece a ideia geral que um artigo
deve ser livremente acessivel ao leitor. Sendo que o método mais empregado € aquele onde
o autor ou a instituicao de pesquisa o financiam (GLOVER et. al., 2006, p. 199). Harnad (2007,
p. 3) também comenta sobre 0 assunto ao definir o “Acesso dos pagantes de impostos”, onde
ao combater o lobby dos editores contra a via verde do OA, foi formada uma alianga, focada
basicamente em biomedicina e seus potenciais beneficios a saude. Outras diversas iniciativas
de acesso aberto abrangendo areas da saude também se destacam. Seguem algumas delas

organizadas historicamente:
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Latindex (www.latindex.org/): base de revistas cientificas da América Latina,
Caribe, Espanha e Portugal com mais de 3.000 revistas da area das ciéncias
médicas de uma rede de instituicdes. (SANS VALERO, Javier; VEIGA DE
CABO, Jorge, 2007, p. 24). Estabelecido em 1997 n&o faz referéncia a dados

de pesquisa em suas politicas e filosofias.

Scientific  Electronic  Library  Online  Saude  Publica- SciELO
(http://www.scielo.org): € uma biblioteca virtual que abrange uma colecéo de
periédicos cientificos sobre saude publica selecionados de paises latino-
americanos. Em parceria com as instituicdes Fundacao de amparo a pesquisa
do estado de Sao Paulo (FAPESP) e o Centro Latino-Americano e do Caribe
de Informacdo em Ciéncias da Saude (BIREME). Funcionando desde 1998
para SciELO a disponibilizagao dos dados de pesquisa € recomendada e desde
2015 é critério de avaliagéo (SCIELO, 2014).

PubMedCentral (www.pubmedcentral.nih.gov/): Repositério institucional
financiado principalmente pelo National Institutes of Health (NIH), a maior
agéncia governamental da américa do norte de fomento a pesquisa em saude.
Disponibilizando uma politica de acesso aberto por eles elaborada desde 2003
e obrigatdria para todo resultado financiado pela agéncia desde 2009 (COSTA,
2008, p. 228). Lancado em 2000, o PubMedCentral oferece a possibilidade de
armazenar dados de diversas fontes em formato comum (PUBMEDCENTRAL,
2000).

Public Library os Science (PloS) (www.plos.org/): Organizacio nao lucrativa de
cientistas e médicos com diversos patrocinadores cujo repositério médico, o
PloS Medicine baseia seu sistema editorial na cobranca ao autor ou a
instituicao de pesquisa ao qual pertence. (SANS VALERO, Javier; VEIGA DE
CABO, Jorge, 2007, p. 24). Fundada em 2001, o PloS adota também a filosofia
dos dados abertos, com uma politica pedindo que os dados necessarios para
entender validar ou reutilizar o trabalho sejam disponibilizados (PUBLIC
LIBRARY OF SCIENCE, 2014).
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Health  InterNetwork Access to Research Initiative  (HINARI)
(www.who.int/hinari/es/): colecao de literatura biomédica e de saude voltada
para paises em desenvolvimento, com mais de 3.070 revistas disponiveis para
instituicdes de saude em 113 paises. (SANS VALERO, Javier; VEIGA DE
CABO, Jorge, 2007, p. 24). Lancado em 2002, também n&o faz referéncia a

dados de pesquisa.

Zika Open ou Acordo Zika
(http://www.who.int/bulletin/online_first/zika_open/en/): 0] Boletim da
organizacdao mundial da saude decidiu implementar novos protocolos de
partilha e relato de dados, estabelidos especificamente para tratar da escassez
de informacgdes e dados existente sobre a atual epidemia do Zika virus. Ele
disponibiliza dados para uso, distribuicdo e reprodugdo em qualquer meio
gratuitamente sendo aderido por cientistas e 30 publicagdes cientificas
internacionais, sendo a Unica Brasileira participante a Fiocruz (Fundagao

Oswaldo Cruz).

Matsubayashi et. al. (2009, p. 6) fizeram um estudo publicado em 2009 com medicdes

sobre o status de acesso livre no campo biomédico sobre o ano de 2005. Nele foram coletados

em 2006, 4667 artigos de forma aleatdria publicados entre janeiro e setembro de 2005, com

entre 11 e 19 paginas, do repositério PubMed escolhido por sua ampla abrangéncia e

popularidade no campo biomédico. Como resultado obtiveram a tabela e o grafico a seguir.
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Tabela 2- Distribuigdo de artigos de acesso aberto (OA) por pais do primeiro autor*

Distribuigédo de artigos AO

Pais N° % de PubMedC Sites de Repositéri  Sites Plataform
arts. entral periodicos  os dos aou
publicad institucion autores  portal de
0os em ais periddico
OA

1. Estados 1,241 30.1% 32.4% 72.2% 7.8% 5.4% 15.3%

Unidos

2. ReinoUnido 312 24.0% 37.3% 77.3% 8.0% 10.7% 4.0%
3. Japédo 234 20.9% 10.2% 57.1% 6.1% 2.0% 40.8%
4. Alemanha 212 18.9% 37.5% 75.0% 5.0% 12.5% -

5. China 154 16.9% 19.2% 92.3% - - 15.4%
6. Canada 149 37.6% 37.5% 78.6% 1.8% 8.9% 8.9%
7. ltalia 133 20.3% 33.3% 81.5% 11.1% - 3.7%
8. Franga 130 22.3% 41.4% 89.7% 6.9% 3.4% -

9. Australia 101 32.7% 42.4% 75.8% 12.1% 9.1% 3.0%
10 Holanda 87 26.4% 34.8% 87.0% 8.7% 4.3% -

11 Espanha 81 24.7% 10.0% 85.0% 5.0% - 5.0%
12 Suécia 67 29.9% 55.0% 75.0% 15.0% 5.0% -

13 Suica 61 18.0% 27.3% 72.7% - 18.2% -

14 India 60 40.0% 33.3% 87.5% 4.2% - 12.5%
15 Brasil 55 36.4% 5.0% 10.0% 5.0% - 85.0%
16  Turquia 51 25.5% 7.7% 100.0% - - 15.4%
17 Polbnia 42 23.8% 10.0% 80.0% 10.0% 10.0 -

18 Bélgica 36 41.7% 20.0% 80.0% - - 6.7%
19 Republica 30 30.0% 11.1% 77.8% - - 11.1%
. da Korea

20 Taiwan 30 20.0% 16.7% 83.3% - 16.7% -

*Top vinte paises em termos de numero total de artigos publicados

Fonte: Matsubayashi et. al. (2009, p. 7, tradugéo nossa)

A partir da Tabela 2, percebe-se uma predominancia do hemisfério norte com relagéao

a quantidade de artigos e quanto a sua presenca no PUBMED, porém ao se tratar da

porcentagem de artigos em OA essa predominéncia desaparece e outros paises como a

india e o Brasil também se destacam juntamente com a Bélgica, o Canadé e outros.
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Grafico 1- Disponibilidade do texto dos artigos selecionados (n=4,667)

Nao disponivel online,
19.80%

Open access, 26.60%

Acesso aberto
restrito, 0.40%

Periddico de
assinatura online,
53.20%

Fonte: Matsubayashi et. al. (2009, p. 8, traduc&o nossa)

A partir dos dados apresentados percebemos que a grande maioria dos artigos sao
publicados nos Estados Unidos e que a porcentagem de artigos publicado em OA segue um
padrao por volta dos 30%. Percebe-se também que uma porcentagem similar encontra-se no
PubMedCenter, com algumas excecdes, como o Japdo, Espanha, e outros. Uma grande
porcentagem, por volta dos 80%, dos artigos encontram-se em sites de periddicos, uma
porcentagem baixa ou inexpressiva se encontra em repositorios institucionais e em sites de
autores e em plataformas ou portais de periddicos, este ultimo com excecao do Japao e do

Brasil.

