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Resumo

O estudo tem por objetivo elaborar um panorama geral dos repositorios de dados de
pesquisa na area das ciéncias da saude. Para tanto, foi realizada uma pesquisa
descritiva, na qual foram analisados vinte repositérios de dados cadastrados e
certificados no diretério re3data.org. A analise metodoldgica foi desenvolvida a partir
das caracteristicas essenciais apontadas por Rodrigues et al. (2010) para um
repositério de dados, que foram sistematizadas em categorias. As categorias
exploram aspectos acerca do armazenamento, descricio e apresentacdo dos itens.
Os resultados do estudo indicam que os repositorios analisados se encontram em
diferentes estados de desenvolvimento. No entanto, foi possivel observar que nao
existe tendéncia para o uso de software de repositorio especifico, embora haja
tendéncia estruturada para o padrio de metadados e os tipos de recursos
disponibilizados. De forma geral, grande parte dos repositérios analisados possuem
caracteristicas de repositorios de acesso aberto, no entanto apenas 30% deles
distribuem seus conteddos acompanhados de licencas abertas. Percebe-se, portanto,
uma incipiente e crescente preocupacdo com o desenvolvimento de sistemas dessa
natureza.

Palavras-chave: Repositérios de dados de pesquisa. Ciéncias da saude. Open access.
Comunicacao cientifica.
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Research data repositories for health sciences

Abstract

The study aims to show an overview of research data repositories in the area of
health sciences. To achieve it, a descriptive research was held, where twenty
registered data and certificated repositories were analysed based in the directory
re3data.org. The methodology was based in the essential data repositories
characteristics mentioned by Rodrigues et al. (2010). The characteristics are related
to storage, description and presentation of items. The study s results indicate that
repositories analysed has different stages of development. However, it was observed
that there was no trend towards the use of specific repository software, although
there is a tendency for the metadata standard and the types of available resources. In
general, most repositories have open access characteristics, however only 30% of
them distribute their contents based in open license. As conclusion, we can say that
the results suggest an incipient and growing concern about the development of such
systems.

Keywords: Repositories of research data. Health sciences. Open access. Scientific
communication.

Introducao

O advento das novas tecnologias da comunicacdo e informacdo provoca mudancas
nas formas como as pessoas interagem e se comunicam. Consequentemente, as mudancgas
tém gerado processos significativos de transformacdo da comunicacdo cientifica. Nesse
contexto de mudancas, surge o movimento Open Access, para apresentar uma nova
alternativa ao sistema de mercado tradicional dos periédicos cientificos comerciais. Dentre
as iniciativas que formalizam e orientam o movimento Open Access, destaca-se aqui a
declaracdo de Bethesda que evidenciou, ainda em 2003, a importancia do acesso aberto para
as ciéncias da saude (SARMENTO E SOUZA et al, 2005). A declaracdo de Bethesada
formalizou a demanda para o tratamento dos dados de pesquisa no contexto do acesso

aberto.

O compartilhamento de dados de pesquisa € uma questao de crescente importancia
devido aos seus diversos beneficios para otimizacdo da ciéncia. Os repositérios de dados de
pesquisa tém sido apresentados pela literatura pertinente como uma das ferramentas
adequadas para tal objetivo. Porém ainda se apresentam como desafios a padronizacdo dos
sistemas e a curadoria dos dados envolvidos. Considerando o contexto brevemente
levantado e a importancia do tema, o presente estudo buscou identificar a situacao atual de

desenvolvimento dos repositérios de dados de pesquisa no campo das ciéncias da saude.
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Metodologia

Para execucdo da anadlise proposta, foi realizada uma pesquisa de levantamento e
analise descritiva acerca dos repositérios de dados na area das Ciéncias Salde, registrados
no re3data.org (Registry of Research Data Repositories) e que possuiam algum certificado de

sistema. O levantamento dos dados ocorreu no Ultimo semestre do ano de 2015.

