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RESUMO:

Este trabalho discute os desafios para o compartilhamento de dados de pesquisa gendmica
alinhados aos principios FAIR. Para compreender melhor o campo, € proposto o Modelo de
Fatores que Influenciam o Compartilhamento de Dados, que engloba a visédo tecnoldgica e
social do compartilhamento de dados, aliada aos principios FAIR. Esse modelo apresenta
os fatores de beneficios, custos e fatores contextuais na compreensao da percepcao dos
pesquisadores e o comportamento de compartilhamento de dados. Além disso, ao identificar
as barreiras, fatores e problemas percebidos pelos pesquisadores é possivel dirimi-los e
minimiza-los. O modelo de fatores sera utilizado junto aos pesquisadores que desenvolvem
atividades de pesquisa na area de dados gendmicos. Objetivando garantir que estes dados
de pesquisa sejam reutilizaveis na ciéncia em prol da sociedade, apoiar a gestdo de dados
na pesquisa em gendmica e levantar os requisitos para um modelo que busque garantir a
gestdo de dados FAIR na area de gendbmica, promovendo o compartilhamento de dados
gendmicos aberto e gratuito.
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INTRODUCAO
Dados Genomicos e Ciéncia Aberta

A disponibilidade de dados genémicos é fundamental para a pesquisa gendmica
(YAKUBU et. al., 2018). Dados gendmicos sao dados relacionados a estrutura e funcdes do
genoma de um organismo, necessarios ao seu desenvolvimento e incluem informacdes de
sequéncia de moléculas nos genes de um organismo. Abarcando os dados de DNA, RNA,
proteinas e suas fun¢des da espécie humana, organismos ndo humanos e modelos. Dados
de pesquisa gendémicos séo todos os dados gerados a partir de pesquisa cientifica na area.

Estudos mostram diversos desafios associados ao compartilhamento de dados,
que incluem: a falta de padrdes estabelecidos para os usuarios de dados; a falta de crédito
adequado para pesquisadores de paises de baixa e média renda, que muitas vezes sao
apenas mencionados brevemente na seg¢ao de agradecimentos de publica¢des cientificas;
a possibilidade de perda de direitos de propriedade intelectual; o potencial uso indevido dos
dados. Incluem ainda deficiéncias na governanga da pesquisa genémica e dos biobancos;
falta de quadros ético-legais abrangentes para orientar o compartilhamento de dados
entre paises de alta renda e baixa e média renda. Além disso, questdes sobre o papel dos
provedores de dados nas etapas da nova pesquisa, como, se devem revisar os resultados
antes da publicacdo, colaborar na analise, aprovar previamente o plano de analise ou impor
limitagcbes a reutilizagao dos dados, continuam sendo areas importantes de tenséo e reflexao
sobre o compartilhamento de dados (EKUSAI-SEBATTA et. al., 2023).

A produgao e utilizagdo de evidéncias cientificas robustas sobre a segurancga, a
eficacia, a efetividade, a raz&do de custo-efetividade e o impacto orcamentario das tecnologias
nos processos de avaliagao; a garantia da participagéo social em todo o processo de gestao
de tecnologias em saude; a participagado da comunidade e acesso aos dados disponibilizados
abertamente, contribuem para a garantia do direito a informagéo, empoderando o cidadao
e sua participagdo na construgédo de um sistema de saude mais forte (VIEIRA; PIOLA,;
BENEVIDES, 2019).

Segundo Oliveira e Silva (2016, p. 9), na ciéncia aberta € primordial a cibe infraestrutura
tecnoldgica que apoia o processo cientifico. Optou-se por desmembrar a dimensao morfolégica
e criar uma dimenséo especifica para tratar dos aspectos tecnolégicos. A dimensao morfologica
apresenta a estrutura da comunicacéo cientifica baseada no quarto paradigma, a qual
pressupbe a cultura de compartilhamento.

De acordo com Sayao e Sales (2016, p. 96), a importancia dos repositérios de dados
de pesquisa é reconhecida pelos profissionais da informacao, pelo fato de que havendo
uma estrutura que garanta a reutilizagado desses dados, as possibilidades de avangos sao
mais rapidas na ciéncia, economizando em diversos recursos e ampliando novos temas de
pesquisa.
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Entretanto, assegura Wilkinson et Al (2017), “Nao basta ter um Plano de Gestao
de Dados: é preciso ser FAIR”. Salienta, todavia, que ndo apenas os dados precisam ser
FAIR, mas também os metadados precisam ser FAIR, pois sao estes principios que irdo
orientar a ampliacdo do acesso e possibilitar a correta interpretacao e utilizacdo dos dados
pela comunidade cientifica.

DESENVOLVIMENTO
Problema

Segundo Henning et al (2019), no Brasil, em comparagao com 0s paises europeus e
asiaticos, bem como com os Estados Unidos, a publicacdo de dados é relativamente baixa
e deficitaria. Este fato deve ser revisto pois o processo de pesquisa atual se fundamenta no
compartilhamento de dados, interoperabilidade e reuso por pesquisadores em todo o mundo.

