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RESUMO

A proposta deste projeto € a criagdo de um repositorio de dados que vai
além da capitagcdo de dados brutos. O intento € incentivar os pesquisadores a
armazenarem os dados cientificos em repositorios de acesso aberto e assim
promover sua reutilizagdo. Logo, os objetivos deste estudo séo: elaborar uma
proposta para a criagdo do repositorio de dados no Instituto Nacional de
Cancer, a fim de armazenar, preservar, e gerenciar a producdo de dados
cientificos em transplante de medula 6ssea; buscar na literatura cientifica as
politicas e tecnologias para a criagdao do repositorio de dados; identificar a
motivagdo e a perspectiva da comunidade cientifica do INCA em relagdo a
implantagdo do repositério de dados e criar um repositorio com dados de
pesquisa em transplante de medula éssea. Metodologia: trata-se de um estudo
de campo exploratério, com um cunho bibliografico e descritivo e com uma
abordagem qualitativa. Os resultados esperados s&o a criagdo de um
repositorio de dados de pesquisa em transplante de medula 6ssea, no qual
toda a comunidade se beneficie. Contribuindo assim para que os pacientes
tenham acesso a tratamentos eficazes e seguros e colaborando para que os
pesquisadores nao precisem se desdobrar em buscas infindaveis de dados.

Palavras-Chave: Repositério, Dados, Transplante de Medula Ossea.
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1. INTRODUGAO

A area oncologica esta cada vez mais avangada e vem se empenhando para
oferecer um tratamento personalizado aos pacientes. O conhecimento da biologia
do tumor é indispensavel para proporcionar um cuidado individual com o maximo
de controle (remisséo total) e 0 minimo de efeitos colaterais, oferecendo menor
risco para o paciente. Sendo assim, intensifica-se a busca por um diagnéstico
diferenciado por meio de testes com anticorpos, analise do genoma e marcadores

biolégicos especificos, entre outros (FLOCA, 2014).

Para a medicina baseada em evidéncias é importante ter uma base
estatistica sdlida com uma grande quantidade e uma boa qualidade dos dados
disponiveis. A quantidade necessaria de dados aumenta de acordo com o0 numero
de desfechos relevantes. Atualmente, a pesquisa do cancer se depara com uma
ampla gama de fatores e uma crescente quantidade de informagao. Por exemplo,
um diagndstico preciso requer o conhecimento o tumor, e para isso sao
solicitados exames de imagens, analise do genoma, proteoma, resultados
laboratoriais, patologia clinica, entre outros. Desta forma, a medicina baseada em
evidéncias lida com um tamanho da amostra grande, o que permite bons
resultados . uma amostra pequena € dificil de generalizar para toda a populagao,
o que enfraquece o poder estatistico. Para superar estas dificuldades, Floca
(2014) sugere a construcdo de redes com o objetivo de reunir os dados para
adquirir um conjunto de amostras satisfatorio. Entretanto, esta n&do é uma tarefa
facil, devido a heterogeneidade dos dados. Para resolver este problema, o autor
propde a estratégia do “Acesso Aberto”.

O conceito de Acesso Aberto ou Acesso Livre foi consagrado no Budapest
OA Initiative (2002), na Bethesda Statement on Open Access Publishing (2003) e
na Declaracdo de Berlim, em 2003, sobre Acesso Aberto ao Conhecimento nas
Ciéncias e Humanidades (FURNIVAL E HUBBARD, 2011, p. 161).

A Declaragcao de Berlim ampliou as fronteiras do movimento de livre
acesso ao explicitar o que se compreende por contribuicbes de acesso



livre. O documento declara que essas contribuicbes incluem os
resultados de pesquisa cientificas originais, dados brutos (dados n&o
processados) e metadados, fontes originais, representagdes digitais de
materiais pictéricos e graficos além de material académico multimidia
(SAYAO E SALES, 2014).