A partir dos critérios definidos para a pesquisa foram identificados 20 repositérios de
dados de pesquisa no campo das Ciéncias da Saude (Quadro 1). Dentre os repositérios que
compdem o conjunto de analise 50% deles sdo origindrios dos Estados Unidos da América,
10% do Canada e 30% de paises da Europa. Apenas dois deles originam-se de paises do Sul

do mundo, um é de origem indiana e outro de provem de Gana.

QUADRO 1: REPOSITORIOS SELECIONADOS PARA ANALISE

URL

American Type Culture Collection http://www.lgcstandards-atcc.org/
ArrayExpress http://www.ebi.ac.uk/arrayexpress/

Bacterial Carbohydrate Structure http://csdb.glycoscience.ru/bacterial/index.html
DataBase

Bii http://isa-tools.org/

Canadian Epigenetics, Environment  http://www.epigenomes.ca/
and Health Research Consortium
Platform

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

Prevention, Data & Statistics

ClinicalTrials.gov http://www.clinicaltrials.gov/

Collaborative Psychiatric http://www.icpsr.umich.edu/icpsrweb/CPES/

Epidemiology Surveys

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

DiversityData.org
Domino

Hardin.MD

HomoMINT

Human Proteinpedia
INDEPTH Data Repository
InnateDB

MaizeGDB

Mentha

NeuroMorpho
Neuroscience Information
Framework

http://www.diversitydata.org/

http://mint.bio.uniroma?2.it/domino/

http://hardinmd.lib.uiowa.edu/

http://mint.bio.uniroma2.it/HomoMINT /Welcome.do

http://www.humanproteinpedia.org/

http://www.indepth-ishare.org/index.php/home

http://www.innatedb.com/

http://www.maizegdb.org/

http://mentha.uniroma?2.it/

http://neuromorpho.org/

http://neuinfo.org/

Fonte: Elaboracao prépria
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A analise teve como referéncia as trés caracteristicas essenciais para um repositorio
de dados proposta por Rodrigues et al. (2010). As caracteristicas forma utilizadas como
categoria de analise dos dados coletados. Portanto, os resultados foram sistematizados em

trés grandes categorias: armazenamento, descricdo e apresentacdo dos itens (Quadro 2).

QUADRO 2: CATEGORIAS E ITENS ANALISADOS

Categorias Elementos analisados

NGOG EVAGENG LIl Software: programa(s) utilizados no repositorio

Sistema de preservacdo: métodos ou praticas de preservacao utilizadas
URL persistente: se o repositério apresenta URL persistente ou ndo
Instituicdo do pesquisador: se o repositério faz referéncia a instituicao
a qual o pesquisador pertence ou nao
Licenca: tipo de licenca(s) utilizada
Repositério aberto: se o repositorio de dados é um repositorio de
acesso aberto ou ndo
Metadados (padrao): qual padrao de metadados utilizado.

VoI (sl -I¢- I Tipo de recurso: caracterizacdo dos dados apresentados no repositorio,

dos itens se dados audiovisuais, textuais, etc.

Quantidade de itens: nimero de entradas de itens no repositério
Relacdo do item com o conjunto: se ha indicacdo da relacio do dado
com o todo
Relacdo do conjunto com a publicacdo: se hd indicacao da relacdo do

conjunto de dados com a publicacdo onde se encontra
Fonte: Elaboracdo prépria

Armazenamento dos dados de pesquisa em repositorios

A primeira categoria de analise tratou de aspectos referentes ao armazenamento dos
dados de pesquisa e contemplou questdes sobre o software dos repositérios, os sistemas de
preservacdo utilizados, as licencas concedidas aos conteddos armazenados e a politica

acerca do acesso aberto dos repositorios de dados de pesquisa.

