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Resumo: O mundo esta vivenciando uma pandemia provocada pela variante do Coronavirus
nomeado SARS-CoV-2, causando a doenca infecciosa COVID-19. Acdes globais estdo sendo
realizadas no combate a esse virus, dentre as quais a Virus Outbreak Data Network (VODAN), que
visa estabelecer uma infraestrutura de dados federada alinhada aos principios FAIR e que apoie a
coleta de dados de prontuarios de pacientes infectados por virus de alto contagio. A FIOCRUZ, que
coordena a rede GO FAIR Brasil Satde, assumiu a rede VODAN BR em parceria com a UNIRIO e
UFRJ, com a participacdo inicial dos hospitais Gaffrée e Guinle, Municipal Sdo José e o Israelita
Albert Einstein. Este artigo objetiva apresentar a infraestrutura nacional alinhada as diretrizes e a
rede internacional, para coleta e gestdo de dados de prontudrios de pacientes, desses hospitais,
infectados com a COVID-19, para estabelecer modelo informacional que apoie o enfrentamento desta
e de outras possiveis pandemias.
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Abstract: The world is experiencing a pandemic caused by the variant of the Coronavirus named
SARS-CoV-2, causing the infectious disease COVID-19. Global actions are being carried out to combat
this virus, including the Virus Outbreak Data Network (VODAN), which aims to establish a federated
data infrastructure aligned with the FAIR principles and which supports the data collect from medical
records of patients infected with high contagion. FIOCRUZ, which coordinates the GO FAIR Brazil
Health network, took over the VODAN BR network in partnership with UNIRIO and UFRJ, with the
participation of the hospitals Gaffrée and Guinle, Municipal Sdo José and Israelita Albert Einstein.
This article aims to present the national infrastructure aligned with the guidelines and the
international network, for collecting and managing data from patient records, of these hospitals,
infected with COVID-19, to establish an information model that supports the confrontation of this
and other possible pandemics.
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1. Contextualizacao

A pandemia atual est4 relacionada a uma nova variante do coronavirus, denominada SARS-
-CoV-2, causadora da doenga COVID-19 (do inglés, Coronavirus Disease 2019). Esta é uma
doenca infecciosa emergente, identificada pela primeira vez na cidade chinesa de Wuhan,
cujos casos iniciais foram divulgados em dezembro de 2019. Desde entdo, o surto da
COVID-19 adquiriu dimensao pandémica, com casos confirmados em mais de 100 paises,
incluindo o Brasil.

Diante deste cenério tragico que se espalhou rapidamente por todo o planeta, agdes globais
de diversas naturezas vém sendo implementadas no combate a esse novo coronavirus,
dando oportunidade para que as praticas da ciéncia aberta, tdo discutida nas comunidades
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cientificas, atuem como um agente disseminador dos dados, informagao e conhecimento
de forma célere e efetiva.

A iniciativa GO FAIR! internacional, que tem a missdo de disseminar e implementar os
servicos e principios FAIR, um acrénimo para Findable, Accessible, Interoperable e
Reusable. Wilkinson et al. (2016), juntamente com as iniciativas CODATA, RDA e
WORD DATA SYSTEM se juntaram e formaram a DATA TOGETHER?, que visa a
unido de esforcos para otimizar o ecossistema global de dados de pesquisa e identificar as
oportunidades e necessidades que irdo acionar as infraestruturas federadas para atender a
nova realidade da ciéncia orientada por dados. Para isso, lancaram a Rede Virus
Outbreak Data Network (VODAN)3 sob a necessidade urgente de estabelecer uma
infraestrutura de dados federada, alinhada aos principios FAIR e que apoie a captura de
dados de prontuarios médicos de pacientes infectados por virus de alto contagio. Segundo
Mons (2020), essa rede foi concebida para dar o pontapé inicial em uma ‘comunidade’ que
projeta e constr6i uma infraestrutura de dados distribuidos internacionalmente e
interoperaveis, que oferece suporte a respostas baseadas em evidéncias para os surtos de
virus.

No momento, a VODAN esta voltada para a coleta e o gerenciamento dos dados de
pacientes que carregam o coronavirus, de acordo com os principios FAIR. Dessa forma,
sera possivel tornar os dados dos pacientes contaminados disponiveis para serem
reutilizados em pesquisas, interliga-los com dados de outras fontes, fazer diferentes
monitoramentos, além de realizar previsées de impacto e controle voltados para as medidas
de enfrentamento de epidemias, em condi¢oes bem definidas, respeitando a privacidade
dos pacientes, conforme a legislacao vigente.