Além das iniciativas de acesso aberto dentro da area das ciéncias da saude vale
acrescentar a BioMed Central (www.biomedcentral.com/), editora do Reino Unido, voltada
para o acesso livre e imediato a pesquisa biomédica revisada por pares contém mais de 140
revistas sobre ciéncias da saude. (SANS VALERO; VEIGA DE CABO, 2007, p. 23). Essa
iniciativa se destaca especialmente por sua politica editorial onde “A apresentagdo de um
manuscrito para um periédico BioMed Central implica que materiais descritos no manuscrito,
incluindo todo dado bruto relevante, estara disponivel gratuitamente para qualquer cientista
que deseje usar-los.” (BIOMED CENTRAL, tradugao nossa). Ainda de acordo com sua politica
a BioMed Central acredita que conjuntos de dados em que sédo baseadas as conclusbées
devem ser depositadas pelo autor em repositérios de dados disponiveis ao publico ou
apresentados no proprio documento principal.
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Pode-se perceber entdo, a partir do surgimento e adaptacao dessas e outras diversas
iniciativas na area das ciéncias da saude, uma crescente preocupacao voltada para suprir a
demanda nado somente de acesso aberto mas também com relacado a disponibilizacao dos
dados de pesquisa.

Com as rapidas mudancgas de paradigma envolvendo a comunicagao cientifica, como
a evolugéao tecnoldgica e novos modelos organizacionais da mesma, foi surgindo a proposta
do movimento OA. Que se propde a disponibilizar o acesso livre de custos e outras restricdes
ou barreiras como impedi¢des por direitos autorais ou de posse especialmente no meio digital.
Essa proposta OA nao so veio dessas mudancas na comunicacao cientifica como também foi
uma resposta as novas demandas que surgiam.

Uma dessas novas demandas € a disponibilizacao e compartilhamento nao somente
do documento do trabalho em si, mas também os dados de pesquisa coletados necessarios
para o entendimento, expansao e recriagao do trabalho.

As ciéncias da salde sempre foram uma area proeminente ao se tratar de avancgos
em diversos sentidos, e com relagdo ao movimento open access nao foi diferente.
Participando ativamente no desenvolvimento da declaragdo de Bethesda e servindo como
vetor de impulso para 0 movimento como um todo, percebe-se nela ja uma crescente
preocupagdo com a disseminagdo dos dados de pesquisa como visto nas iniciativas
previamente citadas. Logo uma futura tendéncia é surgimento de repositorios especializados
em dados de pesquisa ou a adaptacdo dos repositérios atuais para abranger esses dados.

Na préxima se¢ao encontraremos a metodologia utilizada neste trabalho.
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3. Metodologia

O propodsito desse estudo foi descritivo, que segundo Gil (2011, p. 28) “ tém como
objetivo primordial a descrigdo das caracteristicas de determinada populagdo ou fenébmeno
ou o estabelecimento de relagbes entre variaveis. ” Correspondendo aos objetivos ja
estabelecidos de levantar, analisar e avaliar o conjunto de repositérios de dados de pesquisa

na area das ciéncias da saude.

3.1. Universo e amostra

O universo em questao sao os repositorios de dados de pesquisa nas ciéncias da saude.
Para a definicdo de uma amostra foram selecionados todos os 20 repositérios de dados online
e certificados encontrados a partir da pesquisa, que estavam cadastrados no Registry of
Research Data Repositories- RE3DATA (http://www.re3data.org/). A amostra foi selecionada

a partir da seguinte estratégia de busca.

e Selecionada a opc¢éao “Search” (busca)

e Entre as opgdes de filtro foi selecionada a opcgao “Subjects” (ou disciplinas
tematicas)

e Foi selecionado o tépico “Basic Biological and Medical Research” (Ciéncias
médicas e da saude) para selecdo de repositérios que possuem inscritos tal
disciplina

e Dos 303 resultados foram refinados apenas os 20 que possuiam algum tipo de
certificagdo, como por exemplo o Trusted Digital Repository ou o CLARIN
certificate B que estabelecem padrdes e selos de qualidade

A busca foi realizada em marco de 2015, como parte do projeto do Programa de
Atividade Complementar (PAC) intitulado “Mapeamento e analise de repositérios de dados de

pesquisa”.

3.2. Fontes de informacgao e técnica de coleta de dados

Como principal fonte de informagédo foi escolhido o site de registro global de
repositérios de dados de pesquisa RE3DATA. O diretério € um registro internacional de
repositérios de dados de pesquisa que abrange repositorios de diferentes areas académicas

e os disponibiliza para o arquivamento permanente para o acesso a conjuntos de dados.
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O procedimento de coleta de dados foi a partir do préprio site RESDATA na opgao
Search (busca), selecao do filtro Subjecs (assuntos), e escolha da tag Basic Biological and
Medical Research (ciéncias médicas e da saude). Foram selecionados os 20 repositorios que

sao certificados.

3.3. Técnica de analise dos resultados

A técnica de analise dos resultados foi descritivo. Em seguida os repositérios foram
analisados em 3 grandes categorias desenvolvidas a partir da adaptagao das 3 caracteristicas
essenciais para um repositério de dados proposto por Rodrigues et al. (2010, p. 23). Que séo:

1- A garantia de um armazenamento fidvel com manutencgéo e garantias,

2- Uma descrigao do conjunto de dados e metadados sobre o mesmo e,

3- A representacgao do item que depende da natureza do conjunto.

O primeiro aspecto abordado é a identificacdo do repositério com finalidade de

possibilitar separagdes e categorizagoes.

Tabela 3- Identificagao

URL.: link de acesso ao repositorio

Tipo de repositério: se € um repositério tematico,
institucional, regional, ou outro

Instituicdo: o nome da instituicdo responsavel
pelo repositorio

Pais: localidade

Identificacao

Fonte: Elaboragao prépria.

As tabelas com as dimensdes da analise que serao apresentadas foram desenvolvidas
baseadas nas 3 categorias propostas por Rodrigues et al., com o intuito de melhor definir e
visualizar as dimensdes. Foi desenvolvido também um quadro detalhado com os resultados
dessa analise para cada repositério de dados estudado que se encontra nos apéndices.