Software dos repositorios de dados de pesquisa nas ciéncias da saude

O estudo identificou que existe uma ampla variedade de software utilizado no
contexto e que nenhum deles apresenta-se como majoritario em relacdo aos outros. Dentre
os sistemas selecionados para a analise identificou-se que cada repositério apresentou

informacdo singular acerca do software utilizado, conforme indicado no Quadro 3.
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QUADRO 3: SOFTWARE UTILIZADOS PELOS REPOSITORIOS DE DADOS DE PESQUISA NAS CIENCIAS DA SAUDE

Repositério Software

HomoMINT MINT Viewer

Bacterial Carbohydrate Structure DataBase SOAP

InnateDB Cerebral program (Java), o ProbelLynx e o
INVEX

Mentha REST

Bii Biolnvindex

Canadian Epigenetics, Environment and | OpenCEMT

Health Research Consortium Platform

Fonte: Elaboragdo prépria

O HomoMINT com seu software MINT viewer permite uma visualizacdo grafica no
contexto de dados de alto rendimento. Ja o software SOAP usado pelo Bacterial Carbohydrate
Structure DataBase é uma base de dados relacional baseado no MySQL com uma tabela de
aproximacdo para correlacionar os dados em estruturas. O softaware REST do Mentha é uma
interface que oferece uma aplicacdo grafica e ferramentas que representam interacoes e
opcdes de caminhos de navegacdo. O Biolnvindex do Bii é uma aplicacdo web, modelo
database persistente e pacote de servicos e web servicos. O OpenCent é um software de
andlise, manuseio e publicacdo de dados epigenéticos. O repositério InnateDB possui trés
programas para o desempenho de suas funcionalidades: Cerebral program, ProbelLynx e
INVEX. O Cerebra program é um plugin Java para visualizacdo de dados sobre moléculas. O
INVEX é utilizado para analise e visualizacdo de pardmetros e metadados dos dados. O

ProbelLynx para anotacdes sobre microarranjos.

Sistemas de preservacdo dos repositorios de dados de pesquisa nas ciéncias da saude

A maior parte dos repositorios analisados (80%) ndo declararam utilizar sistema de
preservacdo. A falta de informacdo, no entanto, ndo permite concluir a auséncia de
estratégia para tal finalidade, uma vez que essa informacdo pode apenas ter sido
negligenciada no momento do registro do repositério. Dentro os 20% dos repositérios que
declararam possuir alguma estratégia de preservacdo dos conteddos que armazenam,
metade informou que realiza uma curadoria manual, na qual ndo conta com um sistema de

preservacdo em rede com outras instituicées ou iniciativas similares (Figura 1).

Cadernos BAD, 2016, N. 2, jul-dez, pp. 57-70 l 61



Lucas Paganine | Michelli Costa

FIGURA 1: SISTEMA DE PRESERVACAO DOS REPOSITORIOS DE DADOS DE PESQUISA NAS CIENCIAS DA SAUDE

Curadoria
comunitdria| Curadoria manual
5% 10%

Curadoria
centralizada
5%

N&o informado
80%

Fonte: Elaboracao prépria

A auséncia de informacbes acerca do sistema de preservacao dos repositérios ndo é
suficiente para afirmar sua inexisténcia. No entanto, a falta de dados sobre o tema
demonstra que ainda ndao ha a preocupacdo devida com a preservacdo dos dados de

pesquisa.

Licencas de acesso e uso concedidas aos conteudos armazenados nos repositorios de dados

de pesquisa nas ciéncias da satde

Apenas seis dos vinte repositérios analisados informaram utilizar alguma licenca de
acesso e uso para o conteldo que armazenam e disponibilizam. Dentre o conjunto de
licencas previstas pelo re3data.org, a licenca Creative Commons foi a mais utilizada,
presente em um quarto da totalidade dos repositorios. Menos representativas, as licencas
Mozila Public License e a politica DOI, foram utilizadas em pelo menos um dos repositorios

selecionados (Figura 2).

Cadernos BAD, 2016, N. 2, jul-dez, pp. 57-70 .



