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Prefacio

Esta publicacdo vem a publico em um momento estratégico e oportuno da vida
social e politica brasileira, marcado pelo fim da Declaracdo de Emergéncia de Sau-
de Publica de Interesse Internacional (ESPII) relacionada a Pandemia de Covid-19
pela Organizagao Mudial da Saude (OMS) e pelo inicio de um novo ciclo politico no
Brasil que aponta para a retomada de uma agenda voltada a defesa dos direitos
humanos, justica social e ambiental.

E nesse contexto de retomada que se torna fundamental retomar a epidemia de
Zika Virus e suas repercussdes como um analisador das iniquidades sociais, cien-
tifica, sanitaria e ambiental em contextos globais e locais.

Dividida entre as imagens dos mosquitos e dos bebés microencefalicos, a epi-
demia de Zika tomou de assalto a comunidade cientifica, os noticiarios e a so-
ciedade entre os anos de 2015 e 2016. Esse periodo foi insuficiente para tornar
politicamente evidente, muito além do controle de vetores e da espetacularizacao
das imagens das criangas, 0s problemas e estigmas mobilizados pela epidemia e
suas consequéncias. Foram expostas a invisibilidade e precariedade da atencao
a criancas com multiplas deficiéncias e o desfinanciamento da Rede de Atencao
a Pessoa com Deficiéncia, as questdes de género, de direitos sexuais e reproduti-
vos, a iniquidade do financiamento e apoio a pesquisa nas instituigdes brasileiras,
o desafio da expansao das cooperacdes internacionais, a forga da atengéo prima-
ria e da vigilancia em saude no Sistema Unico de Saude (SUS), a desigualdade da
resposta de estados e municipios, a inteligéncia cientifica, resiliéncia e capacidade
das pesquisadoras brasileiras, os desafios da inclusao escolar, entre outros.

Apds o término da ESPII relacionada ao Zika Virus (ZIKV) em novembro de 2016,
ainda com muitas perguntas nao respondidas, 0s recursos e importancia politica
da epidemia foram perdendo espaco, associados a uma politica de austeridade
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econbmica e ameaca democratica, impactando de forma deletéria a pesquisa, o de-
senvolvimento de imunobioldgicos relacionados a vacina e diagndstico sorolégico do
ZIKV, bem como, e principalmente, a assisténcia e protecao social das familias e crian-
cas afetadas.

O Cidacs/Fiocruz Bahia teve sua origem em 2016 e juntamente com a Geréncia Re-
gional de Brasilia (Gereb) e a Secretdria de Vigilancia Sanitdria do Ministério da Saude
(SVS/MS)', rapidamente organizaram um termo de cooperagéo para investigagéo e
analises de dados sobre a epidemia de Zika, como também, subsidiar politicas e ini-
ciativas sociotécnicas, resultando numa intensa e proficua atividade de pesquisa e
inovagao social e tecnologica.

Este livro é resultado desse enorme esforco e dedicagao de um coletivo que reconhece
e objetiva intervir sobre os determinantes e politicas sociais que impactam na qualida-
de de vida e saude da populacdo. As diferentes iniciativas de pesquisa e agao social
apresentadas nos capitulos a seguir, representam uma retomada de experiéncias e
analises que nao ficardo relegadas apenas ao registro e memoria de uma epidemia.
Outrossim, constituem uma base técnica, cientifica e social para o enfrentamento do
Zika Virus e suas consequéncias, bem como, modelos para andlise e resposta a crises
sanitarias emergentes e reemergentes.

Desde a integracao de grandes bases de dados sobre as coortes epidemiologicas e de
vigilancia longitudinal da Sindrome Congénita do Zika (SCZ), passando pela identifica-
¢ao e disseminagao de inovagoes tecnologicas para o enfrentamento das arboviroses,
até os desafios e regulacao da Ciéncia Aberta e compartilhamento de dados, a publi-
cacao apresenta fortes evidéncias de um problema inacabado, bem como, oferta uma

1. A Secretaria de Vigilancia Sanitaria do Ministério da Satde (SVS/MS), passou a ser denominada Secretaria de Vigilancia Sanitéria e
Ambiente (SVSA/MS) por meio do Decreto n® 11.358 de 1° de janeiro de 2023.
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agenda de continuidade e inovagao nos estudos e acdes sobre o Zika, e tambem para
o desenvolvimento da pesquisa engajada no Brasil.

Neste sentido, gostaria de destacar para o debate, trés elementos presentes nesta
publicacdo que se impdem de forma urgente como uma agenda para o Brasil e paises
do chamado Sul Global:

1.0 uso e integragao de distintas fontes de dados constituem um poderoso ins-
trumento para analise e subsidio para formulagéo e avaliacao de politicas publi-
cas que interfiram da reducéo das desigualdades sociais e ambientais;

2. A necessidade do fortalecimento de uma ciéncia cidada voltada para a defesa
dos direitos humanos, da saude como direito, e da participacdo da sociedade
para a producao e desenvolvimento de conhecimentos e tecnologias que aten-
dam as necessidades das populagdes, especialmente as mais vulnerabilizadas;

3. A construcao de redes sociotécnicas com a participacao e agdes sinérgicas
entre pesquisadores, sociedade, poder publico e iniciativa privada, para busca de
solugdes concretas para problemas de saude e sociais de base territorial.

Convido-os a ler atentamente as pesquisas, analises e experiéncias aqui reunidas para
juntos, construirmos conhecimentos, modelos de praticas e politicas que defendam a
saude e a vida.

Gustavo Corréa Matta

Pesquisador Titular em Saude Publica da Fundagdo Oswaldo Cruz (Fiocruz)

Pesquisador do Cidacs /Fiocruz Bahia

Coordenador do Nucleo Interdisciplinar sobre Emergéncias em Saude Publica (NIESP) e da Rede Zika
Ciéncias Sociais da Fiocruz.
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Apresentacao

Wagner de Jesus Martins

O Brasil, em 11 de novembro de 2015, declarou Emergéncia em Saude Publica de Im-
portancia Nacional (Espin) por conta da ocorréncia do nimero de bebés nascidos com
microcefalia, que rapidamente teve demostrada sua associagao causal com o Zika
Virus (ZIKV). Nesse contexto o Cidacs/Fiocruz Bahia, juntamente com a Gereb/Fiocruz
Brasilia e a SVS/MS, firmaram um Termo de Cooperagao para a realizagao do Projeto
“Plataforma de vigilancia de longo prazo para a Zika e Microcefalia no ambito do Sis-
tema Unico de Saude (SUS)". O Projeto teve como objetivo constituir a Plataforma de
integracdo de conhecimentos centrado em uma coorte epidemioldgica (coorte Zika/
microcefalia) com diferentes bases de dados da saude (Sistema de Informagdes sobre
Nascidos Vivos - SINASC / Sistema de Vigilancia Alimentar e Nutricional - SISVAN / Sis-
tema de Informagao sobre Mortalidade - SIM / Sistema de Informagdes Hospitalares
- SIH / Sistema de Informagdes Ambulatoriais - SIASUS) e do desenvolvimento social
(Cadastro Unico para Programas Sociais do Governo Federal CadUnico / Beneficio de
Prestacdo Continuada - BPC), para acompanhamento de longo prazo das condigdes
de vida da populagao acometida pelo Zika Virus, em especial, aquela com microcefalia.

O projeto € composto por cinco metas, que se articulam de modo a contemplar a epi-
demia da Zika na sua complexidade e interfaces:

1. Acompanhar a populagdo acometida pelo Zika Virus/microcefalia, em forma de
coorte epidemiologica;

2. Realizar prospeccao das iniciativas de pesquisa e tratamento das arboviroses
como Zika Virus/Dengue/Chikungunya/microcefalia;
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3. Fortalecer propostas de colaboragdo/cooperagao na rede do complexo produtivo
da saude (Instituicdes de Ciéncia e Tecnologia - ICT/empresas);

4. Definir protocolos de acesso a informagdes de saude publica e pessoais;

5. Desenvolver bancos de dados de evidéncias cientificas seguindo os preceitos de
open science/open data.

Com esta publicagao buscamos disseminar os conhecimentos gerados, as ferramen-
tas criadas, conceitos incorporados e metodologias desenvolvidas. Ao longo do pro-
jeto tivemos inumeras pessoas envolvidas na implementacédo das suas metas, foram
muito mais que a lista de autores dos capitulos. Agradecemos a cada académico, pes-
quisador(a), técnico(a), gestor(a), militante, comunicador(a), estudante enfim, a todos
gue nos ajudaram nessa jornada.

O livro é composto por cinco capitulos que trazem a sintese do que foi produzido por
cada uma das metas propostas.

Em seu primeiro capitulo (Meta 4), a professora Maria Yury Travassos Ichihara e sua
equipe nos apresentam o uso de dados administrativos através das analise integrada
de grande volume desses dados, para a producao de conhecimentos e evidéncias
para uma vigilancia a longo prazo da Sindrome Congénita do Zika (SCZ). A inovadora
metodologia de transformar os dados administrativos em dados de pesquisa em sau-
de, exigiu a producao de marcos regulatorios éticos e de seguranca e privacidade da
informagao, para que o processamento e a analise de dados pudessem ser realizadas
em conformidade com as leis e demais instrumentos regulatérios, em um ambiente
controlado e seguro. “A iniciativa trazida pelo Cidacs/Fiocruz Bahia apresenta um mo-
delo inovador, para a realidade brasileira, de governanca e gestdo de dados” dizem
Ichihara e colaboradores.

Uma abordagem multidisciplinar e integrativa dos seus efeitos no Brasil
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Com base nesses parametros estabelecidos, os autores explicam como foi construida
a Coorte de Nascimentos, com mais de 28 milhdes de nascidos vivos, como foram
feitas as analises dos efeitos das condigdes obstétricas pré-natais, infecgbes congé-
nitas e potenciais determinantes sociais e ambientais, além do impacto das politicas
sociais no nascimento, crescimento, morbidade e sobrevida, em geral e em subgrupos
de interesse.

No Capitulo 2 (Meta 1), a professora Maria Gloria Teixeira e equipe, nos apresentam
a Plataforma de Vigilancia Longitudinal da Zika e Sindrome Congénita do Zika (Meta
1), como uma ferramenta de integracéo de diferentes bases de dados sociais (saude,
educacao, previdéncia e desenvolvimento social), que possibilitou o desenvolvimento
de estudos e pesquisas longitudinais de longo prazo para gerar conhecimentos sobre
0 espectro da Sindrome Congénita do Zika (SCZ), seu impacto epidemioldgico e nas
condicdes de vida dos individuos e populacdes acometidas por microcefalia/SCZ e
pela Zika. Os estudos de longo prazo foram capazes de detectar e acompanhar des-
fechos adversos nas criangas, diagnosticadas, ou ndo, com microcefalia desde o nas-
cimento.

No Capitulo 3 (Meta 3), que trata da realizagéo da prospeccgéo das iniciativas de pes-
quisa, controle e tratamento de arboviroses relacionadas com a triplice epidemia (Zika,
dengue e chikungunya), Ricardo Barros Sampaio e colegas dedicam-se a explicar o
gue estava acontecendo em relagao a Zika no mundo cientifico. Foram realizadas ava-
liagbes sobre a producgao cientifica e demais iniciativas de pesquisa nas areas de con-
trole e tratamento das arboviroses. Isso foi feito utilizando-se da Cientometria como
ferramenta para o mapeamento das pesquisas em Zika e dos pesquisadores envolvi-
dos no estudo da triplice epidemia. Foram desenvolvidas ferramentas digitais como o
e-Lattes, para extragdo e analise dos curriculos, além de utilizar-se do VOSviewer do
Centre for Science and Technology Studies (CWTS) da Universidade de Leiden, para a
visualizagao dos dados.
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Aqui 0 grupo apresenta como as pesquisas e estudos utilizaram-se de dados admi-
nistrativos, coletados de forma sistematica e continua pela rede de servigos de saude
do SUS, os quais revelaram-se potentes para obter evidéncias longitudinais de longo
prazo. Por isso, apresentam a perspectiva de incluir nesta plataforma integrada, ban-
cos de dados de outras areas e instituicoes como de Previdéncia, Educacao e Desen-
volvimento Social. Demonstra-se também, a importancia da utilizacdo da técnica de
linkage de dados aplicados a banco de dados administrativos e epidemiolégicos. O
desenvolvimento de algoritmo para classificagao automatizada de casos de SCZ, ba-
seado na técnica de aprendizagem de maquina, péde corrigir a prevaléncia nacional
das Anomalias Congénitas (AC) em 17,9% no periodo analisado.

No capitulo quatro (Meta 3) estao descritas as Feiras de Solugbes para a Saude ,que
formaram um programa com 0s seguintes objetivos:

1. Identificar e mapear os atores, tecnologias nacionais/internacionais, e horizontes
tecnologicos;

2. Criar vinculos sistémicos de cooperagao e redes interorganizacionais; apresenta-
cao e difusdo de inovagdes tecnoldgicas, sociais e de servicos de salde aplicadas
a Zika, Dengue e Chikungunya e a Sindrome Congénita do Zika (SCZ) e a discussdes
de questdes de saude publica relevantes, como a emergéncia de saude publica cau-
sada pelo virus Zika e da pandemia do novo coronavirus, Agenda 2030, One Health,
Territorios Saudaveis e Sustentaveis, dentre outros temas, € apresentada pela equi-
pe que trabalhou na realizagao do ciclo de feiras sob a coordenagao de Wagner de
Jesus Martins.

Foram realizadas quatro feiras tecnoldgicas, denominadas de Feiras de Solugdes para
a Saude, em diferentes regides do Brasil, de modo a identificar e disseminar inovagoes
tecnologicas em saude e contribuir, nao somente com o enfrentamento das arboviro-
ses, como também, que estivessem em consonancia com a Agenda de Prioridades em
Pesquisa do Ministério da Saude, com os Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel
(ODS) e a Agenda 2030 da Organizacéo das Nagdes Unidas.

Uma abordagem multidisciplinar e integrativa dos seus efeitos no Brasil
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As Feiras se constituem como uma estratégia base para a ciéncia cidada, pois seu
carater cientifico e inovador visa a promogao de intercambio de experiéncias, conheci-
mentos e a formacgao de parcerias e redes cooperativas entre publicos de trés pilares
da ciéncia e tecnologia em saude (social, tecnolégico e de servicos).

As experiéncias exitosas das quatro Feiras de Solugbes evidenciaram a capacidade
catalisadora dos eventos para o compartilhamento de experiéncias bem-sucedidas,
divulgacgéo e fortalecimento de agdes de saude, assim como, ativagdo de redes socio-
técnicas nos territorios.

Destaca-se ainda, o uso da Plataforma Agora Saude, uma plataforma digital multiuso,
que permitiu a geragdo e consolidagdo de um banco de dados (hoje com 349 solu-
coes), que podera servir de base para estudos continuados de inovagao em saude
publica, e cuja divulgagao ampla promovera a maior integragao entre ciéncia e o uni-
verso social e empresarial. As Feiras tiveram um importante papel na identificagéo
do potencial da sociedade em desenvolver solugdes para o enfrentamento de crises
sanitarias independente das iniciativas governamentais, constituindo assim, uma vigi-
lancia popular de carater territorial.

O movimento da Ciéncia Aberta vem ganhando forga e visibilidade, por isso, Betha-
nia Aratjo Almeida et a/, no Capitulo 5 (Meta 5), trabalharam com o objetivo de nos
mostrar como obter uma ciéncia mais transparente e colaborativa com progressos
mais rapidos e alinhada as necessidades e desafios das sociedades contemporaneas.
A partir de 2002 com a Budapest Open Access Initiative, defende-se no movimento
da Ciéncia Aberta a disponibilizacao livre e gratuita de publicagbes cientificas. Assim,
esse novo paradigma cientifico deve ser pautado no compartilhamento e reutilizagao
de dados, de métodos e do conhecimento cientifico.

Por isso, 0 grupo nos traz o material produzido por ele para fechar, com chave de ouro,
esta publicacdo. Sao eles: o Livro Verde - Ciéncia aberta e dados abertos: mapeamento
e analise de politicas, infraestruturas e estratégias em perspectiva nacional e inter-
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nacional; o livro intitulado Marcos regulatérios e a abertura de dados para pesquisa
em saude: dados pessoais, sensiveis ou sigilosos e propriedade intelectual; Politica de
gestao, compartilhamento e abertura de dados para pesquisa: principios e diretrizes
da Fiocruz, instituida por meio da Portaria n°® 5.760, de 7 de dezembro de 2020; Cena-
rios sobre Zika - contribuicdes da pesquisa cientifica com uso de dados administrati-
vos vinculados; Percepcdes e experiéncias sobre compartilhamento e vinculagdo de
dados para pesquisa e avaliagao de politicas publicas na area da saude e o Termo de
referéncia sobre gestéo, compartilhamento e abertura de dados para pesquisa.