Ja a primeira grande categoria analisada foi a garantia de um armazenamento fiavel
com manutencdo e garantias, ou seja armazenamento. Vale destacar que as subcategorias
(software, sistema de preservagao, etc) tanto dessa categoria quanto das proximas foram
desenvolvidas a partir da disponibilizagao de informagdes dos proprios repositérios e a partir

da experiéncia com o PAC com algumas adaptagdes e elaboragdes proprias.
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Tabela 4- Armazenamento

Software: programa(s) utilizados no repositorio
Sistema de preservagao: métodos ou praticas de
preservacgao utilizadas

URL persistente: se o repositorio apresenta URL
persistente ou ndo

Armazenamento Instituicdo do pesquisador: se o repositério faz
referéncia a instituicdo a qual o pesquisador
pertence ou nao

Licenga: tipo de licenga(s) utilizada

Repositorio aberto: se o repositério de dados é
um repositorio de acesso aberto ou néo

Fonte: Elaboragéo propria.

A préxima categoria, baseada na descrigdo do conjunto de dados e metadados sobre

0 mesmo, é a descrigao.

Tabela 5- Descricao

Metadados (padréo): qual padrdo de metadados

utilizado.
Campos de descricdo: para analise desse
Descricéo aspecto foram definidas 3 caracteristicas chave:

identificacao (autoria, institui¢ado, etc.), descrigdo
dos dados e permissdes, sendo analisadas sua
presenca e extensao e destacadas anomalias.

Fonte: Elaboragao propria.

A terceira e ultima grande categoria, a baseada na representacdo do item, ou como
que ele é visualmente apresentado, e que depende da natureza do conjunto, foi denominada

apresentagao dos itens.

Tabela 6- Apresentagao dos itens

Tipo de recurso: caracterizagcdo dos dados
apresentados no repositério, se dados
audiovisuais, textuais, etc.

Quantidade de itens: numero de entradas de
itens no repositorio

Relacao do item com o conjunto: se ha indicagdo
da relagado do dado com o todo

Relacdo do conjunto com a publicagédo: se ha
indicac&o da relacdo do conjunto de dados com
a publicacéo onde se encontra

Apresentacéao dos itens

Fonte: Elaboragao proépria.
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Como parametro de comparacdo também foi utilizado o documento Principles and
Guidelines for Access to Research Data from Public Funding do OECD e seus 13 principios
ja abordados.

A seguir é apresentado um quadro explicativo resumindo e ilustrando a metodologia
utilizada a partir dos objetivos, universo, amostra, fonte, técnica de coleta v e método de

analise utilizados.

Quadro 2- Quadro da metodologia

Objetivos . Técnica de Método de
P Universo Amostra Fonte 1
especificos coleta analise
Repositérios de | Repositdrios de
Levan.ta'r. 0s dados de dados de Pesquisa
repositoérios ; : .
existentes na | PeSduisanas pesquisa nas docgmental a Anal|§g
area de ciéncias da ciéncias da RE3DATA | partir dos | descritiva
ciéncias da saude saude respositérios
sadde cadastrados no
) RE3DATA
Repositorios de | Repositérios de
Avaliar os dados de dados de Pesquisa
repositérios de | pesquisa nas pesquisa nas documental a | Analise
acordo com ciéncias da ciéncias da RE3DATA | partir dos | descritiva
metodologia ja saude saude repositorios
existente. cadastrados no | cadastrados no
RE3DATA RE3DATA
Repositérios de | Repositérios de
Anlise csauisanas | pesquisa nas doomental
comparativa pesqut pesqut Resultados . Analise
ciéncias da ciéncias da . partir dos ,
dos . . anteriores o comparativa
o saude saude repositorios
repositorios.
cadastrados no | cadastrados no
RE3DATA RE3DATA

Fonte: Elaboragao proépria

A préxima secao, Discussao dos resultados, traz as caracteristicas dos repositorios
de dados de pesquisa utilizados na pesquisa, bem como uma analise desses dados.




36

4. Discussao dos resultados

Nesse tépico serao apresentados os resultados obtidos a partir da metodologia
aplicada. Inicialmente serdo apresentados os repositérios de dados de pesquisa que foram
identificados de acordo com os critérios propostos, seguido de uma descrigdo da amostragem
encontrada, assim como uma avaliagao e analise da mesma. O conjunto de repositérios de
dados de pesquisa foi descrito sistematicamente de forma a permitir uma analise comparativa

entre os sistemas.

4.1. Descrig¢ao e analise

Nesta secao a amostragem sera descrita de acordo com os critérios estabelecidos e
depois analisados comparativamente entre si utilizando os conceitos encontrados nos

documentos ja citados na metodologia.

4.1.1. Identificacao

Os repositorios na area de ciéncias da saude certificados foram levantados no primeiro
semestre de 2015, no RE3DATA. Primeiramente foi selecionado o termo ciéncias médicas e
da saude no campo disciplinas tematicas e logo apds foi refinada a busca apenas a
repositérios certificados. A amostragem dos repositérios de dados de pesquisa e seus

respectivos links bem como suas instituicdes mantenedoras sao:

1.HOmoMINT- http://mint.bio.uniroma2.it/HomoMINT/Welcome.do (Universita degli Studi di

Roma 'Tor Vergata')

2.American Type Culture Collection- http://www.lgcstandards-atcc.org/ (LGC Standards)

3.MaizeGDB- http://www.maizegdb.org/ (lowa State University, Department of Agronomy)

4 ArrayExpress- http://www.ebi.ac.uk/arrayexpress/ (EMBL-EBI, Functional Genomics

Group)

5.Bacterial Carbohydrate Structure DataBase-
http://csdb.glycoscience.ru/bacterial/index.html (The President of the Russian Federation

Grants Council)


http://mint.bio.uniroma2.it/HomoMINT/Welcome.do
http://www.maizegdb.org/
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6.InnateDB- http://www.innatedb.com/ (Simon Fraser University, Fiona Brinkman Laboratory)

7.mentha- http://mentha.uniroma2.it/ (University of Tor Vergata, Department of Biology,

Molecular Genetics Group)

8.INDEPTH Data Repository- http://www.indepth-ishare.org/index.php/home (INDEPTH
Network)

9.Human Proteinpedia- http://www.humanproteinpedia.org/ (Institute of Bioinformatics)

10.Hardin.MD- http://hardinmd.lib.uiowa.edu/ (The University of lowa Libraries)

11.Bii- https://github.com/ISA-tools/Biolnvindex (Leibniz Institute of Plant Biochemistry,

Research Group Mass spectroscopy and Bioinformatics)
12.Canadian Epigenetics, Environment and Health Research Consortium Platform-
http://www.epigenomes.ca/ (Canadian Institutes of Health Research, The Canadian

Epigenetics, Environment and Health)

13.Centers for Disease Control and Prevention, Data & Statistics-

http://www.cdc.gov/DataStatistics/ (Centers for Disease Control and Prevention)

14.ClinicalTrials.gov- http://www.clinicaltrials.gov/ (HHS.gov)

15.Collaborative Psychiatric Epidemiology Surveys-

http://www.icpsr.umich.edu/icpsrweb/CPES/ (National Institute of Mental Health)

16.Danish Data Archive- https://www.sa.dk/en/services/danish-data-archive (Danish Data

Archives)

17 .DiversityData.org- http://www.diversitydata.org/ (Brandeis University, The Heller School

for Social Policy and Management, Institute for Child, Youth and Family Policy)