A VODAN Internacional estd desenvolvendo ainda uma ontologia e modelo conceitual
simplificado a fim de permitir que os especialistas realizem o mapeamento semantico
necessario e publiquem os dados em um formato padrdo, o Resource Description
Framework (RDF). Seguindo também os principios FAIR, este formato, legivel por
maquina, permite o processamento automatizado dos dados, apoiando mecanismos
robustos de exploracdo e integracdo de dados. Todo o material desenvolvido sera
"reutilizavel", o que significa que o mesmo processo e infraestrutura podem ser usados para
qualquer outro surto de virus que futuramente surja. E importante ressaltar que esse
modelo conceitual possibilitara que “a inteligéncia artificial trabalhe nos dados por meio
da identificacio de correlacdes reais e auténticas. E necessario um trabalho de anélise
conceitual para separar o "sinal" do "ruido de fundo", o que realmente é, do que apenas
parece ser” (FATTOR, 2020).

A rede VODAN Internacional conta com a participacido de dezenove paises sendo eles:
Alemanha, Austria, Brasil, Checoslovaquia, China, Espanha, Estados Unidos, Franca,
Grécia, Holanda, Hong Kong, Italia, Luxemburgo, Noruega, Reino Unido, Eslovénia,

! Disponivel em: https://www.go-fair.org/. [Consult. 25 dez 2020].

2 Disponivel em: https://www.go-fair.org/go-fair-initiative/data-together/. [Consult. 25 dez 2020].

3 Disponivel em: https://www.go-fair.org/implementation-networks/overview/vodan/.[Consult. 25
dez. 2020].
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Suécia, Suica e Zimbébue. A rede VODAN Africa e Asia ¢ um exemplo de como a VODAN
estd sendo usada para apoio no combate ao coronavirus naqueles paises. Informacoes
adicionais como parceiros, leituras, repositorios etc, podem ser encontradas no site
VODAN Africa & Asias.

2. A VODAN BR

A Virus Outbreak Data Network Brazil (VODAN BR)5, que é o braco brasileiro da
rede VODAN Internacional, coordenada pela Fundacdo Oswaldo Cruz (FIOCRUZ), a
Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ) e a Universidade Federal do Estado do Rio
de Janeiro (UNIRIO), deu inicio a coleta de dados de pacientes confirmados com COVID-
-19, de forma anonimizada, seguindo o formul4rio recomendado pela Organizacao Mundial
de Saade (OMS) em trés hospitais parceiros, localizados no Estado do Rio de Janeiro os
hospital Universitario Gaffrée Guinle e Municipal Sao José, e no Estado de Sao Paulo o
hospital Israelita Albert Einstein.

A rede VODAN BR comunga do mesmo entendimento da necessidade brasileira de
colaborar com a diminui¢io da caréncia de infraestrutura tecnologica e humana para lidar
com as questoes de gestao de dados em satide. No momento presente de agravo diario da
pandemia COVID-19 em todo pais, decisoes ageis e precisas sdo demandadas, evitando
prejuizos econémicos e humanos para toda a nagdo. A gestdo adequada dos dados de
pacientes infectados com o coronavirus, além de possibilitar o seu reuso em novas
pesquisas, facilitara a tomada de decisdo baseada em evidéncias, evitando dessa forma,
decis6es equivocadas por parte dos gestores e profissionais de satide, além de possibilitar
a geracdo de dados mais confiiveis, contribuindo para a transparéncia, producio e
disseminacao do conhecimento cientifico.

Com o intuito de solucionar tais demandas no combate a pandemia, a rede VODAN BR
participa desse projeto internacional na busca da melhoria da gestao, compartilhamento e
reutilizacdo dos dados desses pacientes em novas pesquisas, seguindo as tendéncias
mundiais da Ciéncia Aberta.

A FIOCRUZ, a UNIRIO, a UFRJ e as institui¢6es hospitalares envolvidas sdo responsaveis
pelo nivel de acesso que sera dado aos dados brutos, os quais poderao ser disponibilizados
abertamente, desde que resguardada a privacidade dos pacientes. Além dos dados
autorizados pelas instituicées, os dados agregados e metadados serdo compartilhados,
exceto aqueles sensiveis, que ndo fazem parte do escopo da rede. Os niveis de acesso ao
conjunto de dados sao trés:

e Dados abertos - dados que forem considerados pela instituicao coletora como
possiveis de abertura (ex.: Alta/6bito, caso suspeito/confirmado, UTI/UCE,
ventilacdo invasiva/nao invasiva);

4 Disponivel em: https://www.vodan-totafrica.info/. [Consult, 25 dez. 2020].
° Disponivel em: https://vodanbr.github.io. [Consult. 25 dez. 2020].
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e Dados restritos as instituicoes parceiras - pode ser definido pela instituicao
coletora um acesso diferenciado para as outras unidades coletoras da Rede
VODAN internacional e/ou VODAN BR;

e Dados fechados - todos os dados e conjuntos de dados restritos, somente
disponiveis para a instituigao coletora dos dados.