A ideia de ciéncia aberta tem muitas facetas e implicagdes, podendo ser

ilustrada com eloquéncia da seguinte forma:

O conhecimento cientifico € um patriménio da humanidade e que,
portanto, deve estar disponivel livremente para que as pessoas,
cientistas ou ndo, possam usa-lo, reusa-lo e distribui-lo sem
constrangimentos tecnoldgicos, econdmicos, sociais ou legais (SAYAO E
SALES, 2014).

Guimaraes (2014) concorda com este pensamento e expde que a ciéncia
aberta €& forjada em meio a uma grande transformagdo social, politica e
econdmica. Esta traz, inscrito em seu proprio nome, o compromisso radical com
uma ampla disseminacdo de ideias a todos os interessados a avalia-las e
incorpora-las em outras ideias e praticas. Segundo a autora, ha quatro séculos
atras, a ciéncia aberta (Open Science) e a ampla disseminagdo da informagéo
fizeram parte do corolario que deu os contornos da Republica da Ciéncia.

O compartilhamento do conhecimento e a integracdo de dados é um grande
desafio da area da saude, sendo cada vez maior o numero de dados e

informagdes aos quais tém acesso as instituigdes de saude.

A ciéncia como um todo avanga com maior qualidade, menor custo e
mais eficiéncia quando abre a possibilidade para que o maior numero
possivel de pesquisadores disponha de vias de acesso aos dados
acumulados por seus antecessores e contemporaneos. Isso evita,
objetivamente, o custo da duplicacdo de esforcos e permite novas
interpretacdes em diferentes contextos cientificos para esses dados e,
além do mais, permite que eles sejam integrados e retrabalhados de
forma mais criativa, descortinando horizontes para novas pesquisas
(SAYAO E SALES, 2014).



Em consonadncia com o movimento a favor do acesso aberto, o
compartilhamento de dados de pesquisa tem muito a acrescentar a comunidade
cientifica. Entre as vantagens do acesso aos dados cientificos e seu
compartilhamento, Ferreira (2012) observa que a reutilizacdo de dados ja
coletados evita que haja investigagdes repetidas e, que assim, se financie mais de
uma pesquisa com o mesmo objetivo. Sendo assim, a partilha e o acesso aberto
aos dados da investigagcdo ndo s6 ajuda a maximizar o potencial de investigagcéo
de novas tecnologias e redes digitais, mas oferece um retorno maior do
investimento publico em pesquisa. Além disso, 0 acesso aos dados da pesquisa
podem permitir que outros pesquisadores venham a analisa-los minuciosamente,
€ nao apenas usar como base o relatorio da pesquisa publicada na forma de
artigo. Nesta perspectiva a criacdo de repositérios digitais para armazenar,
organizar e tratar os dados é indispensavel. Segundo Sousa:

Com o aparecimento dos repositérios digitais (e-prints), como modelos
autossustentaveis OAl (Open Access Initiative), é possivel gerar,
agregar, armazenar, disseminar, compartilhar e interoperar
conhecimentos de forma eficiente e versatil possibilitando uma
pluralidade de acessos e de usabilidade dessas informagdes, 0 que os
torna imprescindiveis a comunidade cientifica para armazenar,
preservar, controlar e, principalmente, compartilhar sua produgdo com
seus pares (SOUSA, 2012).

Para as instituicbes e a comunidade cientifica as vantagens do
compartilhamento de dados sao muitas, como a preservacdo e a manutencao da
colegéo, o acesso rapido, a ampliagcdo da colecgéo, haja vista que seu uso ocorre
simultaneamente por varios usuarios e a redugéo de custos com a estrutura fisica
de um prédio. Assim, permite ao usuario buscar a informacdo de onde Ihe for
mais conveniente, economizando tempo e outros gastos, além de promover varias
formas de consulta. Outros aspectos importante sdo a valorizacdo dos autores,
pois, ao disponibilizarem seus textos, criam a possibilidade de aumentar a sua
utilizagcdo e a valorizagcdo da Instituicdo como fonte de pesquisa, que passa a
ganhar prestigio, status e credibilidade no meio da comunidade cientifica
(SOUSA, 2012).