18.Domino- http://mint.bio.uniroma2.it‘domino/search/searchWelcome.do (Universita degli

Studi di Roma 'Tor Vergata', Dipartimento di Biologia)


http://www.indepth-ishare.org/index.php/home
http://www.humanproteinpedia.org/
https://github.com/ISA-tools/BioInvIndex
http://www.cdc.gov/DataStatistics/
http://www.clinicaltrials.gov/
http://www.icpsr.umich.edu/icpsrweb/CPES/
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19.NeuroMorpho- http://neuromorpho.org/ (George Mason University, Krasnow Institute for

Advanced Study, The Center for Neural Informatics, Neural Structures, and Neural Plasticity)

20.Neuroscience Information Framework- http://neuinfo.org/ (Neuroscience Information

Framework)

Os repositorios acessados se encontram nos mais diversos estados. Apresentam
pouca ou nenhuma interoperabilidade entre si, com excecdo dos que se relacionam ao
PubMedCentral (Bacterial Carbohydrate Structure DataBase, Human Proteinpedia,
Collaborative Psychiatric Epidemiology Surveys, NeuroMorpho, Neuroscience Information
Framework), que serve como um padronizador em alguns aspectos. De forma geral os
repositorios oferecem desde dados singulares, a grandes conjuntos de dados. A facilidade de
navegacgao também foi diversificada, predominantemente nos repositérios que apresentam
dados mais técnicos e especificos a navegacgao foi pouco intuitiva e problematica. Onde dois
repositérios se destacam por problemas nestas condi¢gées: o Domino e o Danish Data Archive.
A grande maioria dos repositdrios oferta os dados de forma gratuita, e um em particular
oferece até mesmo a compra de materias genéticos associados aos dados, o American Type
Culture Collection.

Com relagao ao documento OECD Principles and Guidelines for Access to Research
Data from Public Funding que estabelece os 13 principos foi utilizado como parametro de
comparagao com os repositorios encontrados. Seu emprego teve por finalidade a definicdo
do estado geral que se encontram esses repositérios.

Podemos perceber a partir do documento que o segundo principio, a flexibilidade
também pode ser considerado como alcangado, devido as diversas iniciativas que
rapidamente surgem e se adaptam para suprir as demandas dos dados de pesquisa. E que
Para o oitavo principio, interoperabilidade, ha uma situagdo ambivalente, com parte dos
repositérios apresentando uma interoperabilidade a partir do PUBMED e outra parte ndo. O
nono principio, qualidade, se encontra em otimo estado, com a grande maioria dos
repositorios sendo integrada aos padrées do PUBMED ou com padrdes de qualidade proprios
estabelecidos.

Todos os repositorios de dados de pesquisa selecionados, apresentavam uma pagina
com interface com ao menos a possibilidade de leitura em Inglés. Apenas um era
originalmente em dinarmarqués. Deles, apenas HomoMINT, Mentha e Domino, pertencem a
uma mesma instituigdo. As instituicbes responsaveis pelos repositorios foram

predominantemente universidades e grupos de pesquisa governamentais e particulares. Dos


http://neuromorpho.org/
http://neuinfo.org/
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quais 8 sdo mantidos por 5 universidades diferentes, 5 sdo mantidos por organizagbes
governamentais e 7 instituicdes privadas.
No quesito identificagdo os repositorios foram categorizados por tipo como:
¢ Institucionais: MaizeGDB, InnateDB, Mentha, Hardin.MD, Bii, Danish Data
Archive e NeuroMorpho,
e Governamentais: ArrayExpress ,Bacterial Carbohydrate Structure DataBase e
Neuroscience Information Framework e,
e Disciplinares: Centers for Disease Control and Prevention, Data & Statistics,
HomoMINT, American Type Culture Collection, INDEPTH Data Repository,
Human Proteinpedia, Canadian Epigenetics, Environment and Health
Research Consortium Platform, ClinicalTrials.gov, Collaborative Psychiatric

Epidemiology Surveys, DiversityData.org e Domino.

O tipo “Governamentais” foi adicionado posteriormente para destacar uma diferencga
entre repositdrios governamentais e institucionais, principalmente com relagdo ao publico
alvo. O tipo de repositdrio mais expressvo no conjunto sao os repositérios disciplinares
representando 50% da amostra, ou seja metade dos 20 encontrados (Grafico 2). Vale
destacar que sao considerados governamentais os repositérios de dados mantidos por algum
orgaos especializado ou nao proveniente diretamente de um governo.

Os repositérios disciplinares encontrados foram em sua maioria voltados a dados
especificos, como por exemplo material genético. JA4 os governamentais e institucionais,
apresentaram conjuntos de dados mais diferenciados, como por exemplo estatisticas ou até

mesmo imagens.
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Grafico 2- Tipo

Institucionais
35%

Disciplinar

50%

Governamentais
15%

Fonte: Elaboragao proépria

Como pode-se perceber a partir do grafico a maior parte dos repositérios de dados de

pesquisa sao disciplinares com metade dos repositérios (50%), seguido de institucional com

7 repositorios (35%) e depois governamentais com 3 (15%, a menor porcentagem da

amostragem no quesito).

Ainda na identificagcao os paises de origem dos repositorios encontrados foram:

ltalia: HomoMINT, Mentha e Domino,

Estados Unidos da América: American Type Culture Collection, MaizeGDB,
Hardin.MD, Centers for Disease Control and Prevention, Data & Statistics,
ClinicalTrials.gov, Collaborative  Psychiatric  Epidemiology  Surveys,
DiversityData.org, NeuroMorpho e Neuroscience Information Framework,
Reino Unido: ArrayExpress,

Russia: Bacterial Carbohydrate Structure DataBase,

Canada: InnateDB e Canadian Epigenetics, Environment and Health Research
Consortium Platform,

Gana: INDEPTH Data Repository,

india: Human Proteinpedia,

Alemanha: Bii e,



Dinamarca: Collaborative Psychiatric Epidemiology Surveys.

Grafico 3- Paises
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Fonte: Elaboragao proépria
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A partir do Grafico 3 podemos perceber que metade dos repositérios € proveniente

dos Estados Unidos, com 3 repositérios Italianos, 2 Canadenses € 1 de cada outra

nacionalidade encontrada. Percebe-se entdo uma predominancia dos paises do Norte

(América do Norte e Europa). Apenas 10% sao de outras regides e nenhum da América Latina.