Repositérios de dados de pesquisa para as ciéncias da saude

FIGURA 2: LICENCAS DE ACESSO E USO CONCEDIDAS AOS CONTEUDOS ARMAZENADOS

Creative commons
25%

‘ Moszilla public license
5%

DOl
5%

Ndo informado
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Fonte: Elaboragdo prépria

De forma geral foi observado que apenas 30% dos repositérios de dados de pesquisa
nas ciéncias da saude utilizam licencas adequadas para o armazenamento, disponibilizacdo
e reutilizacdo dos dados no contexto da ciéncia colaborativa. Frente aos dados obtidos no
Diretério é possivel perceber que as preocupacdes acerca do uso de licencas abertas para a
distribuicao dos contelddos ainda nao alcancaram um nivel desejavel para os objetivos da

ciéncia aberta.

Politica de acesso aberto dos repositorios de dados de pesquisa nas ciéncias da saude

Embora tenha sido considerada baixa a utilizacdo das licencas para a ciéncia aberta,
cerca de 85% dos repositorios declararam ser uma iniciativa de acesso aberto. Apenas 3
repositérios, o American Type Culture Collection, Collaborative Psychiatric Epidemiology
Surveys e o Danish Data Archive ndo sdo se declararam como repositérios de acesso aberto.
O American Type Culture Collection disponibiliza tanto os dados quanto o préprio material
biolégico para compra, o 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.

Descricdao dos dados de pesquisa em repositérios

A segunda categoria de andlise abordou os padrées de metadados para a descricdo

dos conteldos disponiveis nos repositérios de dados de pesquisa em ciéncias da salde.

Metadados dos repositorios de dados de pesquisa nas ciéncias da saude

Dentre o conjunto analisado, apenas 8 repositérios apresentaram informacdes acerca

do padrdo de metadados utilizado para descrever seus recursos. Em alguns casos notou-se
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que um mesmo repositoério utiliza mais de um padrao de metadados para a finalidade da
descricdo. Portanto, foram identificados mais padrdes de metadados do que repositérios que
apresentavam essa informacdo. No total foram elencados 9 padrées de metadados,

conforme elencado no Quadro 4.

QUADRO 4: PADROES DE METADADOS UTILIZADOS PELOS REPOSITORIOS DE DADOS DE PESQUISA

ArrayExpress REST

ClinicalTrials.gov

Bacterial Carbohydrate Structure DataBase RDF

INDEPTH Data Repository DDI, RDF

Danish Data Archive DDI, DDA, Datacite
Collaborative  Psychiatric  Epidemiology DDI, Dublin Core, MARC21
Surveys

InnateDB BioPax

Neuroscience Information Framework DISCO
Fonte: Elaboragdo prépria

De forma geral, foi identificado que o padrdo de metadados mais utilizado pelos
repositérios é o Data Documentation Initiative (DDI). O padrdo foi desenvolvido pela DDI
Alliance para descricdo de recursos informacionais relacionados a pesquisas
socioeconOmicas, censos e outras colecdes de microdata. Seu objetivo é ser facilmente
compreendido por humanos e computadores, de forma a ter seu uso ampliado (KRAMER;
LEAHEY, 2012).

Outros padrdes que se desacataram no conjunto analisado foram o RDF e o REST
(Figura 1). O RDF é um padrao voltado para facilitar a juncdo de dados criando modelos
simples, ja o padrao REST de metadados foca nas interacdes e restricdes destacando dados

significantes.
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FIGURA 3: FREQUENCIA DE USO DOS PADROES DE METADADOS
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Fonte: Elaboracao prépria