Diante do exposto, este projeto propde a criagdo de um repositério de dados
em transplante de medula éssea para promover a documentacgao, o intercambio e
a reutilizacdo dos dados que sustentam as pesquisas, em modo aberto, para
acelerar o passo das descobertas cientificas nesta area do conhecimento.



2. CONTEXTUALIZAGAO E JUSTFICATIVA

A pratica clinica do transplante de células-tronco hematopoéticas (TCTH)
somente foi possivel com a melhoria dos conhecimentos na area de imunologia e
histocompatibilidade (Bouzas, 2011). Em 1949, os precursores do transplante de
medula 6ssea demonstraram que a protegao do bago de camundongos durante a
irradiagdo salvava esses animais. Foram realizados varios estudos em animais
até o primeiro experimento em humanos. Entretanto, no inicio da pratica do TMO,
quando era considerado apenas um procedimento de investigagéo, a atividade de
transplante era limitada a poucos centros de pesquisa. Houve uma necessidade
de combinar os resultados destes transplantes para entender melhor a aplicagcéo
e aprimorar a pratica clinica. Ainda em 1972, o Dr. Mortin M. Bortin iniciou o
registro internacional de transplantes de medula 6ssea (IBMTR - International
Bone Marrow Transplant Registry) com o objetivo de descrever a atividade de
transplantes e analisar os resultados de transplantes realizados em diferentes
centros. Outros bancos de dados de transplantes também foram desenvolvidos
com o intuito semelhante, como o Grupo Europeu de Transplante de Sangue e
Medula Ossea (EBMT - European Blood and Marrow Transplant), o registro de
transplantes ndo aparentados pelo Programa Nacional de Doadores de Medula
(NMDP - National Marrow Donor Program), o registro de transplante de sangue de
corddo umbilical Europeu (Eurocor), o registro asiatico e do Oriente Médio de
transplantes (APBMT — Asian Pacific Blood and Marrow Transplantation e o
Transplante de Sangue e Medula do Mediterraneo Oriental (EMBMT - Eastern
Mediterranean Blood and Marrow Transplantation), entre outros registros de
receptores e doadores (VOLTARELLI; PASQUINI; ORTEGA, 2010).

Neste contexto, o Brasil desenvolveu dois registros para transplantes n&o
aparentados, o Registro Nacional de Doadores Voluntarios de Medula Ossea
(REDOME) e o Registro de Receptores de Medula Ossea (REREME).

Em relacdo ao cenario internacional, o registro de transplantes n&o
aparentados do NMDP uniu-se com o IBMTR em 2004, formando o atual Centro
Internacional de Pesquisa de Transplante de Sangue e Medula (CIBMTR Center



for International Blood and Marrow Transplant Research). O CIBMTR é um
registro longitudinal que coleta dados de mais de 450 centros em 47 paises ao
redor do mundo. Cada paciente € registrado e seguido longitudinalmente até a
morte ou a perda de seguimento.

Diante deste cenario, os pesquisadores brasileiros na area de transplante se
reuniram e articularam a proposta da criagdo de um Registro Brasileiro de
Transplante de Medula Ossea junto ao Ministério da Saude. O registro recebera
dados dos centros de transplante de medula 6ssea do Brasil. A informacao
coletada serdo dados brutos provenientes dos prontuarios médicos.

A proposta deste projeto € a criagcdo de um repositério que vai além da
capitacdo de dados brutos. O propdsito € incentivar os pesquisadores a
armazenarem os dados cientificos em repositorios de dados e assim promover

sua reutilizagao.

Em maio de 2014, o Nature Publishing Group, que edita a revista Nature,
langcou uma nova revista, Scientific Data, com publicacdo on-line em acesso
aberto que ndo tem a intengdo de descrever novos achados cientificos, mas sim
os datasets (conjuntos de dados) de pesquisas consideradas valiosas. O objetivo
foi promover a documentacdo, intercambio e reutilizacgdo dos dados que
sustentaram as pesquisas, em modo aberto, para acelerar o passo das
descobertas cientificas (Marques, 2014).