Os dados podem ser usados, pelo menos, para trés finalidades:

e Pesquisa - estes dados poderdo apoiar investigacoes atuais e futuras que
permitam entender em maior profundidade a evolucdo dos casos de
internacao da COVID-19;

e Tratamento - estes dados poderao ser explorados e/ou agregados para apoiar
o tratamento da doenca e o enfrentamento da pandemia provocada pelo
SARS-CoV-2;

e Gestao/monitoramento - estes dados poderao apoiar a gestao do hospital na
programacdo de leitos e equipamentos, além de contribuir para o
monitoramento detalhado da pandemia no Brasil.

Como parte deste esforco, a FIOCRUZ a UNIRIO e a UFRJ coordenam a rede VODAN BR
na busca de capitanear esforcos e recursos financeiros para a consolidacdo da rede
brasileira. Vale ressaltar que o projeto da rede VODAN BR j4 foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa no Brasil, através da Plataforma Brasil, tendo sua aprovacio registrada
no dia 16 de julho de 2020, pelo CEP/EPSJV-Fiocruz — CAAE: 32359220.4.0000.5241 —
CONEP/CNS/MS.

3. Infraestrutura de dados

Esta rede tem por objetivo desenvolver uma infraestrutura para a coleta e gerenciamento
de dados de prontuarios desses hospitais e de outros que possam vir a se juntar a rede, de
forma que possam ser analisados em dados vinculados ou formato CSV, ou ainda, por meio
da interface de programacao de aplicativos GraphDB, de acordo com um esquema de
autorizagdo de licenciamento previamente definido. Além disso, os metadados
correspondentes deverao ser disponibilizados em um FAIR Data Point®, a fim de aumentar
a recuperacao desses dados em repositoérios confidveis, onde os conjuntos de dados desses
pacientes serdo hospedados, promovendo assim, o reaproveitamento e a sua
reprodutibilidade em novas pesquisas.

Os dados serao coletados a partir do formulério de Pesquisa Clinica Uniforme, sugerido
pela Organizagdo Mundial da Saade (OMS, 2020) nos hospitais parceiros preservando a
privacidade das pessoas envolvidas. Sdo varios os desafios a serem enfrentados no

6 Disponivel em: https://www.go-fair.org/how-to-go-fair/fair-data-point/. [Consult. 25 dez. 2020].
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desenvolvimento desta infraestrutura genérica e flexivel que dara suporte a todo o ciclo de
vida dos dados e aos seus respectivos metadados.

Este é um projeto baseado em um modelo conceitual comum aos participantes da rede
VODAN internacional, que garantira que os dados sejam compreensiveis por humanos e
por maquinas, em condi¢does bem definidas. As atividades estdo sendo realizadas em
estreita cooperacido entre as instituicoes envolvidas seguindo as seguintes metas de
atuacao:

i. uma estratégia de extracao e coleta dos sistemas heterogéneos disponiveis nas
unidades hospitalares;

ii. um banco de dados relacional de preparacdo, seguindo a estrutura de
formularios da OMS para dados e metadados, enriquecido com uma ontologia
de referéncia e outros vocabularios-padrao associados;

iii. um suporte baseado em workflow para o processo de FAIRification, usando a
ferramenta ETL4LOD; bancos de dados de graficos locais em cada hospital
participante;

iv. um repositorio confidvel alinhado aos principios FAIR; tratamento e
alimentacao dos dados coletados no banco de dados;

v. exportacdo e tratamento semantico dos dados, utilizando o modelo conceitual
(ontologia de referéncia) da VODAN internacional,

vi. disponibilizacdo dos dados agregados conforme a legislacao vigente; um Web-

app do formuléario da OMS que permitira a coleta de dados via celular.