Os pesquisadores e suas instituicdes estdo imersos em contextos que podem poten-
cializar ou dificultar a abertura e 0 acesso. Dessa forma, a criagdo de uma politica
institucional que defina novos parametros e contornos de producao, organizacao e
comunicagao da ciéncia, de forma democratica e inclusiva, torna-se fundamental, ad-
voga o grupo. Os pesquisadores também apontaram a falta de transparéncia e im-
pessoalidade no processo de cessdo de bases de dados administrativos, com base
em critérios bem estabelecidos e transparentes, pautados pela isonomia. Na era do
digital, esta pode ser uma importante contribuicdo para que outros grupos se inspirem
nessas agdes e avancem na ciéncia digital em saude, acelerando a criagao de conhe-
cimentos e na sua aplicagao, esse € o desejo de todos nos.

, ()
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Esta publicagdo apresenta resultados e produtos obtidos em um projeto coordena-
do pelo Centro de Integragéo de Dados e Conhecimentos para Saude (Cidacs/Fiocruz
Bahia) e Geréncia Regional de Brasilia (Gereb/Fiocruz Brasilia), financiado pelo Minis-
tério da Saude por meio da Secretaria de Vigilancia em Saude e Ambiente (SVSA/MS).

Estruturada em cinco capitulos, o primeiro aborda a experiéncia de criacao de uma
plataforma voltada a integracdo de dados administrativos para produgao de conheci-
mento e evidéncias cientificas, em particular estudos longitudinais voltados a Sindro-
me Congénita do Zika (SCZ).

Dados administrativos sao informagdes rotineiramente coletadas por diferentes ins-
tancias governamentais para subsidiar atividades administrativas e prestagao de ser-
Vvicos a populagao, como os sistemas de informagéo da area de saude, por exemplo,
podendo ser integrados com dados de outras fontes que, entre outras finalidades, pos-
sibilitam subsidiar a pesquisa cientifica e estudos avaliativos diversos.

Nessa perspectiva, 0 primeiro capitulo destaca a governanca e gestao dos dados
(aquisicao, recebimento, armazenamento, elaboragdo de metadados, processamento,
integracao e disponibilizagdo de datasets integrados e anonimizados a pesquisadores
e gestores), em conformidade com os marcos regulatorios éticos, legais e de seguran-
¢a da informacao.

Métodos de curadoria de dados originais e integrados, vinculagao e estimativa de acu-
racia foram desenvolvidos e implementados em ambiente computacional de alto de-
sempenho, com alta seguranga da informagao. A estrutura de governanga e gestao
instituida na referida plataforma permitiu aos pesquisadores acesso a um conjunto de
dados aptos a responder questdes sobre a SCZ.

Diante da necessidade de melhor entender alguns aspectos do espectro clinico da
SCZ e seus impactos sobre as criancas acometidas, percebeu-se que lacunas sobre
a disseminacao do virus Zika no Brasil e a evolugdo do desenvolvimento dos fetos
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e bebés acometidos s6 poderiam ser preenchidas mediante investigacdes de longo
prazo. Assim, a equipe de pesquisadores conduziu estudos e pesquisas transversais e
longitudinais apoiados por dados administrativos integrados, particularmente do Sis-
tema Unico de Saude (SUS), os quais encontram-se sintetizados no segundo capitulo.

Entre os principais achados, destacam-se as evidéncias produzidas de que 0s casos
notificados de Zika no curso dos primeiros anos epidémicos estavam subregistrados,
visto terem sido confundidos com a dengue. A iniciativa do Ministério da Saude para
aprimoramento do instrumento de registro de informagdes sobre nascidos vivos para
captar o maior numero possivel de casos de microcefalia/SCZ, impactou positivamen-
te na notificagao de todas as anomalias congénitas, demonstrando que a prevaléncia
nacional destes agravos vinha sendo subestimada em pelo menos 17%.

Outros estudos conduzidos no ambito do projeto demonstraram que imagens anor-
mais do cérebro e tamanho reduzido do perimetro cefalico foram os principais fatores
para o0 aumento da mortalidade das criangcas com SCZ nos trés primeiros anos de vida,
sendo o risco de morte 11,3 vezes maior entre os nascidos vivos com esta sindrome do
gue entre aqueles sem esta condigdo. Também foi possivel, dentre outros resultados,
avaliar diferengas espaciais nas estimativas de risco entre municipios brasileiros, des-
fechos adversos e marcadores sociais associados aos recém-nascidos com a SCZ.

No capitulo seguinte, é apresentado estudo que analisa a producao cientifica sobre
controle e tratamento das arboviroses, tanto em ambito nacional quanto internacional.
O estudo utiliza métodos e ferramentas da Cientometria para analisar a distribuicao
geografica da producao cientifica, os temas de pesquisa mais abordados e as dinami-
cas de colaboragao entre pesquisadores de diversos paises. Adicionalmente, foi ela-
borado um mapa sobre o conhecimento cientifico voltado ao virus Zika, que identifica
areas especificas e agrupamentos tematicos como saude publica, aspectos clinicos
e pesquisa laboratorial. O mapeamento e analise dos pesquisadores envolvidos, suas
areas de pesquisa e colaboracdes ao longo do tempo foram possiveis através da uti-
lizacdo da plataforma Lattes do Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e
Tecnoldgico (CNPQ).
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As colaboracbes entre pesquisadores foram analisadas por meio de redes de coauto-
ria para demonstrar as dindmicas de colaboracéo entre os grupos de pesquisa. Além
da utilizacao de métodos cientométricos, destaca-se a utilizacdo da Plataforma Lattes
e de recursos desenvolvidos no ambito do projeto, como o e-Lattes, os quais possibili-
taram a coleta, processamento e analise dos dados relacionados a produgéao cientifica
dos pesquisadores brasileiros. Nessa area de conhecimento, a analise cientométrica
envolveu a utilizacao de métodos estatisticos e matematicos especificos para avaliar
a producao bibliografica e cientifica, além de analises de redes de colaborac¢ao visuali-
zadas e analisadas através do software VOSviewer.

O quarto capitulo apresenta as Feira de Solugdes para a Saude, concebidas como ar-
ranjos de interacao entre diversos atores que se organizaram para lidar com os efeitos,
bem como, a proposigao de solugdes para epidemia da Zika, com destaque para a
atuacao da sociedade civil. As Feiras tiveram por objetivo agregar uma diversidade de
atores com vistas ao estimulo da formagéao de redes sociotécnicas.

Foram realizadas quatro Feiras entre os anos de 2017 e 2020. A primeira foi na Bahia,
e teve por tema “Zika virus, microcefalia e sindromes congénitas”. As duas seguintes
ocorreram em 2019, uma no Rio Grande do Sul, na qual o tema da “Saude Unica para
Territorios Saudaveis e Sustentaveis” foi abordado, e outra no Ceard, que teve por tema
“Saude Digital para Territorios Saudaveis e Sustentaveis”. Em virtude da pandemia de
Covid-19 ocasionada pelo virus SARS-Cov2, em 2020 a Feira de Solugdes para a Sau-
de foi realizada de forma virtual. Inspirada pela convivéncia com o virus SARS-Cov2,
explorou o tema “Enfrentando as crises sanitarias e epidemias: panoramas e perspec-
tivas”.

As iniciativas inscritas nas Feiras de Solugdes para a Saude foram organizadas em
trés categorias, Social, Servico e Industrial, que geraram um banco de dados com 288
solucdes, sendo 65% para o servico, 27% sociais e 8% industrial. Percebe-se que as ini-
ciativas de Solugbes Industriais foram as de menor numero em todas as edi¢des das
Feiras, provavelmente devido a necessidade de investimento para o desenvolvimento
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tecnologico e escalonamento de producdo. Destaca-se ainda a maturidade tecnolo-
gica das Solugées Industriais inscritas, pois mais da metade (52%) estavam em fase
final de desenvolvimento, uma vez que os produtos estavam sendo comercializados,
ou em processos avangados de viabilidade.

Concebemos que as Feiras poderado auxiliar na identificagao e fomento de investimen-
tos em solugdes alinhadas a Agenda Nacional de Prioridades de Pesquisa em Saude
do Ministério da Saude, como também, possiveis arranjos produtivos entre diferentes
agentes do Complexo Econémico e Industrial da Saude (CEIS).

O quinto e ultimo capitulo aborda o movimento da Ciéncia Aberta com énfase na ges-
tdo, compartilhamento e abertura de dados para pesquisa cientifica. Inicialmente foi
realizado um estudo sobre politicas, infraestruturas e estratégias internacionais, princi-
palmente de pesquisas financiadas com recursos publicos. Dentre os achados, desta-
cam-se que 0s principais mecanismos de indugcao para gestao e compartilhamento de
dados de projetos de pesquisa ocorrem como requisitos nos editais de financiamento,
e gue as instituicbes de pesquisa passaram a investir em infraestrutura (hardware e
software) e pessoal especializado para adequada gestéo, armazenamento, preserva-
cdo e acesso aos dados primarios e secundarios produzidos e (re)utilizados com a
finalidade de pesquisa.

Outro estudo analisou 0s marcos legais nacionais que incidem sobre a abertura de
dados para pesquisa em saude. Seus achados indicam que as instituicdes de pesqui-
sa, universidades publicas e agéncias de fomento brasileiras necessitam criar normas
internas na forma de politicas para o adequado acesso, compartilhamento e abertura
dos dados custodiados com finalidade de pesquisa na area da saude. Politicas que
devem estar aderentes aos marcos éticos e legais de protecao de dados pessoais e
sensiveis, como também, dos direitos autorais sobre os bancos de dados.

Os dois estudos mencionados serviram de subsidio para elaboracdo da Politica de
gestao, compartilhamento e abertura de dados para pesquisa da Fiocruz, cujos princi-
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pios e diretrizes poderao ser utilizados como orienta¢des pelo Ministério da Saude e
outras instituicdes publicas que custodiam dados utilizados para pesquisa cientifica.

Em seguida, uma pesquisa exploratodria teve por objetivo compreender as percepgdes
e atitudes de individuos de determinados segmentos da sociedade brasileira sobre
o compartilhamento e a vinculagdo de dados pessoais para pesquisas cientificas e
politicas publicas. A investigacao deu especial aten¢do aos dados administrativos, en-
tendendo-os como bens publicos de grande valor para a sociedade.

Por fim, destaca-se que o livro é um registro sucinto da nossa experiéncia para um
publico diverso e amplo, notadamente gestores, pesquisadores e sociedade civil, com
indicacoes e referéncias bibliograficas para aqueles que desejarem saber mais sobre
os resultados e produtos apresentados.

A despeito da epidemia de Zika no Brasil ter ocorrido entre 2015 e 2016, seus impac-
tos continuam a ser vividos cotidianamente pelas criangas e familias acometidas pela
SCZ. As experiéncias relatadas nesta publicagdo suscitam reflexdes e apresentam
contribuicdes ao debate, além de apontar caminhos que certamente continuaremos
a trilhar para responder perguntas complexas de interesse para o SUS e a sociedade
brasileira.
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Ao final de 2015, no Brasil foi observado o aumento inusitado de criangas nascidas
com malformagdes congénitas importantes, principalmente malformagdes neurologi-
cas caracterizadas por marcada reducao do perimetro cefalico — microcefalia.

A principio varias hipoteses foram levantadas para este novo problema, levando al-
gum tempo até que se consolidasse a ideia de que a causa era o virus Zika. Este virus
conhecido por varias décadas, até entdo nao havia sido associado com efeitos pato-
génicos e em especial com malformacgdes fetais. No Brasil, sua transmisséo ocorre
pelo mosquito Aedes aegypti também transmissor da dengue e da chikungunya. Com
a Zika, a partir de 2015, o grupo das arboviroses prevalentes no pais ficava acrescido
de mais um componente.

A dengue foi reintroduzida no Brasil em 1981 e, em 2011, uma revisao sobre os avan-
¢os no controle das doengas infecciosas no Brasil, mostrava-se que, apesar de esfor-
¢os, a dengue estava entre aquelas doencas em que nenhum avanco havia sido obtido
no tocante ao controle, e, pelo contrario, sucessivas epidemias e a introducao de novos
sorotipos mostrava sinal de agravamento. Isto ocorria pela completa impossibilidade
de controle do seu vetor que, dadas as condi¢des dos ambientes urbanos, encontrava
e continua encontrando amplas possibilidades de proliferagéo.

No segundo semestre de 2015, obstetras e neonatologistas, principalmente em Per-
nambuco, comegam a relatar aumento na frequéncia de casos de microcefalia entre
recém-nascidos. Em seguida, € comprovada a associagdo de casos de infeccédo pelo
Zika virus e microcefalia, que passa a ser denominada Sindrome Congénita do Zika
(SCZ). Os casos relatados avolumam-se rapidamente e, em 11 de novembro de 2015,
o Ministério da Saude do Brasil decreta Emergéncia em Saude Publica de Importancia
Nacional (Espin).

Desde a declaracao desta nova epidemia, ficou nitido que governos, instituicdes de
saude publica, agéncias de financiamento de pesquisa, universidades e institutos de
pesquisa, comunidades profissionais e cientificas e a sociedade civil deveriam unir
esforcos para mostrar a capacidade de enfrentar mais um, dentre varios e complexos
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problemas de saude emergentes. Nesse contexto, a comunidade cientifica brasileira
mobilizou-se e em colaboragao com pesquisadores de varios outros paises, inicia in-
tenso processo de investigagao sobre esta nova doenca que, a partir da Regido Nor-
deste, rapidamente dissemina-se pelo Brasil, e, em sequéncia, para outros paises da
Ameérica Latina.

Uma nova epidemia € em si um fendmeno complexo, e a reagao da sociedade inicia-se
por entender as suas causas e a diversidade e magnitude dos seus efeitos. O passo
seguinte € o desenvolvimento de medidas e tecnologias possiveis de mitigar os seus
efeitos e que possam contribuir para a prevengao de novas ocorréncias. Tudo isto
mobiliza diferentes atores e grupos de uma sociedade, que precisam atuar de forma
coordenada, para ampliar as chances de sucesso na contenc¢ao dos efeitos do proces-
so epidémico.

Diante das dificuldades e necessidades impostas pelas arboviroses, sobretudo pela
emergéncia de saude causada pelo virus Zika, um Termo de Cooperacao entre a Fun-
dacdo Oswaldo Cruz (Fiocruz) e a Secretaria de Vigilancia em Saude e Ambiente do
Ministério da Saude (SVSA/MS) foi constituido para a realizagdo do Projeto “Platafor-
ma de vigilancia de longo prazo para a Zika e Microcefalia no &mbito do Sistema Unico
de Saude (SUS)". O Projeto teve como objetivo principal constituir uma plataforma de
integragao de conhecimentos e bases de dados dos campos da saude e do desen-
volvimento social para acompanhamento de longo prazo das condi¢des de vida da
populacdo acometida com microcefalia e pelo Zika Virus.

O presente projeto nasceu como mais uma entre diversas iniciativas arrojadas daquele
momento. O nucleo central seria a construgdo de uma coorte que pudesse integrar
grande volume de dados de distintas fontes sobre casos da Sindrome Congénita do
Zika (SCZ) que permitisse trazer informagdes do que acontece com esta populagéo
de criancas que apresentam, ou nao, patologia detectdvel (Meta 1). Associado a isto,
elementos de suporte necessarios a infraestrutura de dados originais e integrados nos
seus aspectos tecnoldgico, ético e legal (Meta 4), a serem compatibilizados em acordo
com os principios da gestdo e abertura de dados na perspectiva da Ciéncia Aberta
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(Meta 5). Acoplaram-se ainda bragos do estudo que buscariam entender dois outros
aspectos de grande relevancia no entendimento da génese da epidemia a da sua dina-
mica cientifica, tecnoldgica e social.

A busca de compreender a epidemia, suas causas, possibilidades de mitigacao e pre-
vengao gera uma intensa onda mobilizadora de colaboragdo na comunidade cientifica
nacional e internacional, requerendo identificagao dos atores envolvidos e analise das
suas dinamicas de colaboragéo (Meta 2), e agbes voltadas a aproximagéao e estabele-
cimento de parcerias entre os desenvolvedores de tecnologias no complexo econémi-
co industrial da saude, de tecnologias sociais desenvolvidas pelos diversos movimen-
tos de maes e familias das criangas acometidas e demais movimentos da sociedade
civil, no esforco de mitigar os efeitos da epidemia através de redes de solidariedade
(Meta 3).