Um dos artigos publicados na revista Scientific Data foi a respeito de
repositério de dados de pesquisa com células-tronco. Segundo os autores, muitos
campos se esforcam para desenvolver estratégias, politicas ou estruturas para
gerir os dados, materiais e direitos de propriedade intelectual (DPI). Na pesquisa
com células-tronco existe uma acgédo coletiva para facilitar a investigacéo basica e
translacional, pois o0 acesso a linhas de células estaminais pluripotentes e as
informagdes associadas a elas € fundamental para o progresso da ciéncia nesta
area do conhecimento (MATHEWS, 2011).

Na area de oncologia vem sendo feito um grande esforgo nas ultimas

décadas para caracterizar o cancer. As alteragdes genéticas do cancer em seres



humanos tém levado a uma melhor compreensdo dos mecanismos moleculares
deste complexo conjunto de doengas. Porém, esperava-se que a area da
oncologia desenvolvesse pesquisas de medicamentos mais eficazes, redundando
assim em tratamentos clinicos mais efetivos. Ensaios clinicos na area de
oncologia tém uma alta taxa de falha quando comparados a outras areas
terapéuticas (BEGLEY E ELLIS, 2012). Os autores discorrem que:

Certainly, the limitations of preclinical tools such as inadequate cancer-
cell-line and mouse models make it difficult for even the best scientists
working in optimal conditions to make a discovery that will ultimately have
an impact in the clinic (BEGLEY E ELLIS, 2012).

Outro ponto apresentado pelos autores sdo as questdes relacionadas com a
concepcgao de ensaios clinicos.

Such as uncontrolled phase Il studies, a reliance on standard criteria for
evaluating tumour response and the challenges of selecting patients
prospectively — also play a significant part in the dismal success rate
(BEGLEY E ELLIS, 2012).

Segundo os autores, a qualidade dos dados pré-clinicos publicados contribui
inquestionavelmente para a falha nos ensaios clinicos na area de oncologia.
Pesquisadores hematologistas e oncologistas do departamento de biotecnologia
da empresa farmacéutica Amgen em Thousand Oaks, Califérnia, conduziram uma
pesquisa para avaliar a reprodutibilidade dos ensaios clinicos. O resultado de 53
estudos considerados “marcos” na pesquisa do cancer, mostraram que apenas
seis eram reprodutiveis (11%) (BEGLEY E ELLIS, 2012).

Os resultados apresentados pela Amgen sdo consistentes com os de outro
estudo realizado pela industria farmacéutica Bayer HealthCare na Alemanha, em
2011. Tal estudo informou que apenas cerca de 25% dos estudos pré-clinicos
publicados poderiam ser validados a tal ponto em que os projetos prosseguissem
para as outras fases clinicas e 70% dos estudos analisados deveriam ser

descontinuados. Segundo o autor:



Some non-reproducible preclinical papers had spawned an entire field,
with hundreds of secondary publications that expanded on elements of
the original observation, but did not actually seek to confirm or falsify its
fundamental basis. More troubling, some of the research has triggered a
series of clinical studies — suggesting that many patients had subjected
themselves to a trial of a regimen or agent that probably wouldn’t work
(BEGLEY E ELLIS, 2012).

Para melhorar a investigagdo da pesquisa do cancer a ponto de torna-la
reprodutivel e traduzivel para o sucesso clinico é necessaria a dedicagcdo dos
pesquisadores. Dessa forma, o compartilhamento dos dados de pesquisa se torna
um paradigma ético, do qual faz parte a veracidade dos dados a serem
compartilhados e reutilizados. E importante ressaltar que no centro de todos
esses esforgos estdo os pacientes. Logo, a transparéncia das pesquisas, com o
compartilhamento dos dados € fundamental.