4.1.2. Armazenamento

Em relagdo a primeira categoria “armazenamento”, os Unicos repositorios que

disponibilizavam informagdes sobre os software utilizados foram:

0 HomoMINT com o MINT Viewer,

o Bacterial Carbohydrate Structure DataBase com o SOAP,
o InnateDB com o Cerebral program (Java), o ProbeLynx e o INVEX,
o Mentha com o REST,

o Bii com o Biolnvindex

Consortium Platform com OpenCEMT como ilustrado no Quadro 3.

e por fim o Canadian Epigenetics, Environment and Health Research
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Quadro 3- Software

Repositoério Software

HomoMINT MINT Viewer

Bacterial Carbohydrate Structure DataBase MySQL

InnateDB Cerebral program (Java), o ProbeLynx e o INVEX
Mentha REST

Bii Biolnvindex

Canadian Epigenetics, Environment and Health | OpenCEMT

Research Consortium Platform

Fonte: Elaboracao propria

O HomoMINT com seu software MINT viewer? permite uma visualizag&o grafica no
contexto de dados de alto rendimento. Ja o software® usado pelo Bacterial Carbohydrate
Structure DataBase é uma base de dados relacional baseado no MySQL com uma tabela de
aproximagao para correlacionar os dados em estruturas. Sobre os softwares* do InnateDB,0
Cerebra program € um plugin Java para visualializacdo de dados sobre moléculas, o INVEX
para analise e visualizacdo de parametros e metadados dessesdados e o ProbeLynx para
anotagdes sobre microarranjos. O software REST® do Mentha é uma interface que oferece
uma aplicagao grafica e ferramentas que representam interagdes e caminhos.O Biolnvindex®
do Bii € uma aplicacao da web, modelo de base de dados persistente e pacote de servigos e
web servigos. Por fim o OpenCent’ € um software de analise, manuseio e publicagéo de dados
epigenéticos.

4.1.3. Preservacao

Poucos repositérios apresentam informagbes referentes aos seus sistemas de
preservacao. Os repositérios que abordavam o tépico eram:
e 0 MaizeGDB que se utiliza de curadoria comunitaria, que é a incorporacao de dados
ja curados por outras iniciativas,
e o0 InnateDB e o Mentha que usam curadoria manual, que é aquela feita pelo proprio
pesquisador pessoalmente, e
¢ 0 NeuroMorpho com curadoria centralizada que é aquela feita exclusivamente poruma

equipe dentro da prépria instituicéo.

2 Fonte: http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC1751541/
3 Fonte: http://csdb.glycoscience.ru/bacterial/index.html

4 Fonte: http://www.innatedb.com/redirect.do?go=resourcesSw
5 Fonte: http://mentha.uniroma2.it/developers.php

6 Fonte: https://github.com/ISA-tools/Biolnvindex

" Fonte: http://www.epigenomes.ca/tools-and-software
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Vale destacar que a curadoria em si abrange outras praticas que vao além da
preservacgao e conservagao. Além disso o unico repositorio que informa utilizar tecnologia URL

persistente é o Bii. O Quadro 4 abaixo ilustra a situacado encontrada.

Quadro 4- Sistemas de preservagao

Repositério Sistema de preservacao
MaizeGDB Curadoria comunitaria
InnateDB Curadoria manual
Mentha

Neuromorpho Curadoria centralizada
Bii URL persistente

Fonte: Elaboragao propria

Vale ainda destacar que boa parte dos repositérios de dados ndo apresentou
informacdes sobre seu sistema de preservacgao (Grafico 4), indicando algumas possibilidades
como, ndo possuir, ndo haver preocupagdo com a transparéncia ou nao apresentar
comprometimento com a prépria pratica da preservagao.

Logo, em valores numéricos, a grande maioria dos repositdrios (16) ndo informa se
utiliza algum tipo de método de preservacgéo, apenas 2 repositorios dizem usar curadoria
manual, 1 curadoria comunitaria e apenas 1 outro curadoria centralizada. O que demonstra
que ainda nao ha atualmente a preocupacao generalizada devida com a preservagao dos

dados de pesquisa.
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Grafico 4- Sistema de preservagao
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Fonte: Elaboragao proépria

4.1.4. Referéncia a instituicdo do pesquisador

Os repositérios que fazem algum tipo de referéncia a instituicdo do pesquisador sao:
Bacterial Carbohydrate Structure DataBase,

INDEPTH Data Repository,

Hardin.MD,

ClinicalTrials.gov,

Collaborative Psychiatric Epidemiology Surveys e,

Danish Data Archive.
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Grafico 5- Instituicdo do pesquisador

Nao
65%

Fonte: Elaboragao proépria

Com o auxilio do Grafico 5 podemos perceber que a maioria dos repositdrios nao
informam sobre a instituicido do pesquisador (13 repositorios), enquanto apenas 7 repositérios
apresentam algum tipo de informacao ou indicagao sobre a mesma. Isso pode apontar para
uma falta de preocupacio da instituicdo de origem do pesquisador, como o tratamento e

disponibilizacdo dos dados das pesquisas que financiam.

4.1.5. Licencgas de acesso e uso

Sobre os tipos de licengas adotadas pelos repositérios, o HomoMINT, o American Type
Culture Collection, o InnateDB, o NeuroMorpho, e o Neuroscience Information Framework
usam Creative Commons. O Bii usa a Mozilla Public License, e o Domino o DOI (o DOI nédo
€ uma licenga porém esta comumente associado a elas por se tratar de uma ferramenta de
identificagdo e legitimagao), todos os outros repositérios ndo apresentavam informagdes
sobre o assunto (Grafico 6).
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Grafico 6- Licencgas
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Fonte: Elaboragao proépria

A partir do Grafico 6 pode-se perceber que a maioria dos repositérios (13) também nao
informa que tipo de licenca utiliza. Apenas 5 declaram utilizar a Creative commons, onde
existe a possibilidade do autor abdicar de alguns de seus direitos autorais para beneficiar o
acesso. Um repositorio usa a Mozilla public license, feita para softwares livres e com o cédigo
aberto, é similar ao copyleft porém mais flexivel ao tratar da distribuicdo de trabalhos
derivados. Um repositério utiliza a DOI, que é um sistema de identificacdo de objetos na

internet e por isso esta comumente associado ao uso de algum copyright.

4.1.6. Iniciativa de acesso aberto

A maioria dos repositérios, 85%, sao iniciativas de acesso aberto (Grafico 7). Apenas
3 repositorios, o American Type Culture Collection, Collaborative Psychiatric Epidemiology
Surveys e o Danish Data Archive ndo sao repositorios de acesso aberto. O American Type
Culture Collection disponibiliza tanto os dados quanto o préprio material biolégico para compra
, 0 Collaborative Psychiatric Epidemiology Surveys apresenta datasets tanto de uso publico
quanto de uso restrito e o Danish Data Archive possui alguns dados que s6 podem ser

acessados fisicamente.



Grafico 7- Acesso aberto
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Podemos lembrar do primeiro principio do documento OECD, a abertura, € um

principio que pode ser considerado como alcancado, pois 85% dos repositorios da

amostragem sao de acesso aberto

4.1.7. Padrao de metadados

A segunda categoria “descricdo” diz respeito ao padrao de metadados. Neste aspecto

foi identificada a utilizacdo de 9 padrées de metadados, conforme mostra o Quadro 5. Nos

outros repositérios nao foram fornecidas informagoes.

Quadro 5- Padrdo de metadados

Repositoério Padrao
ArrayExpress REST
ClinicalTrials.gov

Bacterial Carbohydrate Structure DataBase RDF
INDEPTH Data Repository DDI, RDF

Danish Data Archive

DDI, DDA, Datacite

Collaborative Psychiatric Epidemiology Surveys

DDI, Dublin Core, MARC21

InnateDB

BioPax

Neuroscience Information Framework

DISCO

Fonte: Elaboragao prépria
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Alguns repositérios de dados de pesquisa se utilizam de padrbes de metadados em

comum, conforme o Grafico 8 ilustra a situagao.