Portanto, os capitulos que compdem esta publicagdao sumarizam os esforgos que
mobilizaram mais de 40 pesquisadores de diversas areas cientificas, e que, de forma
articulada, buscaram atingir os objetivos da cada uma das metas estabelecidas. A epi-
demia em sua complexidade é um fendbmeno agudo e Unico, cujos efeitos se espraiam
em diversas esferas da vida social. Com este espirito, a equipe de investigadores bus-
cou, usando conhecimentos e métodos diversos, integrar suas investigagoes para ten-
tar construir um corpo de conhecimentos efetivamente multidisciplinar, que contribua
para o avanco cientifico, porém de forma mais importante, que contribua para aliviar o
sofrimento das criangas e familais que por circunstancias indesejadas foram vitimas
da infeccao pelo virus Zika.

No curso dos trabalhos, fomos surpreendidos com a pandemia de Covid-19, ainda
mais global e devastadora que a epidemia de Zika. Porém, foi importante para nos
fazer lembrar que epidemias e pandemias sdo eventos recorrentes na historia das
sociedades humanas, e que o presente estudo pode ser relevante para que entenda-
mMos eventos passados, 0s quais nao tivemos oportunidade de investigar com grandes
detalhes e, 0 mais importante, nos ajude a entender mais rapidamente eventos epidé-
micos ou pandémicos futuros que certamente ocorreréo.
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No Brasil, os dados administrativos tém sido intensamente utilizados para produzir
evidéncias e responder aos problemas de saulde vivenciados pela sociedade. Extensa
literatura demonstra as potencialidades e limitagdes no uso desses dados na pesquisa
em salde, ressaltando-se o crescimento da qualidade das informagdes contidas nos
sistemas de informacgédo de salde nas ultimas décadas. O crescimento do uso de
dados para produzir conhecimento em saude intensificou-se em anos mais recentes,
no contexto da Quarta Era Industrial, na qual ocorre um aumento exponencial da coleta
e circulagao de dados com seu consequente uso em varios campos do complexo
produtivo e inclusive na pesquisa (CHEONG; CHANG, 2007).

Ousodeecossistemas de dados integrados passaa serentdao, um dos grandes desafios
na producao de conhecimentos de saude. Isso implica em lidar ndo s6 com o grande
volume de dados, mas com a heterogeneidade da sua estrutura, com a acessibilidade
aos dados identificados geridos por diferentes proprietarios, em compreender e seguir
0S marcos regulatoérios de seguranca e privacidade da informacao, utilizar recursos
computacionais e tecnologias cada vez mais complexos, além do desenvolvimento de
metodologias de analises estatisticas adequadas para responder questdes cientificas.

No Brasil, o ecossistema de dados é constituido por sistemas de informagédo que
coletam dados rotineiramente para efeito de registro ou transacdes, associados
a prestagao de um servigo ou, no caso de dados de saude, para orientacdo de
politicas, monitoramento de programas, vigilancia, registros oficiais (por exemplo,
obitos e nascimentos) e auditorias. Assim, é possivel obter dados socioeconémicos,
demograficos e de saude individualizados, provenientes do cadastro da populagao
pobre e extremamente pobre elegivel para programas sociais (Cadastro Unico), da
base de dados de beneficiarios de programas sociais, como o Bolsa Familia, Minha
Casa Minha Vida, Cisternas, informacdes sobre nascimentos,obitos, doencas de
notificacdo compulsoria, internacdes, entre outros.

Este contexto traz uma grande oportunidade unica de integragéo e uso dos dados
administrativos nominais individualizados para produzir conhecimento sobre os
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problemas de saude que afligem a populacdo brasileira. Porém, para utilizar os
dados administrativos em pesquisa em saude, torna-se fundamental que eles sejam
adequadamente curados e processados e assim transformados em evidéncias
do mundo real (RWE), como sédo conhecidos os dados para pesquisa oriundos de
atividades rotineiras, os quais tendo sido curados e processados podem tornar-se
evidéncias cientificas (CHODANKAR, 2021). Para tal, precisam ser tratados, integrados
e organizados em estruturas que possibilitem a aplicagdo de métodos analiticos
adequados. Exemplo dessas estruturas sdo a Coorte de 100 milhdes de brasileiros e a
Coorte de Nascimentos do Cidacs/Fiocruz Bahia .

Essas coortes sdo resultantes da vinculagdo de informacgbes provenientes dos
registros do Cadastro Unico para programas sociais do governo federal e de beneficios
recebidos em programas sociais (Bolsa Familia, Minha Casa Minha Vida ou Cisternas)
e de eventos de saude (nascimentos, ébitos, internagdes, monitoramento da situagéo
nutricional, notificagbes de doencgas) (BARRETO, et al, 2021).

Na Coorte de Nascimentos com mais de 28 milhdes de nascidos vivos € possivel
analisar o efeito das condicbes obstétricas pré-natais, infecgbes congénitas e
potenciais determinantes sociais e ambientais, além do impacto das politicas sociais
no nascimento, crescimento, morbidade e sobrevida, em geral, e em subgrupos de
interesse (PAIXAQ, et al, 2021).

O processamento, integracao e uso de dados administrativos identificados seguem os
marcos regulatoérios do pais’.

Além disso, necessita estar em consonancia com os principios FAIR?, que recomendam
que dados e metadados relacionados a dados de pesquisa devem ser Localizaveis,
Acessiveis, Interoperaveis e Reutilizaveis.

1. a) Lei Geral de Protegdo de Dados Pessoais (LGPD), Lei 13.709, 14.8.2018 (Brasil, 2018); b) Lei de Acesso a Informagado,LAl - Lei n°®
12.527,18.11.2011 (BRASIL, 2011), que regula o acesso a informagoes; c) Constituigdo Federal (BRASIL, 1988), inciso XXXIII do art.
5 inciso Il do § 3° do art. 37; § 2° do inciso V, do art. 216 e d) Resolugdo CNS N° 466/2012, que define diretrizes éticas referentes a
ndo violagdo do direito a privacidade e ao anonimato das pessoas, quando do uso de dados na pesquisa envolvendo seres humanos
(BRASIL, 2012).

2. Os principios FAIR sao relacionados a boas praticas em Curadoria e sdo denominados desta forma por conta de seu significado como
um acrénimo: F(indable), A(ccessible), I(nteroperable) e R(eusable) (WILKINSON, 2016).
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A transformacao dos dados administrativos nominais em dados de pesquisa, em
concordancia com o arcabouco ético e legal, é realizada no Centro de Integracédo de
Dados e Conhecimentos para a Saude (Cidacs/Fiocruz Bahia) construido e inaugurado
em dezembro de 2016, vinculado ao Instituto Gongalo Moniz/Fiocruz Bahia. Para seu
funcionamento, foram elaborados um conjunto de praticas (técnicas e sociais), que
planejam e gerenciam o ciclo de vida do dado, visando seu uso em curto, médio e
longo prazo, seguindo processos e fluxos de curadoria de dados, tratamento de dados
e boas praticas de Segurancga e Privacidade da Informacéo.

Esses processos implicam no recebimento, armazenamento, tratamento, vinculagao
desses dados, extracao e finalmente, na disponibilizacdo do acesso aos datasets
integrados e anonimizados aos pesquisadores. E de responsabilidade da seguranca
da informagao monitorar ativos, realizar gestao e relatérios de vulnerabilidades de
dispositivos e sistemas, gerenciar e monitorar os acessos dos ambientes fisicos e
|6gicos, garantindo o acesso adequado aos ambientes do Cidacs/Fiocruz Bahia. Além
disso, deve orientar melhorias continuas dos processos de segurancga da informagao e
privacidade, gerenciar relatorios e notificacao de eventos e incidentes de seguranca da
informagao e promover cursos e treinamentos de maneira a educar e conscientizar 0s
colaboradores do Cidacs/Fiocruz Bahia, sobre as praticas de seguranga da informagao
e privacidade de dados.

Ressalte-se que o Cidacs/Fiocruz Bahia, em virtude da aprovacdo da LGPD somente
em 2018, baseou sua estruturagdo na Regulacdo Geral de Protecao de Dados da
Comunidade Europeia, a GDPR (General Data Protection Regulation) (UNIAO EUROPEIA,
2016). Assim, no momento da discussdo da LGPD em 2018, o Cidacs/Fiocruz Bahia,
por seu acumulo de experiéncia na implementacao de regras e procedimentos para
o tratamento de dados pessoais, em conformidade com regras de privacidade e
seguranca, teve importante participagao no debate sobre o uso de dados pessoais
na pesquisa em saude, contribuindo para a elaboragao do Artigo 13 dessa lei, o qual
prevé que:
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‘na realizacao de estudos em saude publica, 0os 6rgaos de pesquisa poderao ter
acesso a bases de dados pessoais, que serao tratados exclusivamente dentro
do ¢rgao e estritamente para a finalidade de realizacdo de estudos e pesquisas
e mantidos em ambiente controlado e seguro, conforme praticas de seguranca
previstas em regulamento especifico. Essas praticas devem incluir, sempre que
possivel,aanonimizagao ou pseudonimizacao dos dados, bem como considerem
os devidos padroes éticos relacionados a estudos e pesquisas”.

Os seus paragrafos, ordenam as regras para o uso dos dados em pesquisa, quais
sejam:

§ 1° A divulgacdo dos resultados ou de qualquer excerto do estudo ou da
pesquisa de que trata o caput deste artigo em nenhuma hipdtese podera revelar
dados pessoais.

§ 2° O ¢rgdo de pesquisa sera o responsavel pela seguranga da informacgao
prevista no caput deste artigo, ndo permitida, em circunstancia alguma, a
transferéncia dos dados a terceiro.

§ 3° O acesso aos dados de que trata este artigo sera objeto de regulamentacao
por parte da autoridade nacional e das autoridades da area de saude e sanitarias,
no ambito de suas competéncias.

§ 4° Para os efeitos deste artigo, a pseudonimizagdo é o tratamento por meio
do qual um dado perde a possibilidade de associacao, direta ou indireta, a um
individuo, senao pelo uso de informacgao adicional mantida separadamente pelo
controlador em ambiente controlado e seguro.

Considerando a necessidade de revisao e adequacao do Cidacs/Ficruz Bahia a LGPD,
vem sendo realizado o monitoramento dos riscos relacionados aos procedimentos,
processos e atividades que envolvam o tratamento de dados pessoais, em consonancia
com uma Politica de Gestdo de Vulnerabilidades (ASSOCIACAO BRASILEIRA DE
NORMAS TECNICAS, 2013).
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GOVERNANGA E GESTAO DE DADOS

Para garantir a confiabilidade e qualidade do dado para utilizagado responsavel e de
forma transparente, € necessaria a adogao de um modelo de governanca e gestao de
dados de forma eficaz (CHEONG; CHANG, 2007; VAN DER AALST; BICHLER; HEINZL,
2017; OECD, 2007). A governanga de dados é importante porque define politicas e
procedimentos no que diz respeito as regras, aos papéis e responsabilidades em torno
do ambiente dos dados. Os processos de governanca indicam como 0S usuarios e 0s
dados se relacionam (leis, controle de acesso, acordos de licenga de uso, politicas,
entre outros) (CHEONG; CHANG, 2007). Gestédo de dados refere-se a uma colegdo
de conceitos, processos e praticas dedicadas ao uso de ativos de dados a fim de
obter o maximo proveito para alcancar os objetivos institucionais. Deve cumprir 0s
regulamentos existentes e abranger todo o ciclo de vida de um determinado ativo
de dados, desde sua criagdo original até sua preservacéo e arquivamento (CHEONG;
CHANG, 2007).

A necessidade de uma estratégia de gestdo de dados torna-se mais evidente ante
as perspectivas de redso, compartilhamento e interoperabilidade de dados, norteadas
pelos principios FAIR, para a construcao de ecossistemas digitais voltados a producao
de conhecimento (WILKINSON, 2016).

Governancga e Gestao de Dados no Cidacs/Fiocruz Bahia

Com a finalidade de produzir conhecimento em saude de forma agil e menos custosa
que as pesquisas com dados primarios, e visando apoiar a tomada de decisbes
em politicas publicas sociais em beneficio da sociedade, o Cidacs/Fiocruz Bahia
criou uma Plataforma de Dados inovadora, voltada para a transformagéo de dados
administrativos em dados para pesquisa.
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Esta plataforma esta organizada a partir de um framework de governanca e gestéo
de dados para garantir a qualidade e confiabiliade de seus possiveis usos. Inclui como
principais processos relativos ao ciclo de vida dos dados: a curadoria, a vinculagdo
e processamento, a extragdo e o acesso a dados integrados anonimizados, a
tecnologia da informacédo adequada e a segurancga e privacidade da informacéo. A
plataforma habilita o recebimento, o0 armazenamento, o processamento, a integracao,
a preservacao e a disponibilizacdo de grande volume de dados administrativos
integrados a pesquisadores e gestores. As diretrizes de gestao de dados no Cidacs/
Fiocruz Bahia visam salvaguardar e proteger informagdes do uso indevido, perda,
acesso nao autorizado, modificagédo ou divulgacao, objetivando reforgcar a cadeia de
custodia dos dados

A Plataforma de Dados Integrados segue os regramentos éticos, de seguranga e
privacidade da informacgao existentes no Brasil, e suas configuragdes fisicas e logicas
buscam a preservagao da confidencialidade das informacdes pessoais e sensiveis, a
fim de restringir os risco de vazamento de dados e a possibilidade de re-identificagcao
de individuos. Dessa maneira, para a produgao dos dados, criou-se uma sala segura
para recebimento e armazenamento das bases de dados identificadas, criagdo de
metadados (elaboragéo de dicionario e descritiva das bases de dados), realizagédo do
pré-processamento, vinculagdo com estimativas de acuracia, extracdo de datasets
dos dados integrados anonimizados e um ambiente de analise configurado para
disponibilizagao dos datasets extraidos aos pesquisadores e gestores.

Para a disponibilizagéo de datasets extraidos dos dados integrados para responder
as questdes de pesquisa sobre a Sindrome Congénita do Zika, foram elaborados
protocolos para a obtencdo, recebimento, catalogagcao, tratamento, extracao,
anonimizagao e disponibilizacdo dos dados, sempre em aderéncia aos marcos legais
e éticos, que preservam a seguranca e a privacidade (Figura 1)3.

A Figura 1 apresenta o framework da governanca e gestao de dados da Plataforma de
Dados Integrados operacionalizada no Cidacs/Fiocruz Bahia.

3. Maiores detalhes sobre a plataforma do Cidacs/Fiocruz Bahia podem ser encontrados em BARRETO; ICHIHARA; ALMEIDA (2019).
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Figura 1: Plataforma de dados integrados do Cidacs/Fiocruz Bahia
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Fonte: Elaborada pelo Cidacs/Fiocruz Bahia

A sequir, serdo descritos os fluxos e protocolos de gestao de dados em pesquisa em
saude (Figura 2) referentes a: 1) Cesséo e recebimento de bases de dados; 2) Inspegéo
das bases de dados; 3) Catalogagéo e disseminacao dos metadados das bases de
dados; 4) Pré-processamento padrdo das bases de dados; 5) Linkage e acurdcia das
bases de dados; 6) Anonimizagdo dos datasets integrados, 7) Acesso aos datasets
integrados e anonimizados.
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Figura 2: Fluxos e protocolos aplicados para gestao de dados em pesquisa em saude
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Fonte: Elaborada pelo Cidacs/Fiocruz Bahia
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1) Cesséao e recebimento de bases de dados

A cessdo das bases de dados nominais do Ministério da Saude para o Cidacs/
Fiocruz Bahia para realizagdo do estudo da Sindrome Congénita do Zika, foi realizada
formalmente mediante oficio de solicitacdo das bases necessarias e assinatura de
termos de transferéncia de responsabilidade pela instituicdo cedente (no caso a SVSA-
MS), e termo de recebimento pelo Cidacs/Fiocruz Bahia, conforme o Quadro 1. O
Cidacs/Fiocruz Bahia acessa as bases de dados nominais através da sua transferéncia
por meio de dispositivo seguro, seguindo os protocolos de seguranga e garantia da
confidencialidade da informagao. O responsavel pela Seguranga da Informagéao recebe
as bases de dados, verifica a sua integridade fisica e realiza a sua transferéncia para a
Sala Segura, mediante autorizacdo do Curador. A base de dados nominal € copiada no
HDFS, em local com permissao de acesso a Curadoria de Dados, que apos realizar a
inspecao e elaborar os metadados, libera 0 seu acesso para o tratamento do dado pela
equipe de producao de dados. Toda a equipe que acessa 0s dados nominais assume
compromisso de confidencialidade e privacidade através da assinatura do Termo de
habilitagdo para acesso e manuseio de dados na sala segura do Cidacs/Fiocruz Bahia.