Assim sendo, o armazenamento de dados cientificos em repositérios e sua
reutilizacdo é uma das preocupagdes dos pesquisadores nas diversas areas do
conhecimento. No Brasil, a Fundagdo de Amparo a Pesquisa do Estado de Sao
Paulo (FAPESP) langou o programa eScience, expressdo que resume o desafio
de pesquisa para organizar, classificar e garantir acesso ao gigantesco volume de
dados gerados continuamente em todos os campos de pesquisa, a fim de extrair
novos conhecimentos e fazer analises abrangentes e originais (Marques, 2014).

O principio da reprodutibilidade das pesquisas € o motor que impulsiona a
criagdo dos repositérios de dados de pesquisa (Marques, 2014). E neste desafio
gue nos lancamos, a fim de ampliar o campo de conhecimento do transplante de

medula 6ssea.
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3. REFERENCIAL TEORICO

Como referencial tedrico para compressdo da tematica abordada neste
projeto, sdo descrito brevemente a ciéncia, a pesquisa cientifica, os dados e os

bancos de dados, assim como o acesso aberto.

Ciéncia refere-se a um corpo organizado de conhecimentos em qualquer
area de investigacado que € adquirido por meio do método cientifico. O objetivo da
ciéncia é produzir conhecimento. O conhecimento cientifico se refere a um corpo
de leis e teorias de aplicagéo geral para explicar um fenbmeno ou comportamento
de interesse que s&o adquiridos por meio do método cientifico
(BHATTACHERJEE, 2012).

A pesquisa cientifica é um método pelo qual se constroem novos
conhecimentos, complementando os ja estabelecidos, ou para comprovar novas
teorias. Sendo assim, trata-se de um procedimento formal, com método de
pensamento reflexivo, que requer um tratamento cientifico e se constitui no
caminho para conhecer a realidade ou para descobrir verdades parciais, portanto
deve ser desenvolvida de forma clara, planejada e executada de forma metddica
(FERREIRA, 2012).

A etapa inicial de um estudo deve ser planejada e aplicada de forma
cuidadosa, pois este € o momento onde a pesquisa € planejada formalmente por
meio de um projeto. E neste momento que o problema a ser resolvido sera
formulado, as hipoteses serdo construidas e a justificativa da pesquisa sera
elaborada, assim como serdo definidas as modalidades da pesquisa e o0s
procedimentos para a coleta de dados. Cabe ressaltar que antes de iniciar a
pesquisa € necessario encontrar financiadores. Estes patrocinadores podem ser
entidades publicas ou patrocinadores privados (sponsor). Compete ao
pesquisador buscar 0s recursos necessarios para o desenvolvimento de sua
pesquisa (FERREIRA, 2012).

Os dados sdo elementos basicos que podem ser expressos por uma
combinagdo de sinais associados a um codigo, e que, decodificados, contém
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informacéo. Entretanto, os dados de pesquisa recebem o reconhecimento do
potencial da informagdo para a ciéncia contemporénea, transformando a visao
que os caracterizava como simples subprodutos dos processos de pesquisa
(SAYAO E SALES 2015).

Em 2007, a Organizagéo para a Cooperagao e Desenvolvimento Econémico
(OCDE), publicou o Relatorio em portugués dos “Principios e diretrizes para o
acesso a dados de pesquisa financiados por fundos publicos”. Este relatorio
descreve os dados de pesquisa como ‘registros factuais usados como fonte
primaria para a pesquisa cientifica e que sdo comumente aceitos pelos
pesquisadores como necessarios para validar os resultados do trabalho cientifico”
(SAYAO E SALES 2015). A amplitude do que se entende por dados de pesquisa
sugere um conceito complexo que pode se manifestar em multiplas formas. Nesta
perspectiva Ferreira (2012) corrobora que os dados de pesquisa sdo todas as
fontes utilizadas para observagao do estudo e inferéncia dos resultados, sendo
dificil caracteriza-los de forma geral, ja que podem apresentar diferentes aspectos
conforme a area da ciéncia na qual estdo sendo utilizados. Em relagcado a este
projeto os dados que interessam sao os dados da area da saude, mais
especificamente, os dados de publicagcdo cientifica em transplante de medula

ossea.

