5* conferéncia luso-brasileira

acessoaberto

| :..\\ & abde o

ReBEc 2.0: rumo a uma nova plataforma
para dados cientificos

Luiza Rosangela da Silva
Pesquisadora LICTS/Icict/Fiocruz Coordenadora do Rebec (Brasil)
luiza.silva@icict.fiocruz.br

Josué Laguardia

Pesquisador LIS/Icict/Fiocruz Coordenador do Rebec e Vice-Diretor de
Ensino e Pesquisa do Icict/Fiocruz (Brasil)
josue.laguardia@icict.fiocruz.br

Diego Gomes Tostes
Fisico , Gerente de Tecnologia de Informacdao no ReBEC (Brasil)
dtostes@gmail.com

Alexandre Moretto Ribeiro

Doutor em Sistemas de Informacdo / Instituto Communitas Consultor de TI
para o Rebec (Brasil)

alexandremorettoribeiro@gmail.com

Carlos Eduardo Ribeiro
Mestrando pela Puc-RJ, Consultor de Webdesign para o ReBEC (Brasil)
cadu@focar.com

Lia C Matte

Analista de Sistemas pela UCS /Instituto Communitas - Consultora de Tl para
o Rebec (Brasil)
Icmatte@gmail.com

Vanessa Lima
Doutoranda Ensp/Icict e revisora no Rebec (Brasil)
limasvan@gmail.com

Cadernos BAD, 2014, N. 2, jul-dez, pp. 175-181


mailto:josue.laguardia@icict.fiocruz.br
mailto:alexandremorettoribeiro@gmail.com
mailto:cadu@focar.com
mailto:limasvan@gmail.com

Luiza Rosangela da Silva et al.

Marcelo Rodrigo d Avelar Bastos Alves
Mestrando Ensp/Icict e revisor no Rebec (Brasil)
marcelo.alves@icict.fiocruz.br

Daniel Pereira Eiras
Nutricionista e revisor no Rebec (Brasil)
eiras86@gmail.com

Giancarlo Maturana
Graduando em Comunicacao pela Universidade Estacio de Sa (Brasil)
giancamposm@gmail.com

Eduardo Alves C. Lima

Graduando em Comunicacao pela Universidade Estacio de Sa e programador
para o Rebec (Brasil)
eduardoalvescl@gmail.com

Introducao

O Registro Brasileiro de Ensaios Clinicos, ou ReBEC, é o lnico repositério em lingua
portuguesa entre os 15 membros da /nternational Clinical Trials Research Platform (ICTRP /
OMS). Também é o Unico totalmente de cdédigo aberto, por meio do Opentrials. Oferece
registro e curadoria de dados cientificos em concordancia com as novas tendéncias do
campo da gestao da informacdo e/ou do conhecimento - abertura de dados cientificos,
publicacdes ampliadas (threaded publications), reuso da informacdo por outros sistemas de
outros setores e por sistemas BigData. Ao longo de seus quatro anos de funcionamento, foi
possivel detectar aperfeicoamentos necessdrios e novas funcionalidades, em beneficio de

dos processos internos e do atendimento aos seus diferentes publicos.

Objetivo(s)

Apresentar etapas, desafios e conquistas no desenvolvimento da nova interface e das
novas funcionalidades do Registro Brasileiro de Ensaios Clinicos - ReBEC , Unico em lingua
portuguesa entre os 15 membros da International Clinical Trials Research Platform (ICTRP /
OMS). Repositorio concebido segundo a filosofia da abertura (openness) com base no
OpenTrials, desde 2010 da acesso irrestrito a informacdo prestada pelo registrante. Em
2013 iniciou o ReBEC 2.0, um aperfeicoamento dos processos inerentes a sua missdo. Sua

meta € manter a atuacdo de "ponte" entre as vias verde e dourada de acesso livre a
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informacao cientifica, por meio da curadoria precisa, da revisdo da traducdo em inglés que
amplia o relso da informacdo e da interoperabilidade de dados com sistemas do circuito

clinico nacional (Plataforma Brasil) e internacional (ICTRP/OMS).

Metodologia

O trabalho foi dividido em trés grupos, cujas metas deverao ser alcancadas
contemplando dois aspectos: interoperabilidade institucional (entre outros registros e
sistemas) e a usabilidade (promover a ajuda interativa e a facilidade de submissao, revisdao e
publicacdo do estudo, assim como a sua recuperacdo pelos publicos leigos ou especialistas).
Para tal foram desenvolvidas funcionalidades que garantam o controle interno automatizado
do trabalho de rotina da equipe de atendimento ao publico, de back-end e front-end. Para

informar o trabalho foram realizadas as seguintes atividades:

e coleta de sugestdes dos revisores e da gestdo

e criacdo de um sistema de controle interno, Piccolo;