Além dos trés formatos ja descritos, mostraram-se relevantes para o contexto dos
repositérios de dados de pesquisa em ciéncias da salde os seguintes padroes de
metadados: BioPax, DISCO, DDA, Datacite, CublinCore e Marc 21, que serdo descritos
brevemente. O BioPax faz parte de um projeto aberto e colaborativo e é uma linguagem
padronizada que visa possibilitar a interacdo, troca, visualizacdo e analise de dados
bioloégicos. J4 DISCO é um método de integracdo de informacdo baseado no protocolo de
descoberta da Microsoft para facilitar interoperacdo entre recursos da internet. O DDA é o
padrdo préprio do Danish Data Archive. O Datacite é o esquema padrdao da organizacdo
Datacite para publicacdo e citacdo de dados de pesquisa. O DublinCore é um esquema de
metadados que objetiva a descricdo de objetos digitais a partir de 15 elementos, que podem
ser expandidos por seus especificadores. Por fim o MARC21, 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 padrdo para troca de

registros tanto bibliograficos quanto catalograficos.
Apresentacdo dos itens nos repositérios

A U(ltima categoria de analise sistematizou informacdes referentes aos tipos de
recursos disponiveis nos repositorios, o volume de itens e a relacdo dos itens como seus

conjuntos de dados.
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Tipos de recurso disponiveis nos repositorios de dados de pesquisa nas ciéncias da satde

De forma geral foram identificados sete tipos de recursos disponiveis nos
repositorios analisados. Os tipos em questdo correspondem a classificacdo previamente
estabelecida pelo proprio diretério re3data.org. A seguir é apresentada a relacdo entre os

tipos de recursos e os repositorios onde eles estao disponiveis (Quadro 5).

QUADRO 5: TIPOS DE RECURSOS DISPONIVEIS NOS REPOSITORIOS DE DADOS DE PESQUISA EM CIENCIAS DA SAUDE

Tipo de recurso Repositorio de dados de pesquisa

Dados HomoMINT e NeuroMorpho

audiovisuais

Dados brutos HomoMINT, American Type Culture Collection e DiversityData.org

Texto HomoMINT, MaizeGDB, Bacterial Carbohydrate Structure DataBase,
estruturado 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 MaizeGDB, InnateDB, Mentha, e Human Proteinpedia

Dados MaizeGDB, ArrayExpress, Bacterial Carbohydrate Structure DataBase,

estatisticos e InnateDB, Mentha, INDEPTH Data Repository, Bii, Canadian Epigenetics,

padronizados 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

Softwares 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
Fonte: Elaboragdo propria

Em relacdo aos tipos de recursos disponibilizados pelos repositérios foi possivel
perceber a predominancia dos dados estatisticos e padronizados (Figura 4). Este tipo de
recurso engloba dados numéricos passiveis ou resultantes de analises estatisticas e dados
numéricos estruturados em padrdes especificos. Os dados textuais também padronizados
em padrdes especificos apareceram como o segundo tipo com maior ocorréncia dentro do
conjunto analisado. Estes resultados apontam que os tipos de recursos pertinentes para as

ciéncias da saude demandam padrodes especificos ndo previstos pelo diretério re3data.org.
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CICIIDA A- CDENIIENICIA NNAC TIDNAC NE DEATIDCNAC NICDANIRI I7ANNC DEI NS DEDNCITADINC NE NANNC NE DECNAIIICA

14
12
10
8
6
4
2
- ] I
Dados Dados brutos Texto Bases de Textos Dados Softwares
audiovisuais estruturado dados simples  estatisticos e

padronizados

Fonte: Elaboracdo prépria

Outro

Além dos dados estatisticos, padronizados e os textos estruturados, outros tipos de

recursos foram identificados com menor relevancia para o conjunto de repositérios, sdo

eles: os dados audiovisuais, os dados brutos, as bases de dados, os textos simples e os

softwares.

Volume de itens nos repositorios de dados de pesquisa nas ciéncias da satde

A unido de todos os recursos disponiveis nos repositérios analisados e que possuiam

essa informacdo somam cerca de 840 bilhdes de itens. Com relacdo a quantidade de itens

observou-se grande disparidade entre os repositérios, conforme demonstrado no Quadro 6.