O acesso aberto auxilia o processo de comunicacgao cientifica, uma vez que
facilita a disseminacdo da producao cientifica por meio da disponibilidade e da
facilidade de acesso a essa producdo, permitindo seu uso na elaboracdo de
novos estudos (DROESCHER E SILVA, 2015). Desde meados da ultima década,
pesquisadores e profissionais de varias disciplinas tém abordado e discutido a
questdo do acesso aberto (open access). Observe-se que a questdao do acesso
aberto pode estar relacionada tanto a literatura cientifica quanto ao conhecimento
cientifico (COSTA, 2008).

O conceito de acesso aberto € discutido com o intuito de esclarecer o
significado do termo. Tomando como base as declaragbes de Berlim, Bethesda e
Budapeste, o termo acesso aberto a literatura cientifica foi definido de forma

consensual como acesso a “literatura que é digital, online, livre de custos, e livre
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de restricbes desnecessarias de copyright e licencas de uso”. O acesso aberto,
nesse sentido, deve remover tanto as barreiras de preco quanto as de permissao
de uso (COSA, 2008).

Existem iniciativas para tornar o conhecimento acessivel em diversas partes
do mundo. Na Europa, a Comissdo Europeia pretende fazer com que todos os
resultados de pesquisas, financiados pelos seus 80 bilhdes de euros do programa
de pesquisa Horizon 2020 (2014-2020), sejam acessiveis a todos. Essa promogéo
permite um acesso mais amplo e rapido a documentos e dados cientificos, o que
torna mais facil a investigadores e empresas aproveitarem as descobertas da

investigacao financiada por fundos publicos’.

O Comité Internacional de Editores de Revistas Médicas (ICMJE) acredita
que ha uma obrigacdo ética de compartilhar de forma responsavel os dados
gerados por ensaios clinicos intervencionistas, em consonéncia com a ideia da
disseminagdo do conhecimento cientifico. O ICMJE propde que seja exigido dos
autores que incluam um plano para compartiihamento de dados. Este plano
devera incluir o lugar em que os pesquisadores irdo depositar os dados de
pesquisa, 0 mecanismo pelo qual eles irdo fornecer a outros pesquisadores o
acesso aos dados (TAICHMAN et al, 2016).

Uma quantidade n&o desprezivel de descobertas cientificas acaba néo
sendo confirmada apds sua publicacao, por problemas como erros e fraudes. Este
problema faz com que pesquisadores e revistas cientificas, sejam obrigados a
cancelar a publicagdo de trabalhos cujos resultados soavam promissores
(MARQUES, 2014).

A revisdo da Declaragao de Helsinque de 2008, no seu artigo 30, afirma que
os autores e editores tém obrigagbes éticas com respeito a publicacdo e
divulgacao dos resultados da pesquisa, tornando publico os resultados positivos,

assim como, 0s negativos, os inconclusivos, as fontes de financiamento, as

! http://www6.ensp.fiocruz.br/acessoaberto/index.php/40-noticias/destaque/179-pesquisas-

financiadas-pela-uniao-europeia-devem-estar-em-acesso-aberto-ate-2020

13



afiliagcbes institucionais e os conflitos de interesse (LAGUARDIA, 2013).

Sendo assim, varias iniciativas buscaram garantir o acesso aberto aos dados
e a transparéncia das informacgdes de pesquisas clinicas. Em 2007, foi criado o
International Clinical Trials Registry Platform pela Organizagdo Mundial de Saude
(ICTRP/OMS). Este € um registro internacional que fornece aos pacientes, seus
familiares, profissionais de saude e pesquisadores acesso a informacao sobre
estudos clinicos (LAGUARDIA, 2013). No Brasil, a resolugdo da ANVISA - RDC
36, de 27 de junho de 2012, que altera a RDC 39/2008, todos os estudos clinicos
nas fases |, Il, lll e IV, devem apresentar comprovante de registro da pesquisa
clinica®. Reiterando assim que os resultados das pesquisas favoraveis ou no,

sejam publicados.