Grafico 8- Padrao de metadados
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Fonte: Elaboragao proépria

O grafico acima denota que o padrao mais utilizado € o DDI (com 3 repositérios),
seguido do REST e do RDF empatados (com 2 repositérios cada). Todos os outros padroes
encontrados sao usados em apenas 1 repositorio cada.

O DDI® é um padrdo internacional desenvolvido pela DDI Alliance para descrever
pesquisas, censos, e outras atividades de coleta de microdados, voltado especialmente para
dados obtidos a partir de métodos de observagdo nas ciéncias sociais, comportamentais,
econdmicas e da saude.

O RDF® é um padréo voltado para facilitar a jungéo de dados criando modelos simples,
ja o padrao REST' de metadados foca nas interagbes e restricbes destacando dados
significantes.

O BioPax'" faz parte de um projeto aberto e colaborativo e é uma linguagem
padronizada que visa possibilitar a interagdo, troca, visualizacdo e analise de dados

bioldgicos.

8 Fonte: http://www.ddialliance.org/

% Fonte: https://www.w3.org/RDF/

0 Fonte: http://apiux.com/2013/04/09/rest-metadata-formats/
" Fonte: http://www.biopax.org/
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Ja DISCO" ¢ um método de integragdo de informag&o baseado no protocolo de
descoberta da Microsoft para facilitar interoperagcao entre recursos da internet.

DDA ¢ o padréo proprio do Danish Data Archive, ja o Datacite ¢ o esquema padrdo
da organizac¢ao Datacite para publicagéo e citagdo de dados de pesquisa.

O DublinCore™ ¢ um esquema de metadados que objetiva a descrigdo de objetos
digitais a partir de um vocabulario de 15 propriedades utilizado na descrigdo do recurso. Por
fim o MARC21'S, ou machine readable cataloging 21 é uma linguagem que permite a leitura e
processamento por maquinas de registros catalograficos, ele se propde a ser utilizado como

formato padrao para troca de registros tanto bibliograficos quanto catalograficos.

4.1.8. Descrigao dos recursos

Sobre os campos de descrigdo onde foram definidas 3 caracteristicas chave, que sao:

1- Identificagdo (autoria, instituicao, etc.),

2- Descrigao dos dados e,

3- Permissdes, sendo analisadas sua presenca e extensio e destacadas anomalias.

Podemos destacar os repositério HomoMINT e o Bacterial Carbohydrate Structure
DataBase com relagdo ao quesito identificacao, disponibilizando por exemplo autoria,
instituicdo, nome do periddico, entre outros. Ainda sobre a identificagdo os repositérios
mentha e Hardin.MD apresentam uma selegdo pobre de campos, destacando apenas
informacdes técnicas do dado, como cdédigo do gene ou sintomas.

Ainda sobre os campos de descricdo, ao se tratar das descricbes dos dados vale
destacar os repositérios MaizeGDB e o Human Proteinpedia por apresentarem uma ampla
abrangéncia de campos relacionais. Por outro lado os repositorios Hardin.MD, Bii,
ClinicalTrials.gov e o Danish Data Archive nao disponibilizam muitas informagdes sobre os
dados ofertados dificultando a recuperacédo e acesso dos dados desejados. Por fim ao se
tratar das permissdes apenas os repositérios American Type Culture Collection, INDEPTH
Data Repository, Bii, ClinicalTrials.gov e o Collaborative Psychiatric Epidemiology Surveys
apresentam campos relacionados. Vale destacar que grande parte dos repositorios
disponibilizavam o link de acesso ao PubMED, demonstrando uma preocupacao de relacionar

os dados as publicagdes.

2 Fonte: http://www.eddi-conferences.eu/ocs/index.php/eddi/eddi14/paper/view/151

'3 Fonte: https://www.sa.dk/

4 Fonte: http://dublincore.org/

'S Fonte: http://www.bibliosys.com.br/bibliosys/informativo/faq/id/30/?1-O-que-e-0-MARC-21.html



50

4.1.9. Tipos de recurso

Quanto aos tipos de recurso foram encontrados os seguintes resultados:

Dados audiovisuais, (Nos repositérios HomoMINT e NeuroMorpho),

Dados brutos (HomoMINT, American Type Culture Collection e DiversityData.org),
Texto estruturado, ou texto apresentado em formatos diferenciados, como em tépicos
ou tabelas (HomoMINT, MaizeGDB, Bacterial Carbohydrate Structure DataBase,
Mentha, Human Proteinpedia, Bii, Canadian Epigenetics, Environment and Health
Research Consortium Platform, ClinicalTrials.gov, Domino, NeuroMorpho e

Neuroscience Information Framework),

Bases de dados (American Type Culture Collection, ArrayExpress, INDEPTH Data
Repository, Hardin.MD e Neuroscience Information Framework),

Textos simples, apresentado de forma direta e sem o uso de artificios visuais
(MaizeGDB, InnateDB, Mentha, e Human Proteinpedia),

Dados estatisticos e padronizados (MaizeGDB, ArrayExpress, Bacterial Carbohydrate
Structure DataBase, InnateDB, Mentha, INDEPTH Data Repository, Bii, Canadian
Epigenetics, Environment and Health Research Consortium Platform, Centers for
Disease Control and Prevention, Data & Statistics, Collaborative Psychiatric
Epidemiology Surveys, Danish Data Archive e Neuroscience Information Framework),
Software (InnateDB, Mentha e Neuroscience Information Framework),

Outro (MaizeGDB, InnateDB, INDEPTH Data Repository, Human Proteinpedia,
Hardin.MD, ClinicalTrials.gov, Collaborative Psychiatric Epidemiology Surveys,

DiversityData.org e Domino).
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Grafico 9- Tipo de recurso
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Fonte: Elaboragao proépria

De acordo com o Grafico 9 acima podemos perceber que dados estatisticos e
padronizados sado os tipos de recursos mais comuns, com 12 repositérios. Seguido
imediatamente por texto estruturado com 11 repositérios. Os tipos menos comuns sao os
dados audiovisuais, com 2 repositérios e os softwares com 3.

De novo usando o documento OECD O décimo primeiro principio, eficiéncia, esta em
boas condigbes, a maioria dos repositérios apresenta dados diferenciados ou ao menos de

forma diferenciada, o retrabalho também é evitado em parte gracas a iniciativa PUBMED.

4.1.10. Tamanho dos repositérios

Com relagado a quantidade de itens observou-se grande disparidade. Os resultados

sobre a quantidade de itens foram organizados por ordem decrescente:

e Neuroscience Information Framework- 829.679.866 itens,
Human Proteinpedia- 7.038.972 itens.
e ArrayExpress- 1.962.932 itens,
e |nnateDB- 888.753 itens,
e Mentha- 700.745 itens,
e HomoMINT- 343.277 itens,

e ClinicalTrials.gov- 206.902 itens,
e American Type Culture Collection- 74.000 itens,
e Bacterial Carbohydrate Structure DataBase- 21.904 itens,
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e Domino- 15.981 itens,

e Collaborative Psychiatric Epidemiology Surveys- 6.274 itens,
e INDEPTH Data Repository- 4.239 itens,

e Bii- 133 itens.