As bases de dados e suas atualizacOes solicitadas e cedidas para serem utilizadas
no projeto abrangem o Sistema de Informacgédo de Nascimentos (SINASC), Sistema
de Informacéo de Mortalidade (SIM), Registro de Eventos de Saude Publica (RESP),
Sistema de Informagao de Agravos de Notificagdo (SINAN), com registros de dengue,
Zika e chikungunya.

No Quadro 1 encontra-se a relacdo de termos de transferéncia e recepcao de dados
nominais pelo Cidacs/Fiocruz Bahia.

Uma abordagem multidisciplinar e integrativa dos seus efeitos no Brasil

37




SUMARIO

Quadro 1: Relagao de termos de transferéncia e recebimento de base de dados nominais

TIPOLOGIA DO DOCUMENTO

Fonte: Elaborado pelo Cidacs/Fiocruz Bahia
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2) Inspegao das bases de dados

A inspecao da base de dados é etapa fundamental para a inclusédo dos dados na
plataforma do Cidacs/Fiocruz Bahia. O processo € realizado pela Curadoria de Dados
e consiste em verificar a conformidade da base com seus descritores e possiveis
modificagdes, em relagdo a versbes anteriores ja abrigadas na plataforma. Inclui: 1)
analise da quantidade de registros e a correspondéncia entre as varidaveis presentes
no banco, em relacao ao dicionario de dados disponiilizado pelo orgdo cedente;
2) verificagdo da completude das variaveis, da presenga de novas varidveis e da
compatibilidade das novas versdes das bases com as anteriores. Cumpridas essas
etapas, sao emitidos os termos de recebimento da base e o Termo de transferéncia
de responsabilidade e guarda de base de dados nominais a Curadoria de Dados do
Cidacs/Fiocruz Bahia - Lei n. 12527/2011 - (BRASIL, 2011), cujos signatdrios séo
representantes oficiais do Cidacs/Fiocruz Bahia e do Ministério da Saude.

3) Catalogagéo e disseminagédo dos metadados das bases de dados

O Acesso Aberto refere-se a disponibilidade e acesso gratuito por qualquer pessoa aos
resultados de pesquisas cientificas. Baseia-se na premissa de que o conhecimento
cientifico ¢ um bem publico, portanto, deve estar disponivel a todos, e significa a livre
disponibilidade de conteudo digital de carater cientifico a qualquer usuario.

Para promover o compartilhamento de dados de pesquisa na perspectiva da
Ciencia Aberta, o Cidacs/Fiocruz Bahia vem investindo no uso de um repositorio de
metadados em codigo aberto — o Dataverse. E uma ferramenta gratuita e de acesso
aberto, permitindo a criagao de um repositorio estruturado de metadados, com base
nos parametros do Digital Documentation Initiative e nos principios FAIR. Fornece
funcionalidades que ampliam a replicabilidade do dado de pesquisa em salde, a partir
da disponibilizacdo de informacgdes relevantes, como metadados e algoritmos sob
medida, fluxos de trabalho, modelos e software (incluindo coédigos-fonte).
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Os metadados do Dataverse oferecem suporte para descrigdes de arquivos e conjunto
de dados e sdo compativeis com o esquema DataCite para registro DOI (baseando-se
nos mais abrangentes padrdes para interoperabilidade).

O Dataverse do Cidacs/Fiocruz Bahia* foi instalado localmente, permitindo a geragao
dos identificadores persistentes dos datasets integrados utilizados nas pesquisas.
Possui uma interface web, que pode ser acessada pelo navegador por qualquer
usuario habilitado, a fim de realizar consultas e recuperar informacdes sobre as bases
de dados integradas disponiveis. Trata-se de uma plataforma de disseminacéo de
dados e metadados, cujo principal beneficio é oferecer a possibilidade de atribuigao
de um identificador digital persistente ao conjunto de dados inseridos na mesma.
Estes identificadores servem especialmente para a area académica, uma vez que
proporcionam a replicabilidade e reprodutibilidade cientifica, além de expandirem a
capacidade de disseminacao.

Para o cadastro dos dados no Dataverse, as seguintes etapas foram realizadas:

» Construgao do modelo l6gico dos dados para cadastro, que envolve a criagao
de descritores de dados segundo padrdo de vocabulario Mesh?,

* Criagao de normas de cadastro e normatizagao dos parametros de citacao;
» Criacao de termos de acesso e disponibilizacdo de dados.

O modelo conceitual de metadados para os conjuntos de dados do Cidacs/Fiocruz
Bahia foi criado para refletir informagdes acerca dos datasets que ficarao disponiveis
para os pesquisadores. Representa informacdes presentes (em nivel abrangente), sem
detalhes de implementagao. Segundo nossos requisitos, devem ser gerados modelos
|6gicos para 0s seguintes tipos de metadados: descritivos, estatisticos, de /inkage e de
proveniéncia.

4. O dataverse do Cidacs/Fiocruz Bahia pode ser acessado em http://dataverse.cidacs.org:8080,

5. https://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh
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O Quadro 2 mostra como estes metadados do Cidacs/Fiocruz Bahia foram alinhados
ao conjunto de metadados disponivel na plataforma do Dataverse.

Quadro 2: Criagao de termos de acesso e disponibilizagao de dados.
TiTULO

AUTORIA

CONTATO

AREA DO
CONHECIMENTO

Fonte: Elaborado pela Curadoria de Dados do Cidacs/Fiocruz Bahia

TRANSFORMAGAO DE DADOS

Os processos de transformagéao de dados administrativos em dados para pesquisa
encontram-se resumidos na Figura 3. Todo tratamento das bases de dados contendo
dados sensiveis € realizado por pessoas autorizadas dentro da Sala Segura. O
tratamento dos dados tem como principal objetivo processar e assegurar a qualidade
dos dados para permitir estudos complexos que respondam a questdes cientificas
relevantes com maior detalhe e precisao.
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Para a etapa de vinculacdo de grandes bases de dados (/inkage), o Cidacs/Fiocruz
Bahia desenvolveu algoritmos avangados e inovadores, com alto grau de acuracia,
ajustados a cada vinculagao das bases necessarias aos estudos®. Os dados vinculados
produzidos sdo catalogados e preservados. Por fim, sdo extraidos os datasets
necessarios para subsidiar as pesquisas e disponibilizados aqueles anonimizados,
para atender a demanda especifica do estudo previamente aprovado por comité de
ética e cujo plano de dados € aprovado pela Curadoria de dados apos analise de sua
viabilidade. Os datasets anonimizados que serdo analisados pelo pesquisador sdo
transferidos do ambiente da Sala Segura para o ambiente de analise pelo responsavel
pela Seguranca da Informacao, mediante autorizagao da Curadoria de Dados.

Os processos de transformacao de dados administrativos em evidéncias de mundo
real encontram-se na Figura 3.

Figura 3: Processos de transformacao de dados administrativos em dados de pesquisa
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Fonte: Elaborada pelo Cidacs/Fiocruz Bahia.

Pré-processamento padrao das bases de dados

Foi desenvolvido um Procedimento Operacional Padrao para pré-processamento das
bases de dados, o qual foi aplicado de forma geral, em todas as bases utilizadas para
0 projeto, preparando-as para o /inkage. O Quadro 5 mostra a relagdo das bases de
dados que foram pré-processadas para o projeto durante o periodo.

6. Maiores detalhes sobre o algoritmo de vinculagéo encontram-se BARBOSA et al. (2020).
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Quadro 3: Relacao das bases de dados pré-processadas para o projeto

SINASC 2001-2018

SIM 2001-2018

RESP 2015-2020

Baseline da coorte (POP100 V2) 2001-2015

Atualizagao do baseline da coorte 2016-2018
SINAN-NI* Zika 2007-2018**
SINAN-NI* Dengue 2007-2018**
SINAN-NI* Chikungunya 2007-2018**

*NI =Notificagdo Individual
**%2007-2016 refere ao periodo da verséo da base SINAN-NET
Fonte: Elaborado pela Produgdo de Dados do Cidacs/Fiocruz Bahia

53.209.685

20.900.881

18.688

114.008.317

17.689.483

363.259

14.224.251

711177
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Linkage e acuracia das bases de dados

O linkage consiste em encontrar informagdes do mesmo individuo em diferentes bases
de dados, por meio de integracao entre elas. Foi utilizado o Cidacs-RL’, ferramenta
desenvolvida pelo Cidacs/Fiocruz Bahia, que consiste na busca por similaridade de
atributos comuns dos individuos (nome, nome da mée, data de nascimento, sexo e
municipio de residéncia) entre as bases de dados, utilizando-se técnicas de busca por
indexagdo. Esta ferramenta apresenta alta escalabilidade e acuracia (BARBOSA et al,
2020).

Foram realizados 31 /inkages para produzir as extragdes finais dos datasets para 0s
pesquisadores do projeto, envolvendo: 1) SINASC e as bases do SINAN-NI; 2) SINASC
e RESP; 3) SINASC e SIM; e 4) Baseline da Coorte de 100 milhdes (POP100 V3) com
SINASC (Figura 4).

Figura 4: llustragao de alguns /inkages realizados

SINASC POP100 V3
(2001-2018) (2001-2018)

SIM RESP
(2001-2018) (2015-2020)

SINAN-NI ZIKA
(2007-2018)
SINAN-NI
SINAN-NI ZIKA
CHIKUNGUNYA (2007-2018)
(2007-2018)

Fonte: Elaborada pelo Cidacs/Fiocruz Bahia

7. Esse algoritmo € um dos produtos deste projeto (BARBOSA et al, 2020)
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Foram realizados /inkages entre as bases do SINASC e os registros de cada agravo
(dengue, Zika e chikungunya) no SINAN-NI (Notificacdo Individual). De acordo com os
agravos, as vinculagoes entre essas bases buscavam identificar as maes dos nascidos
vivos do SINASC que foram notificadas no SINAN, e os nascidos do SINASC que foram
notificados no SINAN, e realizar a identificacao de entradas duplicadas. Assim, para
cada agravo (em diferentes periodos) foram realizadas quatro vinculagdes, totalizando,
para todo periodo do projeto, 33 execucdes de /inkage e cerca de 70 verificacdes
manuais.

Figura 5: Fluxo de analise de acuracia dos /inkages realizados
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Fonte: Elaborada pelo Processamento de Dados do Cidacs/Fiocruz Bahia

Na analise de acuracia da vinculagao de dados de duas bases de dados, retira-se uma
amostraproporcionalde2.000 paresderegistros conformetrésfaixas deescores (indice
de similaridade): escore alto (acima de 0,95), escore intermediario (valores entre 0,90 e
0,95) e escore baixo (abaixo de 0,90). Em seguida, sdo realizadas as seguintes etapas:
cria-se uma variavel que informa a qual faixa de escore o par de registros pertence,
calcula-se a proporgao de registros em cada faixa de escore, retira-se uma amostra
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proporcional a cada faixa de escore e divide-se as variaveis de data de nascimento em
campos de ano, més e dia para posterior comparagao. Posteriormente, seleciona-se
na amostra da base vinculada, sete campos de comparagdo, na ordem a seguir: a)
Nome do individuo; b)Nome da méae; c) Municipio de residéncia; d) Sexo; e) Ano de
nascimento; f) Més de nascimento; g) Ano de nascimento, que serdo comparados entre
0s pares para realizar a classificagao final do par vinculado e realiza-se a conferéncia
da distribuicdo do escore em termos de medidas estatisticas (minimo, maximo, média,
mediana, quartis 1 e 3) . Por fim, estima-se a Curva ROC para avaliar o melhor ponto de
corte da base vinculada, considerando-se os valores de sensibilidade e especificidade.
Os valores iguais a 1 sdo desconsiderados, pois automaticamente ja séo classificados
como pares de registros verdadeiros, por apresentarem similaridade maxima. Para
cada base oriunda de uma vinculagao, € feita uma estratificagao do escore, para que
seja retirada uma amostra proporcional de 2.000 registros.

A estratificacdo da base vinculada e obtengdo da amostra sao feitas da seguinte forma:

a) Divide-se o escore em trés faixas de categorias: escore alto (acima de 0,95),
escore intermedidrio (valores entre 0,90 e 0,95) e escore baixo (abaixo de 0,90), e
cria-se uma variavel que informa a qual faixa de escore o par de registro pertence;

b) Calcula-se a proporgdo de registros em cada faixa de escore;
c) Retira-se uma amostra proporcional a cada faixa de escore;

d) Divide-se as varidveis de data de nascimento em campos de ano, més e dia,
para posterior comparagao.
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Coorte de Nascimentos

A Coorte de Nascimentos foi construida a partir da vinculagdo dos dados da populagéo
dalinha de base da Coorte de 100 Milhdes de Brasileiros e dos nascidos vivos (SINASC)
para o periodo de 2001 a 2018 (Figura 6). Em primeiro lugar, foram identificadas as
maes dos nascidos vivos no SINASC, que se encontravam no baseline da coorte. Para
essa vinculagao, foram utilizadas as variaveis: nome da mae, municipio de residéncia
e data de nascimento materna, ou idade materna. A data de nascimento materna foi
introduzida no SINASC a partir do ano de 2011 e por isso, antes desse periodo, ou
quando a data estava em missing, a idade materna foi considerada na vinculagao.

Como resultado dessas duas estratégias, do total de registros do SINASC (53.209.685),
28.631.394 (53,8%) de nascidos vivos foram vinculados ao baseline da coorte pelas
informagdes maternas.

Em segundo lugar, a partir das méaes vinculadas, verificamos quais individuos do
SINASC também estavam no baseline da Coorte. Para isso, foram considerados todos
os codigos familiares (codigo de identificacéo da familia nas bases do Cadastro Unico,
que pode variar ao longo do tempo), que as méaes possuiram ao longo dos anos na base
do Cadastro Unico, e buscou-se registros de individuos que possuiam o mesmo sexo e
a mesma data de nascimento do SINASC. Os resultados dessa busca mostraram que
16.703.639 nascidos vivos foram encontrados no baseline da coorte, representando
67,6% das maes vinculadas no periodo de 2001 a 2015.
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Figura 6: Coorte de Nascimentos

Criangas
Maes linkadas encontradas
(2001 - 2018): no CADU
, : (2001 - 2015):
Baseline Basellne: Coorte SINASC 28.631.394
Coorte 100M de Nascimentos 53.209.685 16.703.639
131.697.800 28.631.394 U

(53,8% da
populagao
SINASC)

(67,63% dentre
as maes linkadas
no periodo)

Fonte: Elaborada pelo Cidacs/Fiocruz Bahia

Extracao de datasets

ApoOs a vinculagdo das bases de dados necessarias para a pesquisa, € realizada a
extracao do dataset contendo os dados solicitados nos planos de dados para
responder a questodes especificas da pesquisa.

O plano de dados € um documento que deve ser preenchido pelos pesquisadores para
requisitar o conjunto de dados que serdo extraidos da base integrada e comporao o
dataset adequado para uma estudo especifico.

O plano de dados contem o detalhamento dos dados provenientes das bases
integradas que serao utilizados pelo solicitante, bem como, informagdes sobre o
estudo requisitante, permitindo o manejo de dados sensiveis e o rastreamento do uso
de dados no Cidacs/Fiocruz Bahia. Sinaliza uma demanda de um projeto de pesquisa,
ou de um gestor (ambos necessariamente e devidamente cadastrados no Cidacs/
Fiocruz Bahia).

48

EPIDEMIA DA ZIKA E SEUS DESDOBRAMENTOS




Para a elaboragéo do plano de dados é necessario especificar o periodo e as variaveis
segundo os dicionarios disponibilizados pelo Cidacs/Fiocruz Bahia, apés o pré-
processamento das bases originais.

Um plano de dados é considerado aprovado quando a selegdo de variaveis se
adequa ao proposito e finalidade do estudo, segundo parecer ético, e aprovagao da
coordenacao. A selegao do conjunto de dados para extragao € feita levando-se em
conta a adequacao dos dados a finalidade da pesquisa e o parecer ético aprovado.

Apos a extragédo do dataset integrado sera elaborado o seu metadado (dicionario, e
descritivas e informacdes sobre acurdcia dos /inkages realizados).