O compartilhamento de dados para reutilizagdo ou reproducdo de
experimentos exige conhecer sua origem e entender como foram produzidos,
associados a informagao, métodos, algoritmos ou técnicas adotados, e ainda ter
acesso ao software necessario para processa-los, o que torna o processo
bastante complexo. Sem isso, talvez n&o seja possivel reproduzir o experimento

original ou reutilizar o dado em uma outra pesquisa (MARQUES, 2014).

Site REBEC - http://www.ensaiosclinicos.gov.br/about
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4. OBJETIVO PRINCIPAL

O objetivo principal € elaborar uma proposta para a criacdo do repositorio de
dados no Instituto Nacional de Céncer (INCA), a fim de armazenar, preservar, e

gerenciar a produg¢ao de dados cientificos em transplante de medula 6ssea.

4.1 Objetivos Especificos

* Buscar na literatura cientifica as politicas e tecnologias para a criagdo do
repositorio de dados.

* Identificar a motivacédo e a perspectiva da comunidade cientifica do INCA
em relacdo a implantagao do repositorio de dados.

e Criar um repositério com dados de pesquisa em transplante de medula

ossea.
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5. METODOLOGIA

Trata-se de um estudo de campo exploratorio, com um cunho bibliografico
e descritivo e com uma abordagem qualitativa que visa a construgdo de um
repositério de dados brasileiro em transplante de medula 6ssea. As seguintes

etapas serdo percorridas para alcangar os objetivos deste projeto:

Etapa | — Levantamento bibliografico para identificar as condi¢gdes técnicas e
tecnoldgicas necessarias para a implantagdo de um repositério de dados, assim
como identificar as politicas que permeiam o armazenamento, preservagao e
gerenciamento de dados cientificos. A busca sera nas bases de dados LILACS,
SCIELO, MEDLINE, CINAHL e ScienceDirect. Os descritores serdo Repositorio
de dados, software livre, plataforma digital e acesso aberto.

Etapa Il — Reconhecimento das tecnologias utilizadas em outras instituicbes
avaliando quais destas tecnologias estardo disponiveis para a criagdo do
repositorio no INCA, como exemplo, Dspace.

Etapa Ill — Realizacdo de uma pesquisa de campo com o intuito de saber a
motivacdo e a perspectiva da comunidade cientifica do INCA com relacdo a

implantagéo do repositério digital dados de pesquisa.

Etapa IV — Apresentacdo desta proposta para a diregdo do Centro de
Transplante de Medula Ossea e para a diregdo do Instituto Nacional de Cancer, a
fim de obter o apoio necessario para a criagao do repositorio de dados.

Etapa V — Apds concluir essas etapas, as estratégias ldgicas, tecnologicas e
politica serdo definidas para a criagao do Repositorio de dados. Em seguida, sera
elaborada a estrutura do repositorio.
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6. RESULTADOS ESPERADOS

Os resultados esperados sédo a criagdo de um repositorio de dados de
pesquisa em transplante de medula éssea, no qual toda a comunidade se
beneficie. Contribuindo assim para que os pacientes tenham acesso a
tratamentos eficazes e seguros, e colaborando para que os pesquisadores nao
precisem se desdobrar em buscas infindaveis de dados.
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8. CRONOGRAMA

2015
Atividades 1° Semestre 2° Semestre
Elaboragao do projeto X
Desenvolvimento do projeto X

Elaboragao Textual

Apresentacéo do projeto

para banca
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9. ORCAMENTO.

O caélculo orgamentario ndo se aplica a este projeto, visto que as agbes
executadas serao inseridas nos processos de trabalho dos envolvidos.
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