Muitas vezes, os dados sao perdidos, ou ficam arquivados em computadores, ou sdo
armazenados de forma inadequada, limitados a pequenos grupos de pesquisa. Grande parte
destes volumes de dados, que sédo gerados a altos custos, sdo parcialmente analisados e em
muitos casos, nem analisados sao, deixando para serem vistos a posteriori € normalmente
perdidos ou esquecidos ao longo do tempo. Muitos destes dados sdo gerados a altos
custos, que em funcédo do ndo aproveitamento dos mesmos, somam grandes quantidades
de desperdicios de dinheiro publico e privado (Henning et al, 2019).

A grande quantidade de dados que esta sendo acumulada nos diferentes bancos de
dados ao redor do mundo precisa, a partir das informagdes genémicas disponiveis, serem
anotadas e interpretadas. Para este fim, é necessario que os diversos projetos interessados
em trocar e integrar informagdes descrevam seus dados de forma padronizada, de modo
a possibilitar com consisténcia a recuperagédo de informacgdes (Campos, 2007). Ainda
segundo Campos (2007, p. 117), “apesar dos conceitos emergentes de ciéncia aberta e
compartilhamento de dados, no que tange ao volume de dados cientificos em saude, a
adesao ao compartilhamento de dados, pelos pesquisadores brasileiros, esta longe do que
se conceitua como ideal”.

As questdes norteadoras do presente projeto de pesquisa permeiam os seguintes
questionamentos, que devem ser respondidos: a) Como garantir que os dados de pesquisa
gendmica sejam reutilizaveis na ciéncia em prol da sociedade? b) Como apoiar a gestdo de
dados na pesquisa em genémica alinhada aos principios Fair? c) Quais sao os principais
requisitos para um modelo que busque garantir a gestdo de dados FAIR na area de gendmica?
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Abordagem

Esse projeto € uma pesquisa exploratéria, de abordagem qualitativa e de natureza
basica. A abordagem qualitativa se preocupa em explicar e se aprofundar em aspectos nao
quantificaveis das relagdes sociais (Gerhardt; Silveira, 2009).

A partir das caracteristicas citadas acima, foi possivel agregar estratégias que fossem
apropriadas para auxiliar o desenvolvimento da pesquisa. Portanto, quanto aos procedimentos
de pesquisa, serdo adotados o tipo bibliografico e a analise documental, que contribuirdo
para o entendimento pretendido sobre o assunto, ao final da pesquisa.

Os metadados FAIR sao os elementos que transportam o conteudo das informacdes
que devem ser expressos por meio de técnicas de representacdo descritiva dos dados,
condigdo essencial para o uso e reuso de dados de pesquisa (Dias et al., 2019).

Para criar solugdes que apoiem o compartilhamento de dados de pesquisa gendémica
€ necessario compreender os fatores contextuais e individuais, a partir da percepcao dos
pesquisadores da area de genémica. O Modelo de Fatores que influenciam no comportamento
de compartilhamento de dados (MFDados), proposto por por Veiga (2017), € um modelo que
visa a elaboracao de um roteiro de coleta de dados com os pesquisadores, para compreender
as suas percepgoes e promover o compartiihamento de dados de pesquisa (Veiga, 2021).
Portanto, acredita-se que o MFdados pode apoiar na deteccao dos fatores, estimulos e
barreiras no compartilhamento de dados gendmicos, bem como compreender as percepgdes
do pesquisador e o0 seu comportamento no compartilhamento de dados.

CONSIDERAGOES FINAIS

Esse projeto de pesquisa de doutorado esta em estagio inicial de desenvolvimento
abarcando varias possibilidades discussbées no ambito da ciéncia aberta , biobancos e
gestdo de dados de pesquisa gendmico.

O compartilhamento de dados de pesquisa € um dos pilares da ciéncia aberta.
Sao varios os beneficios do compartilhamento de dados, mas os dados compartilhados s6
cumprirdo seu papel no apoio aos avangos da pesquisa e a transparéncia cientifica se forem
gerenciados adequadamente durante todo o ciclo de vida dos dados (KING, 2007, p. 173).

Neste contexto de compartilhamento de dados, o Modelo de Fatores de Dados
— MFdados engloba a visdo tecnologica e social do compartilhamento de dados, aliado
aos principios FAIR. Discorre sobre a compreenséo da percep¢ao dos pesquisadores € o
comportamento de compartilhamento dos dados, bem como sobre a deteccéo das barreiras,
fatores e problemas da area de genémica. Desta forma, o MF-Dados é uma ferramenta que
pode apoiar a estruturacdo de uma proposta de modelo de gestdo de dados para a area de
pesquisa em gendmica, desenvolvido juntamente com os stakeholders.

A gestado eficaz e o compartilhamento de dados genémicos pode colaborar com
outras areas de pesquisa, através da interoperabilidade, uso e reuso de dados, abertos e
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compartilhados, contribuindo com novos conhecimentos em diversas areas, dando origem
a novas analises e investigagdes. Uma possivel forma de utilizacdo de dados genémicos
abertos, na predigéo de casos clinicos regionalizados, depende da curadoria dos mesmos, e
pode gerar uma base de dados de pesquisa, numa possivel regionalizagdo no direcionamento
e no tratamento de saude, no ambito do SUS.
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