Anonimizacao dos datasets integrados

Segundo o artigo 5°, item XI da Lei Geral de Protecdo de Dados (BRASIL, 2018), a
anonimizagao consiste na utilizagcdo de meios técnicos razoaveis e disponiveis
no momento do tratamento, por meio dos quais um dado perde a possibilidade de
associagao, direta ou indireta, a um individuo. Segundo Bioni (2020), anonimizagéo é o
processo que nao pode ser revertido nem mesmo por quem o procedeu. Assim, esse
processo visa minimizar o risco de reidentificacdo dos individuos através do uso de
informagdes sensiveis, garantindo a provacidade dos dados.
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POLITICA DE ANONIMIZAGAO EM DESENVOLVIMENTO NO CIDACS/FIOCRUZ BAHIA

A LGPD conceitua dado anonimizado e anonimizacao, respectivamente, a “ocasiao”’ e
ao “momento”’ no qual o processo é realizado (BIONI, 2020). Nesse sentido, as decisbes
em torno do processo de anonimizagao, segundo as definigdes presentes no ADF (The
Anonymisation Decision-Making Framework) estdo atreladas fortemente a relagéo
estabelecida entre o contexto e o propdsito de uso dos dados, de forma que os dados
e 0 ambiente sdo um sistema total (situacdo de dados) (MACKEY; ELLIOT; O'HARA,
20176).

Para desenvolver a politica de anonimizagao mediante adequacao a LGPD e aplicagao
de métodos de anonimizacao visando manter a privacidade e liberdade do titular dos
dados, observa-se as seguintes vertentes:

1) Juridica: relacionada as questdes da LGPD;

2) Cientifica: referente as questdes ligadas a governanga e ao acesso aos dados
segundo marcos legais e regulatoérios. Tem relagédo com o desenvolvimento da
parte metodoldgica, que envolve aimplementacado do processo de anonimizagao.
Busca-se avaliar as possibilidades, oportunidades de melhorias e limitagdes do
meétodo e do cenario de uso dos dados;

3) Técnica: dedicada a aplicagdo do método de anonimizagéo, desenvolvendo
rotinas e executando experimentos.

As seguintes regras foram instituidas pelo Cidacs/Fiocruz Bahia para o acesso e
compartilhamento de dados anonimizados para fins de pesquisa em saude publica:

Quem acessa

« Somente usuarios autorizados e devidamente registrados podem acessar
dados no Cidacs/Fiocruz Bahisg;
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+ O uso do dado deve ser justificado;
+ O acesso aos dados ocorre apenas em ambiente seguro e controlado;

+ As analises sdo executadas em ambientes seguros e apenas 0s resultados de
analises (tabelas, graficos, etc) podem ser extraidos deste ambiente (mediante
solicitagéo e analise pelo responsavel pela Seguranca da Informacao e Curadoria
de Dados).

Métodos e estratégias de anonimizagao
As seguintes técnicas de pseudonimizacao e anonimizacao vém sendo utilizadas:

+ Dados nominais de individuos presentes nos datasets sao desidentificados e
designados e codigos de identificacdo encriptados;

+ O uso do hash;
+ A supressao de variavel e a generalizacao.

Para estas técnicas de anonimizagao aplica-se a seguinte classificagao das variaveis
por sensibilidade de divulgacéao:

a) Variaveis ldentificadoras: dados diretos de um individuo, como nome, CPF, RG,
NIS (Numero de Identificagdo Social);

b) Varidveis Semi-identificadoras (varidveis-chave): referentes a valores que,
qguando combinados com outras informacdes, podem revelar a identidade do
individuo. Exemplos: datas de nascimento, ou 6bito, localizagéo (CEP, logradouro,
bairro), telefones de contato, raga/etnia, sexo, profissdo, idade e nome dos pais;

c) Variaveis Sensiveis: informagdes particulares como resultados de exames,
diagndsticos, valor de salario.
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As variaveis consideradas identificadoras néo estarao disponiveis em nenhum dataset
extraido (nem no dicionario de dados), enquanto as variaveis semi-identificadoras
sao identificadas no dicionario de dados para definicdo do nivel de agregagao para
extragao do dataset. Toda requisicao de dataset tem por base o plano de dados, o qual
indica o recorte de dados de acordo com os dicionarios disponibilizados pelo Cidacs/
Fiocruz Bahia e as restrigoes que possam ser aplicadas, dada a natureza dos dados.

Para cada extragao, € aplicado um mascaramento de identificadores, com codigos de
identificacao encriptados, que garante:

1) A ndo integragéo de dados fora do ambiente seguro;
2) A reidentificagdo dos dados dentro do ambiente seguro (pseudonimizagéo).

Com base na LGPD, o método de anonimizagao tera como objetivo mapear 0s riscos
de reidentificagéo segundo o tipo de acesso relacionado a cada dataset extraido. Estes
riscos sao calculados por métodos ja reconhecidos em anonimizagao. As proximas
acoes incluem: definir uma politica de anonimizagao do centro; anonimizar as bases
disponibilizadas e desenvolver um indice de risco de reidentificagao nativo do Cidacs/
Fiocruz Bahia, para inferir o tipo de acesso que sera provido a cada base anonimizada
pelo Centro. O processo de anonimizagao segue o seguinte fluxo:

1) Curadoria de Dados aplica supressao de varidveis identificadoras e/ou semi-
identificadoras;

2) O NPD aplica hash nos cédigos identificadores;

3) Curadoria de Dados aplica generalizagdo em varidveis indicadas pelo
pesquisador no plano de dados.

O processo de anonimizagao para os datasets integrados utilizados no projeto da
Plataforma Zika baseou-se nas seguintes etapas:
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a) Classificagdo da sensibilidade das varidveis contidas nas bases integradas
para 0 Uso na pesquisa da Zika, com consequente definicao de quais variaveis
sensiveis necessitam ser anonimizadas;

b) Definicdo das estratégias de anonimizagao;

c) Aplicagéo de técnicas de anonimizagdo em cada varidvel, estimando o limiar
derisco. O desafio se coloca no objetivo de desvincular os dados pessoais de seu
titular (Privacidade), mantendo a qualidade e utilidade dos dados para analises
futuras (Utilidade);

d) Novo célculo da medida de risco e entdao computa-se a medida para avaliar a
perda de informacao apos aplicagdo das técnicas;

e)Seoriscoforaceitaveleautilidade dabasenao foicomprometida,amesmapode
ser disponibilizada. Esta etapa tem como objetivo impossibilitar a reidentificagao
dos individuos que integram a base de dados, porém possibilitando a realizagao
da analise para responder ao objetivo do estudo;

f) Realizacdo de testes iniciais levando em consideragdo uma base integrada
entre RESP, SINASC e SIM: 1) classificagdo inicial das varidveis constantes
nas bases, por sensibilidade destas varidveis; 2) levantamento da completude
das informacgdes disponiveis, de modo a identificar quais variaveis possuem
entre 50% e 100% de informagdes faltantes, especialmente entre as variaveis
classificadas como sensiveis. Verificou-se que, das 165 variaveis constantes na
base, quatro foram classificadas como sensiveis. No entanto, informagdes sobre
raca/cor e outros tipos de exame, que segundo a LGPD seriam classificadas
como sensiveis, ndo foram consideradas como sensiveis, por serem importantes
para a pesquisa. Estimou-se um risco inicial alto (>0,90) para a base integrada
utilizada para o teste, contendo informagdes de trés origens distintas. Apesar de
ter sido identificado um risco de pré-anonimizacgao alto, a base é disponiblizada
ao pesquisador em um ambiente seguro e controlado.
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ACESSO AOS DATASETS INTEGRADOS E ANONIMIZADOS

Sao estes 0s principios que orientam 0 acesso aos datasetsintegrados e anonimizados
no Cidacs/Fiocruz Bahia:

1) O acesso controlado aos dados é provido aos gestores e pesquisadores
autorizados mediante cumprimento dos protocolos de segurancga, protecao da
privacidade e da confidencialidade do Cidacs/Fiocruz Bahiga;

2) O acesso controlado aos dados estd em conformidade com a legislagéo
pertinente, acordos interinstitucionais e protocolos de seguranca da informagao;

3) O acesso controlado aos dados é garantido mediante a manutengao da
responsabilidade legal pelos dados custodiados pela instituigao;

4) O acesso controlado aos dados sera concedido mediante a aprovagdo do
plano de dados e apresentacao de parecer ético aprovado por Comites de FEtica
para responder as questdes de pesquisa.

Na Figura 7, encontra-se o detalhamento do fluxo de procedimentos referentes ao tipo
de acesso.
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Figura 7: Fluxo de acesso aos datasets integrados anonimizados para pesquisa em saude
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Fonte: Elaborada pela Curadoria de Dados do Cidacs/Fiocruz Bahia
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a) Acesso controlado a datasets integrados e anonimizaos por pesquisadores

+ A pesquisa precisa estar em conformidade com os principios da finalidade,
adequacao e necessidade de acordo com a LGPD e dos requisitos éticos do
projeto. Assim, para que o(a) pesquisador(a) tenha autorizagdo de acesso
controlado aos datasets integrados e anonimizados, € impreterivel que a
pesquisa seja acompanhada de um parecer ético de aprovagao no Sistema CEP/
CONEP e da aprovacao do plano de dados;

+ S0 gerados codigos distintos para campos-chaves dos datasets, com o
objetivo de reduzir o risco de reidentificagao dos titulares dos dados;

+ Os pesquisadores soO tém autorizacao de acesso controlado aos datasets
integrados e anonimizados, apos assinatura do Termo de responsabilidade
de acesso e de uso de datasets e da Declaragao de anuéncia, para que haja
vinculagdo dos pesquisadores (nacionais e estrangeiros) a pesquisa aprovada
no Cidacs/Fiocruz Bahia.

Em termos gerais, 0 acesso aos datasets integrados e anonimizados segue o seguinte
fluxo:

1) O(a) pesquisador(a) devera apresentar, para aprovagao do Centro de Dados,
0 projeto, parecer ético favoravel e plano de dados para extragao de datasets;

2) Os documentos serdo avaliados pela Curadoria de Dados e ap6és validagéo,
o projeto é cadastrado e recebe um cédigo interno de identificacdo. E por meio
deste identificador que ocorre o controle da cadeia de custddia dos dados;

3) O pesquisador deve se comprometer ao uso ético e seguro dos dados, que
inclui utilizar os dados somente para a finalidade da pesquisa estabelecida,
nao disponibilizar dados a terceiros e minimizar os riscos de acesso aos dados
por pessoas ndo autorizadas. O pesquisador deve concordar com os termos e
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condicdes de uso designados para 0 acesso controlado aos datasets integrados
e anonimizados;

4) Os datasets integrados serdo extraidos mediante o plano de dados aprovado
e 0s parametros de anonimizagédo que envolvem a exclusao de identificadores,
semi-identificadores e de potenciais dados sensiveis solicitados;

5) Apds a extragdo do dataset, de acordo com o plano de dados, a Curadoria
de Dados solicita a Seguranca da Informacgéo a transferéncia do dataset para o
ambiente de analise, mediante assinatura de Termo de Responsabilidade e uso
do dataset pelo pesquisador;

6) O acesso controlado aos datasets integrados e anonimizados, extraidos para
atender ao projeto de pesquisa, sera sempre realizado por meio de uma maquina
virtual (VM) no ambiente de andlise, apds a concordancia e assinatura dos
Termos e Condigdes de Uso do Data Safe Haven (DSH) - Cidacs/Fiocruz Bahia.
Neste ambiente, sé é permitido o download de resultados de pesquisa (tabelas
e graficos de estatisticas), mediante monitoramento da Curadoria de Dados, em
conformidade com as normas de seguranca e privacidade de dados do Cidacs/
Fiocruz Bahia.

Acesso aos dados originais curados e datasets integrados na Plataforma Zika para o
gestor:

+ A instituicdo que cede os dados podera solicitar formalmente as bases de
dados originais que tenham sido curadas e tratadas pelo Cidacs/Fiocruz-Bahia
para as pesquisas;

- Gestores e profissionais do Ministerio da Saude podem acessar datasets
integrados e anonimizados utilizados na Plataforma da Zika, por meio de
maquina virtual no ambiente de analise, mediante solicitagdo formal (oficio) com
justificativa do estudo, plano de dados e os seguintes itens: identificagdo (nome
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completo); vinculo com a instituigdo; area técnica/unidade; matricula Siape (no
caso de servidores federais); base(s) de dado(s) solicitada(s), periodo e recortes;
descricao das atividades pretendidas para os dados; finalidade; justificativa e
estimativa de tempo para utilizagdo do dado;

+ A solicitacao € analisada pela Curadoria de Dados, que apds sua aprovagao,
encaminha o plano de dados para que a Producao de Dados identifique o dataset
integrado extraido. Em seguida, solicita a configuragédo de maquina virtual no
ambiente de analise para a disponibilizacdao dos datasets, segundo acordo de
acesso;

- Os termos de acesso controlado aos dados integrados e anonimizados (Termo
de responsabilidade de acesso e de uso de datasets, declaracao de Anuéncia
e Termos e Condigbes de Uso, Termos e declaracdo de acesso aos dados)
devem ser assinados pelos gestores, ou profisisonais do Ministério da Saude
autorizados ao acesso.

RECURSOS COMPUTACIONAIS PARA O TRATAMENTO DAS BASES DE DADOS E
ACESSO DOS PESQUISADORES AOS DATASETS

O Cidacs/Ficoruz Bahia opera sua plataforma de dados identificados num ambiente
com recursos computacionais de alto desempenho e configurados para atender os
marcos regulatorios ético e de seguranca e privacidade da informagao. Dessa maneira,
foram estruturados uma sala segura e um ambiente de analise.
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Sala segura para processamento e integragao de dados

F um espaco com acesso restrito e monitoramento permanente realizado pela
Seguranga da Informacao, onde as equipes autorizadas da Produgdo de Dados e
Curadoria de Dados tratam os dados pessoais, apos treinamento e assinatura de
termos de confidencialidade e de uso e manejo dos dados. O principal objetivo da Sala
Segura é a mitigacao do vazamento de dados. Por isso, entre outras medidas, todas as
areas internas da Sala Segura possuem controle de acesso duplo (biometria e cartao)
e sdo separadas por portas corta-fogo. Dentre as regras de acesso, esta a proibicdo de
entrada de celulares e dispositivos de comunicagao, dispositivos de armazenamento
como pen drives e similares, de todas formas. O monitoramento fisico se da por
sistema de Circuito Fechado de Televisdo (CFTV), com cameras cruzadas em todos
0s ambientes com gravacgao das imagens.

Para realizar as atividades de tratamento das bases de dados pessoais, foi concebido
um cluster computacional, contendo solugdes (Figura 8) de software (e.g. Spark, R
Studio, ElasticSearch, Jupyter, Python, PySpark) para atender os processos de ingestao,
pré-processamento, /inkage, acuracia e extragao, somente acessiveis localmente pelas
equipes autorizadas do Cidacs dentro Sala Segura. Este clusternao esta conectado na
Internet e seu acesso é realizado por rede local, segmentada dos demais ambientes
do Cidacs. E conectado por fibra 6ptica dedicada e ponta-a-ponta a um cluster HPC
instalado no Centro de Supercomputagao do Servico Nacional de Aprendizagem
Industrial - Campus Integrado de Manufatura e Tecnologias (Senai-Cimatec), mediante
Termo de Cooperagao Técnica.
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Ambiente disponivel para analise de datasets por pesquisadores e gestores

Para o acesso dos pesquisadores a recursos computacionais para analisar 0s
datasets extraidos (integrados e anonimizados), foi criado um ambiente controlado,
confidvel e seguro. Os recursos sdo configurados para acesso pelos pesquisadores
através de VPN (Virtual Private Network) com dupla autenticagdo, com uso de
token de celular (disponibilizado aos usuarios). A transferéncia de dados (upload e
download) é bloqueada para a area de armazenamento do ambiente. Os recursos para
processamento e 0s softwares sao previamente instalados e disponibilizados para o
usuario em ambiente virtualizado isolado (Figura 9).

O usuario acessa esse ambiente via desktop virtual. Os servidores virtuais contam
com as ferramentas Python, R/Rstudio e Spark, e bibliotecas adequadas para ciéncia
de dados para Big Data sao instaladas (ex. tidyverse, dplyr, Pandas, sparklyr e ggplot2).
Nesse ambiente, os pesquisadores ndo tém acesso a Internet, sendo o input e output
dos dados realizado pela equipe de seguranca, mediante chamados registrados pela
Curadoria de Dados.