Fig. 1 — Plataforma VODAN BR
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Essa infraestrutura que esta sendo elaborada no Brasil faz parte da rede global VODAN
possibilitando que os dados gerados e os metadados associados participem de uma ampla
gama de pesquisas em nivel internacional. As a¢Ges em curso para a implantagdo da
infraestrutura nacional perpassam os seguintes passos: criagdo do Web-app do Formulario
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de Pesquisa Clinica Uniforme, que permitira a coleta de dados complementares aqueles
eventualmente ja coletados pelos hospitais participantes e que serdo desidentificados e
extraidos para alimentacgio do sistema de tratamento e armazenamento dos dados; anéalise
comparativa do formulério de coleta de dados do hospital participante com o Formulario
de Pesquisa Clinica Uniforme adotado pela OMS; realizacao das customizacdes necessarias
no sistema do hospital para a coleta/EXTRACAO dos dados; capacitacio dos profissionais
envolvidos no preenchimento do formulario; teste do Web-app com o suporte dos hospitais
participantes; projeto e implantacao do sistema de tratamento/combinacio/carga dos
dados coletados e metadados de proveniéncia em banco de dados intermediario; coleta dos
dados dos pacientes hospitalizados com suspeita ou confirmados de COVID-19; tratamento
e alimentacao dos dados coletados no banco de dados intermediario; exportacdo e
tratamento semantico dos dados, utilizando o modelo conceitual (ontologia de referéncia)
da VODAN internacional, para armazenamento em banco de dados baseado em tecnologias
estabelecidas de representacdo do conhecimento em grafo; disponibilizagdo dos dados
agregados, conforme a legislacao vigente.

4. Motivacoes do trabalho em rede para enfrentamento de pandemias

O mundo sofre um forte impacto e repercussao do surto do virus na satide, na economia e
na sociedade como um todo, bem como pela falta de acesso aos dados de pacientes
contaminados, devido as dificuldades legais, éticas e de disponibilidade de infraestruturas
de apoio.

Nos dias de hoje, ndo existe uma maneira coordenada e estruturada de compartilhamento
dos dados de pacientes entre paises e regides. O fato dos dados nao serem FAIR
(Localizavel, Acessivel, Interoperavel e Reutilizavel) prejudica significativamente seu uso,
dificultando aos pesquisadores testarem hipoteses e encontrarem novas dependéncias ou
novas correlacoes entre elementos de dados. Por essa razao, a adocao de uma infraestrutura
de dados FAIR possibilitara a interoperabilidade entre os diferentes repositdrios e o uso
conjunto de seus dados. E importante ressaltar que o acesso aos dados coletados de
pacientes contaminados deve respeitar as estruturas reguladoras e de governanca e estar
em conformidade com a Lei Geral de Protecdo de Dados Pessoais (LGPD), Lei n°
13.709/2018 (BRASIL, 2018).

Esses dados poderao ser utilizados para diferentes fins. Além do uso na pesquisa, eles
poderao contribuir para apoiar o monitoramento da pandemia e realizar diversos tipos de
estudos, tais como: alternativas terapéuticas para a COVID-19; patogénese da historia
natural da doenca; avaliacdo de atencdo a satide; prevencdao e controle. Além disso,
possibilitara a geracdo de elementos de divulgacdo da ciéncia por intermédio de
publicacoes cientificas e de outros veiculos de divulgagao.

5. Consideracoes finais

Esta pesquisa contém metas inovadoras que trazem varios beneficios tanto para a ciéncia,
quanto para a sociedade, tais como, a criacao de uma infraestrutura de gestao de dados de
pesquisa "FAIR” voltada ndo apenas para a pandemia da COVID-19, mas também para
futuras situacgoes de crise ligadas a diferentes epidemias. Espera-se gerar elementos que
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contribuam para a consolidagdo da rede VODAN Brasil e estreitar a participagdo da
FIOCRUZ, UNIRIO e UFRJ em parcerias nacionais e internacionais. Esta é uma
experiéncia significativa que comprova a importancia da pratica da ciéncia aberta voltada
para a abertura e o compartilhamento de dados de pesquisa, contribuindo para maior
transparéncia, interoperabilidade, velocidade de ampliacio do conhecimento e para o
avanco da ciéncia, com impacto célere para a sociedade.

Espera-se, ainda, apoiar o desenvolvimento da ontologia coordenada pela VODAN
Internacional, a fim de permitir que os especialistas implementem o mapeamento
semantico necessario e publiquem os dados em um formato RDF. Desta forma se
possibilitara que os dados sejam legiveis por maquina, seguindo os principios FAIR.

Destarte, alcancaremos o objetivo central deste projeto, que € criar infraestrutura federada
de gestdo de dados de forma a possibilitar que os dados dos pacientes contaminados com o
virus SARS-CoV-2 sejam passiveis de ser reutilizados em pesquisas, tratamento e
monitoramento dos casos e apoiem a criacio de alternativas terapéuticas para a COVID-19
e da histoéria natural da doenca; avaliacao e atencao a sadde; além de prevencao e controle.

Entende-se ainda que a infraestrutura federada e toda a metodologia desenvolvida
apoiardo a ciéncia a enfrentar de forma mais célere e eficaz novas pandemias e epidemias,
possibilitando minimizar perdas imensuraveis para a sociedade, como a que estamos
enfrentando no momento atual da histéria.
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