Os repositorios MaizeGDB, Hardin.MD, Canadian Epigenetics, Environment and
Health Research Consortium Platform, Centers for Disease Control and Prevention, Data &
Statistics, Danish Data Archive, DiversityData.org e o NeuroMorpho n&o informam o numero
de entradas em seus bancos de dados.

Percebe-se essa distancia no numero de itens tao discrepante devido ao escopo de
cada repositérios, enquanto alguns consideram um conjunto de dados completo como um
unico item outros tratam sdo quase catalogos de moléculas e interagdes, como nos casos dos

Neuroscience Information Framework e da Human Proteinpedia.

4.1.11. Relagao dos dados com seu conjunto

Quanto a informacdes sobre a relagéo do item com o seu conjunto (o conjunto pode
ser entendido como conjunto de dados similares, ou de um mesmo estudo, entre outros tipos
de acordo com a proposta do repositério), como destacado pelo Grafico 10, na maioria dos
repositérios (14 deles) é apresentado uma relacao dos itens com o conjunto de uma forma
geral. Vale lembrar que a resposta negativa nao necessariamente significa que a relagéo nao
exista, apenas que niao nos é informado.

Os repositorios que nao apresentam informacgdes sobre a relagado sao: American Type
Culture Collection, Mentha, Hardin.MD, Bii, Canadian Epigenetics, Environment and Health

Research Consortium Platform e o Domino.
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Grafico 10- Relagéo do item com o conjunto

Fonte: Elaboragao proépria

4.1.12. Relagao do conjunto de dados da publicacao

Por fim o Grafico 11 demonstra que no quesito da relagao do conjunto de dados com
a publicacao os repositérios encontram-se divididos, com 11 repositérios nao apresentando
essa relacao e 10 a apresentando.

Se existe relagdo do conjunto com a publicacao, os repositérios que apresentam essa
relacdo sdo: HomoMINT, MaizeGDB, INDEPTH Data Repository, Centers for Disease Control
and Prevention, Data & Statistics, ClinicalTrials.gov, Collaborative Psychiatric Epidemiology

Surveys, Danish Data Archive, DiversityData.org e o Neuroscience Information Framework.
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Grafico 11- Relagéo do conjunto com a publicagao
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Fonte: Elaboragao proépria

Voltando ao documento OECD o terceiro principio, transparéncia, deixa a desejar em
diversos aspectos. Como observado a maioria dos repositorios ndo apresenta as relagdes dos
itens com outros elementos, ndo referenciam a instituicdo do pesquisados e nao oferecem
diversas informagdes sobre os proprios repositérios.

Com relagéo aos outros principios (4, 5, 6, 7, 10, 12, 13) nao sao disponibilizadas
informacdes suficientes para contatacdes. Segue entdo um tabela com os pontos fortes
encontrados nos repositérios em acordo com o documento OECD.

Quadro 6- Pontos fortes

Pontos fortes

Abertura, pela quantidade de repositérios de acesso aberto que disponibiliza o acesso com baixos
custos
Qualidade, foi encontrada uma grande conformidade com os padrées de qualidade, tanto os
estabelecidos pelos proprios repositérios como por outras entidades
Eficiéncia, pela comunicagdo com o PUBMED ou por apresentar os dados de diferentes formas,
dados repetidos ou retrabalho € evitado

Fonte: Elaboragao prépria

Percebe-se entdo que temos topicos que ainda merecem atencao e aprimoramento ao
se tratar de uma forma geral os repositorios de dados, mas que em sua maioria eles ja
apresentam condigcbes em estado satisfatério ou 6timo de acordo com os parametros

propostos pelo OECD. Na proxima e dultima segédo, Conclusbes, encontraremos as
consideracoes finais do tema.
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5. Conclusoes

A partir do método de pesquisa utilizado foram recuperados 20 repositorios certificados
no RE3DATA, desses repositorios os que se encontraram em melhor estado foram trés. O
Neuroscience Information Framework, com uma interface amigavel, com trasparéncia de
informacdes e facil acesso aos conjuntos de dados. O DiversityData.org com uma navegagao
intuitiva e de facil leitura dos dados e de suas relagdes. Por fim, o Bacterial Carbohydrate
Structure DataBase apresentando a melhor transparéncia e disponibilizando uma extensa
variedade de modos de leitura de dados.

Os repositorios que apresentaram maiores dificuldades também foram trés. O Domino
com um sistema de busca lenta e confusa e pouca transparéncia apesar da interoperabilidade
com outros repositorios. O Danish Data Archive pela barreira linguistica e problemas de
navegacgao no site. Finalmente, o Bii pela confusa organizagéo e disposi¢do dos dados de
pesquisa.

Os repositorios analisados se encontram em estados distintos, alguns ja bem
avancgados e organizados e outros deixando a desejar, porém de uma forma geral percebe-
se 0 avancgo desses repositérios em diversos fatores. O que faz com que se essa tendéncia
se mantiver no futuro os repositérios de dados de pesquisa serao mais utilizados e terao mais
visibilidade devido a sua crescente demanda e beneficios ao processo cientifico de forma
geral.

Em sua maioria os repositérios encontrados entdo sdo categorizados como
disciplinares, é sao provenientes dos dos Estados Unidos, e sao de acesso aberto. A maioria
nao informa sobre sistema de preservacao, porém dos repositérios que informam a maior
parte utiliza a curadoria manual. Nao é informado na maior parte deles sobre os softwares
utilizado e sobre a instituicdo do pesquisador e licenca utilizada, porém dos que informam
sobre seu licenciamento, a maior parte utiliza a creative commons.

O padrdao de metadados mais utilizado é o DDI. A maior parte apresenta dados
estatisticos e padronizados, e o maior dos repositorios em quantidade de itens é o
Neuroscience Information Framework, sendo o Bii 0 menor encontrado. Sobre a relacdo do
item com o conjunto e por fim a maioria apresenta essa relagao e aproximadamente metade
nao apresenta relacdo do conjunto com a publicagao.

A pesquisa se limitou aos repositérios certificados no site RE3DATA, existindo diversos
outros repositérios que ainda ndo se encontram certificados. Ela também foi limitada aos
dados fornecidos pelos proprios repositorios, que muitas vezes ndao sao completas ou nao

correspondem completamente as questdes levantadas.
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Como recomendacgdes para estudos futuros sugere-se a ampliacdo da amostra, bem
como a investigacao sobre politicas mandatérias de deposito de dados de pesquisa, que
podem impulsionar grandemente o avango da area ou estudar a relagdo das institui¢cdes e
suas caracteristicas e os dados de pesquisa por ela produzidos ou disponibilizados.