A seguir, encontra-se a configuragao de maquinas virtuais disponibilizadas para acesso
remoto pelos pesquisadores dos datasets integrados e anonimizados na Plataforma
Zika.
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Figura 9: Configuragao do ambiente de analise
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Ao ser percebido como um bem da humanidade, o conhecimento cientifico transpde
0 papel de subproduto de uma acado de pesquisa, para ser agente capaz de ampliar
conhecimentos e descobertas. Como informam Sayao e Sales (2016), para que isto
0corra, € preciso que eles estejam disponiveis, capazes de serem interpretados, a fim
de transmitir conhecimento no tempo e no espaco, e passiveis de reldso, considerando
ainda um ambiente interdisciplinar. Isso requer esforco em ag¢des de governanga e
gestdo de dados, cuja execugdo demanda o estabelecimento de metodologias e
instrumentos. Sdo estas acdes que serdao pegas-chaves para evidenciar a transparéncia
dos fluxos do processo de pesquisa, bem como, de sua trajetéria de erros e acertos
(LEONELLI, 2019). Além disso, acrescidos a nogdo de bem comum, o usofruto da
governanga e gestao de dados incorpora os cuidados com a privacidade e a protegao
de dados pessoais.

CONCLUSOES

O desafio se tornaampliado quando consideramos que os dados utilizados na pesquisa
sao dados administrativos, uma vez que apesar das iniciativas para o aprimoramento
dos sistemas de informacao, resultantes dos esforcos e da ampliagdo do dominio
técnico na gestdo e producao destes dados, os limites impostos ao manejo dos
sistemas de informacado impactam em seu uso. Desafios que se postulam quando
consideramos a qualidade da informacao ante as particularidades distintas presentes
entre os diversos sistemas, o preenchimento incompleto de informacdes e a dificuldade
de integracdo das bases de dados criadas em diferentes estruturas, metodologias e
propositos.

A iniciativa trazida pelo Cidacs/Fiocruz Bahia apresenta um modelo inovador para a
realidade brasileira, de governancga e gestdo de dados. Destaque para o framework
regulatorio relacionado ao acesso, tratamento e uso de dados anonimizados para fins
de pesquisa em saude publica, e a agao de curadoria de dados no estabelecimento e
manutencao de gestao de dados por todo o seu ciclo de vida.

Uma abordagem multidisciplinar e integrativa dos seus efeitos no Brasil

63




[S] [Es] [E

Através dele foi possivel congregar as principais bases de dados no dominio
tematico das infecgdes causadas por arbovirus em plataforma unica; possibilitar aos
pesquisadores extracao de datasets para estudos e pesquisas produzidos no ambito
do projeto Zika; reunir metadados padronizados sobre datasets produzidos no ambito
do uso e planejamento da Coorte de Nascimentos para estudos métricos; produzir
painéis proprios de indicadores sobre as infecgdes por arbovirus, bem como, fomentar
e integrar redes de acesso aberto a dados e informacoes.

O

O
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As informagdes disponiveis sobre a doenga causada pelo virus Zika (ZIKV) até o ano
de 2013 eram bastante limitadas e, praticamente, inexistiam estudos epidemioldgicos
sobre esta arbovirose, com excegdo de alguns referentes a uma pequena ilha (Yap)
no Oceano Indico, onde ocorreu um surto autolimitado em 2007. Assim, até aquele
momento, a maioria das publicagbes sobre esta virose referia-se a relatos de casos e
a um reduzido numero de inquéritos sorologicos realizados na Asia e Africa (FQVY, B,
KOBYLINSKI; FOY, J.; BLITVICH et al, 2011; HEANG; YASUDA; SOVANN; HADDOW et al,
2012). S6 em 2013/2014, a partir da epidemia ocorrida na Polinésia Francesa, conhe-
cimentos cientificos mais robustos foram gerados quando, além do quadro clinico da
fase aguda caracterizada como doenca febril autolimitada, acompanhada de exante-
ma, dores e edema articular, foram também observados varios casos de Sindrome de
Guillain Barré, apos a remisséo daquela fase desta virose (PAIXAO; BARRETO; TEIXEI-
RA; COSTA; RODRIGUES, 2016).

No Brasil, a emergéncia do virus Zika (ZIKV) demorou para ser reconhecida de modo
que, inicialmente, houve dificuldades para instituir uma vigilancia epidemiolégica uni-
versal, em funcao, tanto do desconhecimento de que a doenga exantematica que es-
tava ocorrendo em cidades do Nordeste, desde 2014, era produzida pelo ZIKV, como
também pela semelhanca do seu quadro clinico, na fase aguda, com duas outras arbo-
viroses urbanas (dengue e chikungunya) presentes na grande maioria dos municipios
onde o ZIKV passou a circular. Contudo, a partir de novembro de 2015, imediatamente
apos a deteccdo do aglomerado de casos de microcefalia em recém-nascidos (RN)
relacionada a transmissao vertical do ZIKV, as notificagdes e investigagdes de casos
de Zika e desta anomalia congénita passaram a ser, sistematicamente, registradas
neste pais.

Em 11 de novembro de 2015, o Brasil declarou Emergéncia em Saude Publica de Im-
portancia Nacional (Espin) devido a mudancga no padrao de ocorréncia de microcefalia
ao nascer do aglomerado de bebés nascidos com microcefalia (BRASIL, 2015), ao tem-
po em que evidéncias cientificas sobre a existéncia de associa¢ao causal entre o ZIKV
e aquelas anomalias foram sendo rapidamente produzidas (RASMUSSEN; JAMIESON,;
HONEIN; PETERSEN, 2016; TEIXEIRA; COSTA; OLIVEIRA; NUNES; RODRIGUES, 2016).
Grandes preocupacoes e desafios foram gerados por este problema para as autorida-
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des de saude e comunidades cientificas nacionais e internacionais, ao lado do rapido
crescimento de casos e da sua ampla distribuicdo espacial, inclusive com registros
em outros paises das Américas. Isso levou a Organizagdo Mundial de Saude (OMS)
a declarar em 1° de fevereiro de 2016, Emergéncia em Saude Publica de Importancia
Internacional (ESPII) pela quarta vez no @mbito do Regulamento Sanitario Internacio-
nal - RSI/2005 (BRASIL, 2009), visto que o risco de continuidade da circulagédo do ZIKV
era muito alto, dada a grande disseminagao e infestacao das cidades brasileiras, de
outros paises do continente americano e de outras regides do mundo, por mosquitos
do género Aedes, principalmente o Aedes aegypti.

O Ministério da Saude do Brasil (MS), ainda em 2015, instituiu um Plano de Emergén-
cia para este inusitado evento de saude publica, sob a Coordenacao da Secretaria de
Vigilancia em Saude (SVS/MS), que incluiu Manuais, Protocolos e agdes voltados para
mitigagao do referido problema (BRASIL, 2017). Estas iniciativas envolviam varias di-
mensodes da atengdo a saude, tais como garantia de rede adequada de assisténcia
as criangas acometidas; fortalecimento das atividades do pré-natal; comunicacao e
desenvolvimento de agdes de educagdo em saude para risco de infecgao pelo ZIKV,
especialmente, em gestantes; estabelecimento de vigilancia ativa da Zika e da Micro-
cefalia/Sindrome Congénita associada a infeccao pelo virus Zika, intensificagao das
agbes de prevencao e controle, dentre outras (BRASIL, 2017). Os conhecimentos sobre
esta Sindrome Congénita foram sendo produzidos no curso destas duas epidemias, o
gue possibilitou ampliar a compreenséao cientifica sobre aquela nova sindrome con-
génita, tanto pela rede de servicos de saude, como pela mobilizacao da comunidade
cientifica nacional articulada com algumas instituicoes internacionais. Nesse interim,
a SVS disponibilizou recursos para apoiar o desenvolvimento de estudos e pesquisas
voltados para este tema.

Apesar de o aglomerado de casos de microcefalia em recém nascidos ter sido o si-
nal de alerta da existéncia de uma epidemia de anomalias congénitas, produzida por
agente infeccioso, resultando em graves lesdes no Sistema Nervoso Central (SNC),
imediatamente foi levantada a hipdtese de que a ocorréncia da infecgao pelo ZIKV no
concepto poderia ndo apresentar sinais clinicos ao nascer, ou seja, sem a presenca de
microcefalia. A hipotese era de que, assim como em outras infecgdes congénitas, as
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manifestacdes deveriam fazer parte de um largo espectro de lesdes, o que motivou
a SVS a financiar estudos de longo prazo, capazes de detectar e acompanhar desfe-
chos adversos nas criancgas, diagnosticadas, ou nao, com microcefalia logo ao nascer,
a exemplo de mortalidade precoce, transtornos neurolégicos com comprometimento
do desenvolvimento fisico e cognitivo no decorrer dos primeiros anos de vida, além de
outros transtornos que s6 poderiam ser identificados mais tardiamente, como déficit
de aprendizagem escolar.

Estes pressupostos levaram a definicdo dos objetivos e escopo da Meta quatro do pro-
jeto denominado “Plataforma de vigilancia de longo prazo para a Zika e Microcefalia no
ambito do SUS", que passou a ser desenvolvida pela equipe de pesquisadores do Cen-
tro de Integragao de Dados e Conhecimentos para a Saude (Cidacs/Fiocruz Bahia), em
didlogo constante com a equipe técnica da coordenacéo central do Sistema Unico de
Saude (SUS), por meio da SVS/MS. Assim, foi definido como objetivo principal dessa
Meta, construir uma plataforma integrada de diferentes bases de dados sociais (sau-
de, educacao, previdéncia e desenvolvimento social), conforme apresentado no capitu-
lo 1, que possibilitasse desenvolver estudos e pesquisas longitudinais de longo prazo
para gerar conhecimentos sobre o espectro da Sindrome Congénita do Zika (SCZ), seu
impacto epidemiolégico e nas condi¢des de vida dos individuos e populagdes acome-
tidas por microcefalia/SCZ e pela infecgao pelo virus Zika.

ESCOPO DO PROJETO

O avancgo das estratégias que o campo da ciéncia de dados vem proporcionando, es-
pecialmente por meio da vinculacdo de grandes bases de dados (bigdata) individuais
(Figura 1), colocou a possibilidade de se desenvolver esta plataforma de estudos so-
bre alguns aspectos da epidemia de Zika e da SCZ ao longo do tempo, utilizando dados
administrativos coletados de forma sistematica e continua pela rede de servigos de
saude do SUS. Ademais, tem-se em perspectiva incluir nesta plataforma integrada,
bancos de dados de outras areas e instituicbes como Previdéncia Social, Educacao e
Desenvolvimento Social, de modo a possibilitar a conducao de estudos e pesquisas
longitudinais de longo prazo, para além do campo da saude.
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Figura 1: Bancos de dados da Plataforma Zika
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Ao lado dos estudos gendmicos e daqueles gerados pelos bancos de dados linkados,
foram também conduzidos no bojo desta Meta, importantes estudos de agregados
espaciais e temporais para responder questdes técnico-cientificas colocadas pela
equipe técnica da SVS. Foi ainda avaliado o desempenho do Sistema de Informacao
sobre Nascidos Vivos (SINASC) no que se refere ao registro de anomalias congénitas,
antes e apos as mudancas realizadas no curso da epidemia de SCZ. Dois produtos
tecnologicos foram desenvolvidos para contribuir e facilitar a operacionalizagao de al-
gumas atividades de Vigilancia em Saude, a exemplo da rapida elaboragao de analises
de dados e automatizagao da complexa classificagcdao de casos de microcefalia/SCZ
registrados no Registro de Eventos em Saude Publica (RESP).

Neste capitulo apresentaremos os principais resultados dos estudos concluidos e pu-
blicados em periddicos cientificos, a grande maioria de livre acesso, e destes, dois
produtos tecnologicos acima referidos, os quais foram testados e validados e a seguir
disponibilizados para uso da rede de servigos de saude. Por sua vez, a Coorte de Nas-
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cimentos construida no Cidacs/ Fiocruz Bahia no bojo desta Plataforma, que envolve,
atualmente, 28.631.394 Nascidos Vivos (NV) no Brasil, no periodo de 1° janeiro de
20071 a 31 de dezembro de 2018, esta disponivel para uso da comunidade cientifica em
acordo com os preceitos éticos e de protecao de dadosvigentes no Brasil.

Importante destacar que, uma das politicas adotadas pela coordenacéao deste projeto,
foi propiciar a formagéo de uma equipe multidisciplinar envolvendo pesquisadores do
Cidacs/Fiocruz Bahia e da Universidade Federal da Bahia (UFBA). Além disso, bus-
cou manter permanente articulacdo e colaboragdo com grupos e/ou pesquisadores
de outras instituicoes, bem como, com técnicos e dirigentes da SVS, no proposito de
aliar saberes no curso dos processos de investigagao, em acordo com as expertises
necessarias a cada estudo, conforme pode ser observado nas autorias dos artigos
publicados.

ZIKA NO BRASIL

Novos insights sobre a emergéncia do virus Zika nas Américas e reconstrugao es-
pago-temporal da dinamica epidémica no Brasil’

Desde 2016, tinha-se conhecimento que o Brasil foi o ponto de introducao do ZIKV no
continente americano, que ocorreu entre final de 2013 e inicio de 2014, conforme indi-
caram as sequéncias do genoma deste virus, cuja origem mais provavel foi a Polinésia
Francesa (linhagem Asiatica) (FARIA; AZEVEDO; KRAEMER; SOUZA et al, 2016; FARIA;
QUICK; CLARO; THEZE et al. 2017). Em 2015, este agente se disseminou para outros
paises da América do Sul, Central e Caribe (METSKY; MATRANGA; WOHL; SCHAFFNER
etal 2017; THEZE: LI: DU PLESSIS: BOUQUET et al. 201 8), chegando aos EUA em 2016
(provavelmente vindo do Caribe) (GRUBAUGH; LADNER; KRAEMER; DUDAS et al,
2017). Alguns estudos indicaram os padrdes de dispersao pelo continente americano,
por meio da historia evolutiva do ZIKV, contudo, pouco se sabia sobre a sua difusdo
no Brasil, epicentro do c/lustermundial de casos de SCZ (WHO, 2016; TEIXEIRA;COSTA,
OLIVEIRA; NUNES; RODRIGUES, 2016).

1. COSTA; VEIGA, OLIVEIRA; RODRIGUES et al. 2021.
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Assim, algumas duvidas permaneceram sobre a proveniéncia e momento de emergén-
cia, difusdo e circulagao do ZIKV nas Américas. Entao, era imprescindivel investigar
esta questao, dado que os aportes de conhecimentos genémicos podem trazer novos
insights sobre a trajetoria dos agentes infecciosos, importante informacgao para en-
tendimento da epidemiologia de novas doengas. Por esta razéo, foi desenvolvido este
estudo mais abrangente, baseado em um conjunto atualizado de genomas completos
e quase completos de ZIKV, oriundos do Caribe e das Américas Central, do Norte e do
Sul, com foco especial no Brasil. Para tal, aplicou-se métodos de relégio molecular e
filogeografia, para melhor compreender o surgimento do ZIKV nas Américas, com es-
pecial énfase no inicio da sua disseminacao no Brasil, sendo constatado que o Estado
de Pernambuco atuou como ponto de partida e polo de disseminagao deste virus pelo
pais.

O estudo utilizou 431 genomas completos, ou quase completos, de ZIKV do Caribe e
das Ameéricas Central, do Norte e do Sul e Polinésia Francesa, disponiveis no GenBank
até janeiro de 2019, dos quais 119 eram procedentes de 12 estados das regides Cen-
tro-Oeste, Norte, Sudeste e Nordeste do Brasil. Os resultados encontrados confirma-
ram que o ZIKV chegou ao Brasil proveniente da Polinésia Francesa, entre novembro
de 2013 a margo de 2014, ou seja, antes da sua primeira identificagao laboratorial em
humanos, bem como, dos possiveis casos de Zika detectados no final de 2014 e inicio
de 2015, que estavam sendo notificados pelos servigos de saude como uma doencga
exantematica a esclarecer (Figura 2).

No periodo entre maio e junho de 2013, o Brasil sediou o0s jogos da Copa das Confede-
racdes e, dentre as selegbes participantes, a sele¢cdo do Taiti, maior llha da Polinésia
Francesa, jogou em Recife/Pernambuco. Com base nos resultados obtidos no estudo,
foi possivel aventar a hipotese de que este agente tenha sido introduzido nessa cidade
durante o periodo dessa competicdo. Além disso, constatou-se que a partir do Brasil
0 ZIKV se disseminou para diversos paises das Américas e do Caribe, como Haiti, em
meados de 2014, e no final deste mesmo ano, para Coldmbia, Republica Dominicana,
Honduras, Porto Rico, Suriname e Venezuela (Figura 2).
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Na Figura 2 observa-se as analises filogenéticas espaciais e temporais do ZIKV nas
Américas: (A) Arvore de méxima credibilidade de clado (MCC) utilizando genomas de
ZIKV apresentando introducdo nas Américas (Central, Norte e Sul) e no Caribe. (B)
Transigdes virais suportadas (BF > 3,0) ao longo do tempo de linhagens de ZIKV com
destino ao Brasil de acordo com analises de Markov Jumps; (C) Transi¢des virais su-
portadas (BF > 3,0) ao longo do tempo de linhagens de ZIKV do Brasil para outros
paises.