QUADRO 6: QUANTIDADE DE ITENS POR REPOSITORIO ANALISADO

Quantidade de itens

Neuroscience Information Framework
Human Proteinpedia

ArrayExpress

InnateDB

Mentha

HomoMINT

ClinicalTrials.gov

829.679.866
7.038.972
1.962.932
888.753
700.745
343.277
206.902
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American Type Culture Collection 74.000
Bacterial Carbohydrate Structure DataBase 21.904
Domino 15.981
Collaborative Psychiatric Epidemiology Surveys 6.274
INDEPTH Data Repository 4.239
Bii 133

Fonte: Elaboragdo prépria

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 nao informam o nimero de itens

em seus bancos de dados.

A distancia tdo discrepante no nimero de itens entre os repositorios deve-se, em
parte, ao escopo e as politicas adotadas. Enquanto alguns consideram um conjunto de dados
completo como um Unico item, outros tratam cada molécula e cada interacdo como um item
diferente, como nos casos dos Neuroscience Information Framework e da Human
Proteinpedia. Considerando as peculiaridades ressalvadas, o Neuroscience Information
Framework, é responsavel por 98% do universo, mostrando-se assim como o repositorio

mais expressivo do universo analisado.

Relacdo dos dados com seu conjunto

A maioria dos repositérios (70%) apresentam informacdes sobre a relacdo do item
com o seu conjunto (dataset). De acordo com Padilla Navarro et a/. (2013) o conjunto de
dados é uma representacdo sistematica parcial do objeto que estd sendo pesquisado. Além
disto, Rodrigues et al. (2010) ressaltam que eles sdo caracterizados por reunir informacdes
ou fatos relacionados entre si e registrados num formato comum. Portanto, a existéncia de
conjunto de dados no repositério demanda que a visdo sobre objetos individuais seja
extrapolada e que o conjunto receba tratamento diferenciado em casos especificos
(RODRIGUES et. al., 2010).

Foram sete os repositérios que ndo apresentam informacdes sobre a relacdo dos
itens com suas colecdes, a saber: American Type Culture Collection, Mentha, Hardin.MD, Bii,
Canadian Epigenetics, Environment and Health Research Consortium Platform e o Domino.
Destaca-se que nos casos onde nao foi possivel identificar essa relacdo ndo é possivel
concluir que a relacdo é inexistente, ela apenas pode ndo ter sido devidamente informada no

registro do repositorio.

Consideragées finais
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Os resultados encontrados demonstram que os repositérios de dados de pesquisa na
area das ciéncias da saude encontram-se em diversos estados de desenvolvimento. De um
lado, foram observados repositérios em estados avancados como o Bacterial Carbohydrate
Strcture DataBase, que apresentou interface bem trabalhada e estruturacdo na descricdo e
apresentacdo de seus itens. De outro lado, foram identificados repositérios menos
desenvolvidos, como o Danish Data Archive, que apresenta problemas sérios de navegacao,
impedindo muitas vezes a coleta de dados para analise proposta. No entanto, o volume dos
itens nos repositdrios indica uma crescente preocupacdo com a disponibilizacdo dos dados

de pesquisa em repositorios.

Ressalta-se ainda que a pesquisa se limitou aos repositérios de dados de pesquisa
classificados como da drea das ciéncias da saude, que possuiam algum certificado de
sistema e que estavam cadastrados no diretério re3data.org. Além disto, as fontes de
informacodes consideradas para a analise limitaram-se as informacdes disponibilizadas pelos
proprios portais dos repositorios e aquelas disponiveis no diretério re3data.org. Apesar das
limitacbes declaradas sobre a pesquisa, considera-se que o retrato apresentado sobre o
cenario tem condicdes de instrumentalizar as discussdes sobre o compartilhamento e o
reuso dos dados de pesquisa para a promocdo da ciéncia aberta e produzir orientacdes para

o aprimoramento dos sistemas, em especial na area das ciéncias da saude.
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