e coleta de sugestdes mais frequentes dos pesquisadores registrantes;

e realizacdo de um workshop em uma industria farmacéutica para colher dividas e
sugestdes especificas;

e adocdo de documentacao online distribuida;

e analise do design atual com proposicdo de solucdes a partir de um benchmarking no

setor saude. (ver Figuras 1 e 2)
Resultado(s) e discussao

Atualmente os estudos sdo exportados em xml para a ICTRP, mas além do dataset
padrdo serd possivel aos administradores obter dados sobre os campos mais revisados, as
instituicbes registrantes, tempo para aprovacdo do estudo etc. A separacdo por perfis
facilitard o retso da informacdo pelo gestor publico, por advocacy groups etc. O processo de
colaboracdo levou a industria farmacéutica parceira a ampliar seu foco da revisdo dos
ensaios para as possibilidades do cédigo aberto e dos mandatos. O controle interno da

revisdo foi implementado.

A documentacdao online de T.I reduz gastos e integra em tempo real equipes de
front-end e back-end, e estara disponivel no lancamento.Apesar de ndo haver recurso para
divulgacdo nacional ou internacional, e de a lingua espanhola ndo estar entre as obrigatérias
(portugués e inglés) e ocorrer raramente na base, desde a sua criacdo o ReBEC ja recebeu
mais de vinte pedidos de registro provenientes do México, e do Caribe e América Latina de

lingua espanhola.
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Figura 1:
Home do Rebec atual. Design Bireme.
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Figura 2:
Uma das novas propostas de /ayout para a nova versdo do Registro, que serd lancada em novembro: integracdo total
com as novas tendéncias na conjuncdo acesso livre/comunicagdo cientifica, e novas funcionalidades para o publico
e os revisores. Design: Carlos Eduardo Ribeiro e Eduardo Alves (Focar/Rebec) para Instituto Communitas.
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Conclusdo

O desenvolvimento de um repositério dublé de registro de ensaios clinicos coloca
inUmeros desafios as equipes de tecnologia, gestdo e curadoria/revisao de dados cientificos.
A esses desafios soma-se a necessidade de quebrar resisténcias quanto a abertura dos
dados entre representantes da industria farmacéutica e dentro da propria comunidade
académica. O sistema Piccolo de controle interno (ver Figura 3) melhorou o planejamento da

plataforma e das rotinas de atendimento.

Estudos Pendentes
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Figura 3:

O sistema-satélite “Piccolo” foi desenvolvido por Diego Tostes e Eduardo Alves, da equipe Rebec, a partir de
discussdo com a gestdo e a revisdo da plataforma. A solucdo operacionalizou e testou funcionalidades necessarias
ao controle de processos internos, e que nao existiam no OpenTrials. Essas funcionalidades foram incroporadas e

ampliadas no novo sistema, que sera lancado em novembro de 2014, também em cédigo aberto.

O ReBEC 2.0 devera ampliar o uso por publicos leigos e especialistas, inclusive fora
do pais, pela interface com maior usabilidade e nova traducdo para o inglés. O projeto deve
dar conta de abrigar novas tendéncias do acesso livre e da comunicacdo e informacao
cientifica, como as threaded publications e a interoperabilidade com sistemas de Big Data,
entre outras; o ReBEC ainda recebe poucos dados cientificos do tipo "raw data" diretamente

dos estudos, embora ja tenha capacidade para isso.

Quanto a iniciativa privada, o préximo passo é a formalizacdo de transferéncias
tecnolégicas em T.l. J4 equacionadas as maiores questdes tecnoldgicas, de escuta dos
usuarios e de processos internos, o maior desafio do ReBEC permanece: eliminar o
descompasso entre a manutencdo e aperfeicoamento constante desta iniciativa como politica
nacional e o repasse irregular e insuficiente de verbas, apesar de um arcabouco legal

nacional favoravel.
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Apesar dos esforcos da coordenacdo ressaltando o viés da inovacdo, soberania e
relevancia internacional da plataforma, indefinicbes no repasse de verbas ameacam a
entrega no prazo planejado - o aniversario de 4 anos do ReBEC, em 16/12/2014 - desta

evolucdo alternativa, rapida e flexivel do OpenTrials para uso global e livre.
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Figura 4:
Documentacdo e cédigos do “Piccolo”: desde a sua criacdo, a disposicdo da comunidade mundial.

No entanto, o sistema Piccolo de geracao de indicadores e controle de rotinas de
curadoria de registros - uma importante contribuicdo para outras iniciativas semelhantes ao
ReBEC no mundo - ja estd disponivel (ver Figura 4) de forma totalmente aberta em

<bitbucket.org/eduardoalvescl/piccolo/>.

Palavras-chave: repositorios de dados cientificos; rebec; interoperabilidade; pesquisa clinica;
via verde
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