Figura 2: Estimativa de tempo da disseminacao do virus
no Brasil no periodo de 2014 a 2017
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Fonte: Elaborada pelos autores

Como referido, Recife/Pernambuco provavelmente foi o ponto de introducdo do ZIKV
no Brasil em 2013, sendo ponto de partida para a disseminagao para outras cidades de
outros estados brasileiros (Alagoas, Bahia, Mato Grosso, Para, Paraiba, Rio de Janeiro,
Rio Grande do Norte, Sdo Paulo e Tocantins), entre meados de 2014 e final de 2016,
com maior intensidade de disseminagdo em meados de 2015 (Figura 3).
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Figura 3: Trajetoria de disseminacao do ZIKV entre 2014-2016 no Brasil
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Fonte: Elaborada pelos autores

Embora o ZIKV tenha sido isolado pela primeira vez no Brasil de um paciente oriundo
de Camagari/ Bahia, a Vigilancia Epidemioldgica (VE) havia observado que os primei-
ros casos daquela Doenga Exantematica a Esclarecer, que posteriormente foi confir-
mada como Zika, haviam ocorrido em Recife e Natal, evidenciando a capacidade de
rapida deteccdo de novas doencas do sistema de VE no Brasil. E importante salientar
que os resultados deste estudo evidenciam que 0s avangos técnicos e metodoldgicos
na area de estudos genémicos devem ser aplicados a vigilancia viral de forma mais
sistematica, por trazerem importantes subsidios para a vigilancia de doengas. A filoge-
nética e filogeografia tém o potencial de elucidar a origem, o impacto das mutacoes e
a trajetoria dos agentes infecciosos, especialmente aqueles emergentes. Essas infor-
macgdes podem ser Uteis para apoiar o desenvolvimento de modelos de previsdo e a
definicdo de possiveis estratégias de controle.
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Interdependéncia entre casos confirmados e descartados de dengue, chikungunya
e Zika virus no Brasil: uma analise multivariada de séries temporais?

A cocirculagdo de trés diferentes arbovirus (DENV, CHIKV, ZIKV) que se estabeleceu
em areas urbanas no Brasil a partir de 2013, representou um importante problema
para a saude publica, que imp6s a instituicdo de uma vigilancia ativa para acompa-
nhamento destas arboviroses. Contudo, apesar das iniciativas adotadas pela SVS para
implantar a notificagcdo caso a caso, por ser um dos principais requisitos dos sistemas
para Vigilancia Epidemiologca universal, constatou-se ser muito dificil para os servicos
de saude realizarem o diagnostico diferencial de cada uma dessas arboviroses, de
forma mais precisa, pelo fato de que os sinais e sintomas clinicos apresentados pelos
pacientes infectados por estes agentes infecciosos sdo bastante semelhantes, e a
disponibilidade de exames laboratoriais especificos era muito limitada.

A equipe técnica da SVSA percebeu que as séries temporais de notificagdo de dengue
do pais como um todo, estavam com excesso de casos descartados quando com-
parados aos periodos anteriores, gerando a hipotese de que, possivelmente, casos
de Zika e/ou chikungunya estavam sendo notificados como suspeitos de dengue, e
apos investigacao epidemioldgica eram descartados por serem inconclusivos. Visan-
do elucidar esta questéo, foi desenvolvido um estudo com o objetivo de identificar e
quantificar a interdependéncia mutua das séries de casos notificados e descartados
das trés arboviroses, lancando-se mao de meétodos estatisticos e matematicos mais
sofisticados.

Especificamente, empregou-se um modelo de Vetor Auto-regressivo (VAR), que foi ca-
paz de identificar e caracterizar correlagdes entre as seis séries de casos confirmados
e descartados de dengue, chikungunya e Zika. Em seguida, aplicou-se o Teste de Cau-
salidade de Granger entre cada par de séries, permitindo aferir até que ponto os dados
de uma série de casos de uma das arboviroses estaria afetando a série de outra. As
bases de dados destas arboviroses registradas no Sistema de Informacao de Agravos
de Notificagdo (SINAN), de 2010 a 2018, revelaram que as duas maiores ondas epidé-

2. OLIVEIRA; RODRIGUES; SKALINSKI; SANTOS et al. 2020.
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micas de dengue nesse periodo ocorreram em 2013 e em 2015, e que a partir de 2013
houve um aumento na proporgéo de casos descartados dessa virose (Figura 4).

Figura 4: Séries temporais da incidéncia de casos confirmados e descartados de
dengue por semana epidemioldgica/ano no Brasil, de 2010 a 2018
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Fonte: Sistema de Informag&o de Agravos de Notificagdo

A série de casos notificados de chikungunya, que teve inicio em 2014 com alguns
poucos casos, foi seguida por trés ondas de 2015 a 2017, sendo a maior magnitude
de incidéncia observada no final de 2016. Ja as notificagdes de Zika tiveram inicio em
2075, com maior pico nos primeiros meses de 2016 (Figura 5).
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Figura 5: Numero de casos confirmados e descartados de Zika,
chikungunya e dengue por ano/semestre. Brasil, 2015 a 2018
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Fonte: Sistema de Informagao de Agravos de Notificagdo

A Figura 6 mostra a proporcao de casos confirmados das trés arboviroses, por se-
mestre de 2015 a 2017, dentre o total de casos notificados, onde se observa que 0s
padrées da distribuicao da proporcao entre casos confirmados e descartados diferem
entre essas doencas. Para dengue, a proporcgao de casos descartados foi maior duran-
te o segundo semestre do ano, quando, em geral, ocorre menor numero de casos. Esse
padrdo, também é observado nos anos com menor incidéncia desta doenga (2012,
2014 e 2017).
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Figura 6: Proporgao e incidéncia de casos confirmados de chikungunya,
Dengue e Zika, por ano/semestre. Brasil, 2010 a 2017
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Fonte: Sistema de Informag&o de Agravo de Notificagdo

Os resultados obtidos com a aplicacdo do Teste de Causalidade de Granger permiti-
ram mostrar que a série de casos de Zika teve um impacto significativo sobre a série
de casos de dengue e vice-versa, sugerindo que varios casos de dengue descartados e
confirmados podem realmente ter sido casos de Zika. O modelo também sugere que a

série de casos confirmados de chikungunya é quase independente das séries de casos
de dengue e Zika.

Argumentamos que, ao lado da vigilancia de casos baseada nos sinais e sintomas dos
pacientes sem confirmagao laboratorial, 0 uso sistematico de métodos similares ado-
tados aqui pelas equipes que analisam essas arboviroses urbanas, poderdo auxiliar
na reducao de erros inerentes as notificagdes de casos por critério clinico-epidemio-
logico, e fornecer uma melhor aproximacgao da magnitude de ocorréncia de cada uma
dessas viroses. Esses achados evidenciam os desafios relacionados aos vieses de no-
tificagao e langam uma nova luz sobre como lidar com este problema, mesmo que so6
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se disponha de diagnosticos de casos com base em critérios clinico-epidemiolégicos,
em situacao de circulacdo simultanea de arbovirus que se expressam clinicamente de
forma similar.

ANOMALIAS CONGENITAS E SINDROME CONGENITA DO ZIKA

Avaliacao do impacto da epidemia de Zika no registro de anomalias congénitas no
Brasil: uma analise de séries temporais interrompidas?®

Apos a identificagao do agregado de casos de microcefalia em 2015, ficou evidente
que o instrumento de registro de dados do SINASC no que se referia as anomalias
congénitas era incompleto e que estas condi¢cdes eram sub-registradas. Visando aper-
feicoar esse instrumento, o Ministério da Saude/SVSA realizou algumas alteragdes
com vistas a superacao deste problema, razao pela qual a equipe de pesquisadores
desta plataforma, ao lado da equipe técnica da SVSA, considerou importante avaliar o
impacto da epidemia de Zika no registro de defeitos congénitos no Brasil.

Este estudo foi desenvolvido a partir de uma analise de séries temporais interrompidas,
visando identificar mudancgas nas tendéncias do registro das anomalias congénitas
relacionadas e nao relacionadas a SCZ. Foram utilizados dados mensais do SINASC
referentes a: 1) taxa de anomalia congénita do cérebro e do olho, provavelmente ZIKV
2) taxa de anomalia congénita néo relacionada ao cérebro, ou olho, e ndo ZIKV. Como
o periodo entre a infeccao materna pelo ZIKV e o diagnostico da anomalia congénita
atribuivel a infeccao é de cerca de seis meses, considerando que a infecgao ocorreu no
primeiro trimestre, utilizamos 0 més de setembro de 2015 como ponto de interrupcao
na série temporal, ou seja, seis meses apos o inicio do expressivo aumento de casos
de Zika no pais (marco de 2015).

3. Para ver o artigo publicado sobre essa anélise, consultar PAIXAO; RODRIGUES; CARDIM:; OLIVEIRA et al, 2019.
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Para fins desta analise, consideramos o periodo de janeiro de 2010 a setembro de 2015
como “evento pré-Zika” e o periodo apos setembro de 2015 a dezembro de 2017 como
“‘evento pos-Zika". As notificacdes de anomalias congénitas do cérebro e olho estavam
apresentando uma tendéncia de decréscimo no baseline, sem significancia. Imediata-
mente apds o ponto de interrupgao, houve um grande aumento na taxa de notificacao
de anomalias congénitas de 14,9/10.000 nascidos vivos no grupo cérebro e olho, e
de 5,2/10.000 nascidos vivos no grupo nao relacionado com anomalias cerebrais ou
oculares. Esse aumento na notificagdo ocorreu em todas as regides do pais (exceto
no Sul) e, principalmente, no Nordeste. No periodo “evento pos-Zika”, diferentemente
do grupo cérebro e olhos que apresentou queda mensal, 0 grupo sem malformacoes
cerebrais ou oculares apresentou um aumento lento, mas significativo (em relagdo a
tendéncia pré-Zika) de 0,2/10.000 nascidos vivos.

Esta avaliagao revelou que houve um avango no registro de anomalias ao nascimento,
incluindo as anomalias ndo atribuidas ao ZIKV, durante e apds a epidemia de Zika,
evidenciando que o aperfeicoamento do instrumento de registro de informacgdes do
SINASC, ao lado da sensibilizacao dos profissionais que atuam na rede de servicos de
atencao ao parto, tiveram impacto positivo nos registros das anomalias congénitas.
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Figura 7: Serie temporal de anomalias congénitas cerebrais
e oculares, Brasil- 2010 a 2017
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Tendéncia temporal da prevaléncia e mortalidade infantil das anomalias congénitas
no Brasil, de 2001 a 2018*

As anomalias congénitas (AC) sdo definidas pela Organizagdo Mundial da Saude
(OMS) como defeitos estruturais, ou funcionais, que ocorrem antes do nascimento.
Estima-se que, mundialmente, em média 3 a 6% dos recém-nascidos apresentam al-
gum tipo de anomalia, sendo, portanto, uma das principais causas da carga global de
doengas (WHO, [s.d.J; CDC, 2008; SHERIDAN; WRIGHT; SMALL; CORRY et a/, 2013) .
No Brasil, as AC ocupam a segunda posi¢ao dentre os principais grupos de causas de
obito infantil. Ainda assim, ndo existe uma vigilancia ativa das AC no pais e as informa-
¢Oes disponiveis sao provenientes dos registros obtidos nas Declara¢des de Nascidos
Vivos (DNV), fonte de registro de dados do SINASC, cujo campo para registro de AC era

4. Para ver o artigo publicado sobre essa anélise, consultar FERNANDES; PAIXAQ; COSTA; TEIXEIRA, 2023.
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considerado incompleto até 2015, tendo sido aperfeicoadas as orientacdes relativas
ao seu preenchimento e captagao no curso da epidemia da microcefalia/SCZ detecta-
da no final daquele ano (PAIXAO; RODRIGUES; CARDIM; OLIVEIRA et. a/, 2019; BRASIL,
2021).

Visando contribuir para ampliar as informagdes sobre a ocorréncia destas anomalias -
eventos de saude de baixa magnitude quando se considera 0s nascimentos como um
todo, este estudo utilizou a estratégia /inkage, a partir da vinculagao das bases de da-
dos de nascidos vivos (SINASC) e ébitos (Sistema de Informacgdes sobre Mortalidade/
SIM), e descreveu a tendéncia temporal da prevaléncia e mortalidade infantil por AC
em nascidos vivos (NV) no Brasil e grandes regides, de 2001 a 2018. Foram calculadas
a prevaléncia de NV e a taxa de mortalidade infantil (TMI) por AC, para estas varidveis
geograficas.

Para verificar a tendéncia temporal da prevaléncia de NV e TMI por AC neste periodo,
aplicou-se a regressao linear generalizada de Prais-Winsten, considerando, para cada
modelagem, o indicador de interesse como variavel dependente e o tempo como vari-
avel independente, assumindo-se nivel de significancia de 5%. Por fim, obteve-se a taxa
de variagdo anual (TVA) em porcentagem das tendéncias estudadas.

A prevaléncia e mortalidade infantil por AC mostraram-se crescentes no Brasil (TVA=
520% e 4,23%, respectivamente) e em quatro regides. A prevaléncia apresentou-se
crescente principalmente no Nordeste (TVA = 7,40%) e no Sudeste (TVA = 5,68%), e a
regiao Sul mostrou uma tendéncia estacionaria. Para a TMI, as regides Norte e Nor-
deste apresentaram os maiores aumentos anuais (TVA= 10,12% e 9,90%, respectiva-
mente), enquanto na regido Sudeste mostrou-se estacionaria, conforme pode ser ob-
servado na Figura 8.
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Figura 8: Prevaléncia (/10.000 nascidos vivos) das Anomalias Congénitas no Brasil e Regides, 2001 a 2018
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Fonte: Sistema de Informagdes sobre Nascidos Vivos (SINASC), acrescidos daqueles néo registrados ao nascer,

mas registrados na Declaragéo de Obitos/Sistema de Informagdes sobre Mortalidade-DO/SIM).

As AC do aparelho osteomuscular foram as mais prevalentes ao nascimento
(29,8/10.000 NV); as do aparelho circulatério ficaram na segunda posigéo (12,7/10.000
NV) apos o /inkage, onde anteriormente ocupavam a 62 posigao (Figura 9).
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Figura 9: Prevaléncia (/10.000 nascidos vivos) das anomalias
congénitas por grupo de causa. Brasil, de 2001 a 2018
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Fonte: Sistema de Informagdes sobre Nascidos Vivos (SINASC), acrescidos daqueles ndo registrados ao nascer,

mas registrados na Declaragdo de Obitos/Sistema de Informagdes sobre Mortalidade-DO/SIM).

Conforme se observa na Figura 10, as regides Sul (26,6/10.000 NV) e Centro-Oeste
(26,6/10.000 NV) apresentaram as maiores taxas de mortalidade infantil por AC, se-
guidas pelas regides Sudeste (25,5/10.000 NV), Nordeste (22,4/10.000 NV) e Norte
(21,8/10.000 NV).
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Figura 10: Taxas de mortalidade infantil (/10.000 nascidos vivos)
por Anomalias Congénitas no Brasil, segundo regido. Brasil, de 2001 a 2017
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Fonte: SIM - Sistema de Informagdes sobre Mortalidade

As AC do sistema circulatério predominaram entre as principais causas de morte dos
menores de um ano, apresentando taxa de mortalidade infantil de 10,0/10.000 NV,
seguidas pelo grupo de outras MC (4,8/10.000 NV), sistema nervoso (4,4/10.000 NV) e
sistema osteomuscular (2,8/10.000 NV). Os casos de anomalias cromossémicas nao
classificadas em outra parte (ACrNCOP), representaram 2,1/10.000 NV (Figura 11).
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Figura 11: Taxas de mortalidade infantil (/10.000 nascidos vivos)
por Anomalias Congénitas segundo grupos de causas. Brasil, 2001 a 2017
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**ACrNCOP = Anomalias cromossomicas néo classificadas em outras partes

Fonte: Sistema de Informagdes sobre Mortalidade (SIM).