Recomenda-se também um estudo sobre a relacdo dos metadados e os tipos de recursos.
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Quadro 7- Dimensodes da analise: Identificacao

Repositoérios Tipo de repositério | Pais Instituicao
HomoMINT Disciplinar Italia Universita degli Studi di Roma 'Tor
Vergata'
American Type Culture | Disciplinar Estados Unidos da | LGC Standards
Collection América
MaizeGDB Institucional Estados Unidos da | lowa State University, Department of
América Agronomy
ArrayExpress Governamental Reino Unido EMBL-EBI, Functional Genomics Group
Bacterial Carbohydrate Structure | Governamental Russia The President of the Russian Federation
DataBase Grants Council
InnateDB Institucional Canada Simon  Fraser  University, Fiona
Brinkman Laboratory
mentha Institucional Italia Universita degli Studi di Roma 'Tor
Vergata'
INDEPTH Data Repository Disciplinar Gana INDEPTH Network
Human Proteinpedia Disciplinar India Institute of Bioinformatics
Hardin.MD Institucional Estados Unidos da | The University of lowa Libraries
América
Bii Institucional Alemanha Leibniz Institute of Plant Biochemistry,
Canadian Epigenetics Disciplinar Canada Canadian Institutes of Health Research
Centers for Disease Control and | Disciplinar Estados Unidos da | Centers for Disease Control and
Prevention América Prevention
ClinicalTrials.gov Disciplinar Estados Unidos da | HHS.gov
América
Collaborative Psychiatric | Disciplinar Estados Unidos da | National Institute of Mental Health
Epidemiology Surveys Ameérica
Danish Data Archive Institucional Dinamarca Danish Data Archives
DiversityData.org Disciplinar Estados Unidos da | Brandeis University,
América
domino Disciplinar Italia Universita degli Studi di Roma 'Tor
Vergata'
NeuroMorpho Institucional Estados Unidos da | George Mason University
América
Neuroscience Information Governamental Estados Unidos da | Neuroscience Information Framework
Framework América

Fonte: Elaboracgao propria
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Repositoérios Software Sistema de URL Instituicao do Licenca Acesso
Preservacgao persistente pesquisador aberto
HomoMINT MINT Viewer N Creative S
Commons
American Type Culture N Creative N
Collection Commons
MaizeGDB Curadoria N S
comunitaria
ArrayExpress S
Bacterial Carbohydrate MySQL S S
Structure DataBase
InnateDB Cerebral Curadoria N Creative S
program (Java) manual Commons
mentha REST Curadoria N S
manual
INDEPTH Data S S
Repository
Human Proteinpedia N S
Hardin.MD S S
Bii Biolnvindex Sim N Mozilla S
Public
License
Canadian Epigenetics OpenCEMT N S
Centers for Disease N S
Control and Prevention
ClinicalTrials.gov S S
Collaborative Psychiatric S N
Epidemiology Surveys
Danish Data Archive S N
DiversityData.org N S
domino N DOI S
NeuroMorpho Curadoria N Creative S
centralizada Commons
Neuroscience N Creative S
Information Framework Commons

Fonte: Elaboragao propria
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Quadro 9- Dimensodes da analise: Descrigao

Information Framework

Repositoérios Metadados Campos de descricao
(padrao)

HomoMINT Autoria, periddico, pubmed, identificagdo dos dados, interagao dos dados

American Type Culture Numero, classificagéo, cepa, formato, seguranga, pregos

Collection

MaizeGDB Sumdrio rapido, visao geral, anotagdes, coordenadas do cromossonmo,
coordenadas no mapa, cepas proximas, alelo/variagao/polimorfismo,
informagao

ArrayExpress REST Status, organismo, amostras, ordem, protocolos, descrigdo, tipos de
experimento, contatos, miame, arquivos

Bacterial Carbohydrate RDF Autoria, titulo, niUmero, nome, ID, conexdes, grupo taxondémico, pubmed,

Structure DataBase publicagdo, periédico, editora, correspondente, instituicao

InnateDB BioPax ID do gene Ensembl, organismo, cromossomos, simbolo do gene,
interagdes validadas experimentalmente, interagdes previstas pela
orthology

mentha Nome do gene, organismo, uniprot, nome, nome alternativo, orthologs

INDEPTH Data DDI, RDF ID de referéncia, ano, pais, produtores, financiadores, colegdes, metadata,

Repository descrigao do estudo, dicionario de dados, materiais relacionados, citagdes

Human Proteinpedia Tipo de experimento, descrigao curta, descricdo do experimento, nome do
principal pesquisador, titulo, e-mail, enderego, pais,

Hardin.MD Figuras, sintomas

Bii Créditos, contato e feedback, licenga, financiadores

Canadian Epigenetics Codinome, ID anénimo, provedor da biomatéria, tipo da biomatéria, tipo de
célula, descrigdo, doenga, idade do doador, etnia do doador

Centers for Disease Informagdes basicas, pesquisa, recomendagdes, dados e estatisticas,

Control and Prevention artigos, materiais gratis

ClinicalTrials.gov REST Propésito, elegibilidade, contatos e localidades, mais informacdes

Collaborative Psychiatric | DDI, Dublin Core, | Numero, titulo, tamanho, documentagéo, analise online

Epidemiology Surveys MARC21

Danish Data Archive DDI, DDA, Ano de inicio, ano final, série de arquivo, nomes oficiais, arquivo criador

Datacite

DiversityData.org Ano, regido, notas e fontes, valor, escala

domino Proteina, gene, organismo, caracteristicas sequenciais, estado

NeuroMorpho Detalhes do neurdnio selecionado, artigo de referéncia, medidas

Neuroscience DISCO Titulo, agéncia, descrigdo, quantidade da recompensa, data postado, data

de fechamento, duragéo

Fonte: Elaboragao prépria




Apéndice D

Quadro 10- Dimensodes da andlise: Apresentagao dos itens

Repositoérios Tipo de recurso Quantidade Relagao Relagao do
de itens do item conjunto
como coma
conjunto publicagao
HomoMINT Dados audiovisuais, Dados brutos, 343277 S S
Texto estruturado
American Type Culture | Dados brutos, Base de dados 74000 N N
Collection
MaizeGDB Texto simples, Dados estatisticos S S
e padronizados, Base de dados, Texto
estruturado, Outro
ArrayExpress Dados estatisticos e 1962932 S N
padronizados, Base de dados
Bacterial Carbohydrate | Dados estatisticos e padronizados, 21904 S N
Structure DataBase Texto estruturado
InnateDB Texto simples, Dados estatisticos e 888753 S N
padronizados, Softwares, Outro
mentha Texto simples, Dados estatisticos e 700745 N N
padronizados, Softwares, Texto
estruturado
INDEPTH Data | Dados estatisticos e padronizados, Base 4239 S S
Repository de dados, Outro
Human Proteinpedia Texto simples, Texto estruturado, Outro 7038972 S N
Hardin.MD Base de dados, Outro N N
Bii Dados estatisticos e padronizados, 133
Texto estruturado
Canadian Epigenetics Dados estatisticos e padronizados, N N
Texto estruturado
Centers for Disease | Dados audiovisuais, Dados estatisticos S S
Control and Prevention e padronizados
ClinicalTrials.gov Texto estruturado, Outro 206902
Collaborative Psychiatric | Dados estatisticos e padronizados, 6274
Epidemiology Surveys Outro
Danish Data Archive Dados estatisticos e padronizados S S
DiversityData.org Dados brutos, Outro S S
domino Texto estruturado, Outro 15981 N N
NeuroMorpho Dados audiovisuais, Texto estruturado S N
Neuroscience Dados estatisticos e padronizados, Base 829679866 S S

Information Framework

de dados, Softwares, Texto estruturado

Fonte: Elaboracgao propria
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