Constatou-se que a técnica de /inkage aplicada corrigiu a prevaléncia nacional das AC
em 17,9% no periodo analisado, apds recuperar as AC notificadas no SIM, mostrando
ser uma boa ferramenta para melhorar a quantidade e qualidade das informagdes so-
bre as AC no Brasil. Estes achados podem contribuir para entender melhor a ocorrén-
cia das AC e seu impacto na saude infantil neste pais.
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Diferengas espaciais nas estimativas de risco da Sindrome Congénita pelo virus
Zika (SCZ) entre os municipios brasileiros, no periodo de 2015 a 2017

O conhecimento sobre o risco dos eventos adversos associados a infecgao congé-
nita pelo virus Zika tem sido produzido, predominantemente, a partir de andlises de
taxas relativas ao registro desses eventos em relacdo ao numero estimado de nasci-
dos vivos (NV), o que tem evidenciado uma heterogeneidade espacial muito ampla.
Entretanto, esta heterogeneidade poderia ser explicada, com base nesta estimativa de
risco, pela diversidade na intensidade da transmissao do ZIKV na populagao geral, e,
consequentemente, nas gestantes e seus conceptos. Poucos estudos tém analisado
quais outros fatores poderiam estar associados a essas diferengas, a maioria deles
de base individual (coortes). Nesses estudos foram analisadas as seguintes variaveis:
incidéncia de Zika recente e de dengue em anos anteriores, renda familiar, densidade
domiciliar, nivel educacional materno, participacdo no programa bolsa familia.

A partir de analises realizadas com dados do Registro de Eventos em Saude Publica
(RESP) sobre os achados clinicos, de exames de imagem das criangas com suspeita
de SCZ e os resultados laboratoriais de identificacdo dos agentes etiologicos implica-
dos, Franca et al. (2016) propuseram uma classificacdo de casos de infeccdo congé-
nita pelo ZIKV (confirmado, altamente provavel, moderadamente provavel, suspeito e
descartado). Com base nesse modelo, foi desenvolvido um algoritmo para classifica-
¢ao automatizada de casos de SCZ, baseado na técnica de aprendizagem de maquina,
com uso de dados secundarios (estruturados e ndo estruturados) indicando que seu
uso pode ser muito Util na rede de servigos de saude publica (VEIGA; SCHULER-FACCI-
NI; FRANCA; ANDRADE et al, 2021).

Visando explorar fatores associados a distribuicdo espacial (nivel municipal) da SCZ,
foi realizada nova aplicagdo do algoritmo, ampliando-se o nimero de casos classifi-
cados como confirmados, para o periodo de 2015 a 2017. A partir da selecao desses
casos, foram construidos indicadores de risco, utilizando-se no numerador o ndmero
de casos SCZ classificados como confirmados por municipio, e no denominador, as
seguintes variaveis:
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a) Numero acumulado de NV no periodo;

b) Numero acumulado de Mulheres em Idade Fértil/MIF (10-49 anos) notificadas
para Zika;

c) Numero acumulado de gestantes notificadas para Zika no SINAN, 2015-2017.

Esses indicadores foram submetidos a analise uni e multivariada (Programa R) consi-
derando as seguintes variaveis:

a) Indice Brasileiro de Privacdo (IBP) desenvolvido por equipe de pesquisadores do
Cidacs/Fiocruz Bahia em colaboragédo com outras institui¢des (ICHIHARA; RAMOS;
REBOUCAS; OLIVEIRA et al, 2018; ALLIK; LEYLAND; ICHIHARA; DUNDAS, 2020);

b) Incidéncia acumulada de Zika na populagao total e em MIF (2016 e 2017);
¢) Indicadores de renda familiar, densidade domiciliar e nivel educacional materno.

Foram classificados 4.412 casos como confirmados (entre 372 classificados como
casos provaveis no RESP, 146 foram descartados com o uso do algoritmo). Na andlise
univariada, foi observada associagéo positiva estatisticamente significante com o IBP
(total) para o indicador de risco construido, tendo como denominador o nimero de NV
(risco estimado 0,2681). N&o foi observada associagéo estatisticamente significante
deste indicador com IBP (decil) e IBP (quintil), bem como, nas analises realizadas com
os indicadores em que foram utilizados no denominador os seguintes grupos: Gestan-
tes notificadas com Zika e MIF notificadas com Zika.

Os resultados deste estudo indicam que a distribuicdo espacial heterogénea da SCZ
esta associada com indicadores de privagao, sendo ainda necessario explorar se esta
associacao € independente da incidéncia de Zika na populagao, assim como outros
fatores socioeconémicos.
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Vigilancia baseada em dados populacionais para Sindrome Congénita do Virus Zika:
uma analise de classe latente de casos registrados de 2015 a 2018°

A emergéncia de grande numero de casos de microcefalia relatados no Nordeste do
Brasil em 2015, juntamente com a suspeita de uma relacdo causal com o virus Zika
(ZIKV), identificado pela primeira vez no pais em maio do mesmo ano, levou o Ministé-
rio da Saude a implantar o Registro de Eventos de Saude Publica (RESP) para registrar
dados sobre todos 0s casos suspeitos desta nova condi¢ao, mais tarde chamada de
Sindrome Congénita do Zika (SC2).

Os primeiros objetivos do RESP foram fornecer uma avaliagao rapida da magnitude
e localizagao geografica dos casos e permitir uma compreensao do espectro clinico
da sindrome. Por essas razées, o0s critérios iniciais de notificagdo foram mais amplos
para capturar o maior numero de casos possivel. Estabelecer uma classificagao base-
ada em critérios clinicos e epidemiologicos de uma nova entidade morbida é sempre
desafiador, principalmente antes de se adquirir conhecimentos suficientes sobre a sua
histéria natural, em um cenario com limitada disponibilidade de testes diagndsticos
especificos. A classificagdo dos casos suspeitos de SCZ baseou-se inicialmente na
observacao clinica e na analise de exames de imagem do cérebro. Os critérios de clas-
sificagdo de caso foram refinados varias vezes durante a epidemia de SCZ, a medida
que lacunas no conhecimento foram sendo preenchidas. Os casos suspeitos de SCZ
registrados no RESP foram posteriormente classificados como:

a) casos confirmados por identificagéo etioldgica (confirmagao laboratorial de ZIKV
por teste molecular, ou soroldgico, de amostra da mée, feto, ou recém-nascido), ou
exame clinico e de imagem,

b) casos provaveis - agueles com sinais ou sintomas compativeis com a sindrome,
cujas maes nao relataram sintomas de Zika durante a gravidez e apresentaram re-
sultado de exame laboratorial especifico para ZIKV negativo, ou inconclusivo.

5. Para ver o artigo publicado sobre essa andlise, consultar PAIXAO; RODRIGUES; COSTA; CARVALHO-SAUER et al, 2022
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c) casos descartados: diagnéstico de outras infecgdes congénitas (TORCHS: toxo-
plasmose, sifilis, varicela-zoster, parvovirus B19, rubéola, citomegalovirus, herpes);
sindrome alcodlica fetal, dentre outras. Também poderiam néao ter sido confirma-
dos porgue os critérios usados para definir microcefalia/SCZ tornaram-se mais ri-
gorosos, nao se adequando ao critério inicialmente estabelecido; ou porque inves-
tigagdo mais cuidadosa ndo encontrou resultados de imagens consistentes com o
que estava sendo reconhecido como caracteristico da SCZ;

d) Casos inconclusivos: auséncia de informagdes suficientes para classificagéo
adequada. Embora estudos anteriores tenham descrito as caracteristicas de casos
suspeitos registrados no RESP em 2015 e 2016, ainda n&o havia sido explorada a
possivel heterogeneidade existente entre os casos ndo confirmados.

Considerando que mesmo algumas dessas condigbes poderiam resultar em des-
fechos adversos para os RN, entendeu-se ser importante investigar a evolugao, em
medio prazo, do conjunto de casos suspeitos. Assim, este estudo teve como objetivo
descrever os achados clinicos e determinar a sobrevida a médio prazo dos casos sus-
peitos de SCZ. Foi baseado em dados nacionais correspondentes a todos 0s casos
suspeitos de SCZ no Brasil de 2015-2018, tendo dois focos principais: (1) descrever
a antropometria ao nascimento, achados de imagem e mortalidade até 36 meses de
vida, de acordo com a classificagéo clinico-epidemiolégica final (confirmado/provavel,
inconclusivo ou ndo confirmado); (2) investigar padrées em uma série de caracteristi-
cas (perimetro craniano, peso ao nascer, exames de imagem, local e ano de nascimen-
to) entre os casos ndo confirmados, para identificar grupos semelhantes e explorar a
mortalidade por caracteristicas de cada grupo até a idade de 36 meses.

Nossa hipotese foi que casos nao confirmados, com medidas antropomeétricas abaixo
do esperado ao nascimento e imagens anormais, tém um risco aumentado de morte,
seja porque sao casos de SCZ atipica, ou porque tém outras patologias graves. Ao
assumir esta hipdtese, nosso objetivo foi identificar padrdes de caracteristicas clinicas
para melhor entender possiveis caminhos causais para resultados letais, por exemplo,
reconhecendo caracteristicas que estao fortemente associadas a mortalidade.
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Assim, foi realizado um estudo retrospectivo de base populacional, incluindo todos os
casos suspeitos de SCZ registrados no RESP e, como grupo de comparacgao, a popula-
cao de nascidos vivos sem registro de SCZ no Brasil entre 01/01/2015 e 31/12/2018.
Ambos os grupos foram acompanhados desde o nascimento até a morte, até 36 me-
ses de vida, ou até 31/12/2018, considerando o evento que ocorreu primeiro. Em se-
guida, usou-se a analise de classes latentes para agrupar casos incluidos em classes
com combinacgdes semelhantes de antropometria ao nascimento, achados de ima-
gem, relato materno de erupcao cutanea, regiao e ano de nascimento. As curvas de
Kaplan-Meier foram tracadas e os modelos de risco proporcional de Cox foram ajusta-
dos para determinar a mortalidade até 36 meses.

Foram acompanhados 11.850 casos suspeitos de SCZ, dos quais 28,3% confirmados/
provaveis, 9,3% inconclusivos e 62,4% excluidos. O grupo de comparagao constou
de 11.724.061 nascidos vivos no mesmo periodo, sem registro vinculado de SCZ. Os
casos confirmados/provaveis tiveram mortalidade quase duas vezes maior quando
comparados aos casos excluidos.

Entre os casos excluidos, identificamos trés classes distintas com diferentes trajeto-
rias de mortalidade. O maior risco de mortalidade foi observado nos casos com acha-
dos de imagens anormais compativeis com infeccdes congénitas (HR=12,6; IC95%
8,8-18,0) e outras anormalidades (HR=11,6; IC95% 8,6-15,6), em comparagdo com
aqueles com achados de imagens normais. O risco foi alto naqueles com microcefalia
grave (HR=8,2; IC95% 6,4-10,6) e macrocefalia (HR=6,6; IC95% 4,5-9,7) em compara-
cao com aqueles cujo perimetro cefalico era normal.

A Figura 12 apresenta a distribuicdo temporal dos casos por més de nascimento e
classificacao final, para o Brasil como um todo e para suas cinco regides geograficas.
No geral, observamos duas ondas de casos confirmados/provaveis de SCZ, ocorrendo
de outubro de 2015 a janeiro de 2016 e de julho de 2016 a outubro de 2016. A primeira
onda atingiu o pico em dezembro de 2015, com quase 400 casos registrados. O apice
da segunda onda, agosto e setembro de 2016, foi de cerca de metade dessa magnitu-
de (menos de 200 casos).
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A regiao Nordeste apresentou a maioria dos casos na primeira onda, enquanto a se-
gunda onda atingiu principalmente as regides Sudeste e Centro-Oeste, sendo que 0
maior numero de casos confirmados/provaveis notificados nessas duas regides e na
regido Norte, aconteceu de julho a setembro de 2016. A maioria dos casos notificados
anteriormente a essa época, nao foi confirmada apds investigacao epidemiologica.

Figura 12: Numero de casos suspeitos de SCZ por més e regiao de
nascimento comparando casos confirmados, provaveis,
nao confirmados e inconclusivos Brasil, 2015-2018
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Fonte: Registro de Eventos em Saude Publica (RESP)

A analise de classe latente de casos ndao confirmados revelou trés classes (ou grupos)
distintas, baseadas na antropometria ao nascimento, exantema materno, achados de
imagem, regido e ano de nascimento. O grupo 1, que incluiu 16,0% destes casos, apre-
sentou alta morbidade, com microcefalia grave e RN pequeno para idade gestacional
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(PIG). Este grupo concentrou a maior proporgao de casos nao confirmados com acha-
dos de imagem (46,7%), mas as maes foram menos propensas a relatar erupgoes
cutaneas durante a gravidez em comparagao com os demais.

Os casos nao confirmados nas classes 2 e 3 tendiam a perimetro cefalico normal ao
nascer. Os casos do grupo 2 concentraram-se na regiao Sudeste em 2016, incluindo
33,7% dos casos nao confirmados. Os casos do grupo 3 apresentaram menos acha-
dos anormais em exames de imagem, estavam concentrados na regido Nordeste e
reportados em 2015. Este ultimo grupo, incluiu 50,3% dos casos nao confirmados e
maior proporgao de mulheres que referiram erupgao cutanea durante a gravidez (Ta-
bela 7). Amortalidade por todas as causas néo ajustada até 36 meses foi maior para a
classe 1 do que para as classes 2 e 3, e ainda mais elevada que a dos casos confirma-
dos. Ja a mortalidade mais baixa foi observada para a classe 3, embora ainda maior
do que o observado no grupo de comparagao.

Para condi¢bes individuais entre casos ndo confirmados, os piores resultados foram
observados naqueles com achados de imagem compativel com infec¢do congénita
(HR =12,6;1C95% 8,8-18,0), ou outras anormalidades (HR = 11,6; 1C95% 8,6-15,6), em
comparagdo com aqueles sem achados de imagem anormais. Microcefalia grave (HR
= 8,2, IC95% 6,4-10,6) e macrocefalia (HR = 6,6; IC95% 4,5-9,7) também foram forte-
mente associadas a mortalidade, em comparagao com a mortalidade daqueles com
circunferéncia craniana normal. Entre os casos de SCZ nao confirmados que eram
PIG, a mortalidade foi 1,9 (HR = 1,9; IC95% 1,5-2,3), e daqueles que nasceram grandes
para idade gestacional foi de 2,8 (IC95% 1,8—4,5), maior do que em casos com idade
gestacional adequada (Figura 13). A erupcdo cutdnea materna ndo foi associada a
mortalidade infantil entre os casos ndo confirmados.

Estes achados revelaram que imagens com achados sugestivos e perimetro cefalico
parecem ser 0s principais fatores do aumento da mortalidade entre os casos suspei-
tos de SCZ. Deste modo, sugere-se identificar criancas com maior probabilidade de
morrer e que exigem assisténcia médica de melhor qualidade e maior complexidade,
indicando a necessidade de aprimorar e otimizar os cuidados mediante alocagao de
recursos.
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Tabela 1: Total de casos nao confirmados, classes de casos ndao confirmados e casos sem informagao de Sin-
drome Congénita do Zika, de acordo com perimetro cefalico, peso ao nascer, achados dos exames de imagem,
exantemas durante a gestacgao, regiao e ano. Brasil, 2015-2018

., Clusters de casos niio confirmados* Missing (%)
Varidvel Total de casos Classe 1* Classe 2%* Classe 3%%*
ndo confirmados N=1183 (16,0%) N=2494 (33,7%) N=3717 (50,3%) p-valor Classe 1 Classe 2 Classe 3
Perimetro cefélico
Normal 4102 (6,.3) - 1632 (72,9) 2470 (75,7)
Microcefalia 1815 (27,6) 501 (46,2) 603 (27,0) 711 (21,8) <0.001
Microcefalia severa 493 (7,5) 423 (39,9) - 70 (2,1) ’
Macrocefalia 174 (2,6) 161 (14,8) 2(0,1) 11(0,3) 257 (10,3) 98 (8,3) 455 (12,2)
Peso ao nascer
Adequado para idade gestacional 5787 (80,5) 371 (31,8) 2279 (93,1) 3137 (87,8)
Pequeno para idade gestacional 1260 (17,5) 730 (62,6) 143 (5,8) 387 (10,8)
Grande para idade gestacional 140 (1,9) 65 (5,6) 27 (1,1) 48 (1,3) <0,001 45 (1,8) 17 (1,4) 145 (3,9)
Exame de imagem
Sem alteragdes 2709 (54,3) 376 (41,8) 1076 (63,0) 1257 (52,7)
Alteragdo compativel com infecgdo
congeénita 263 (5,3) 88 (9,8) 133 (7,8) 42 (1,8)
Outras alteragdes 743 (14,9) 332 (36,9) 326 (19,1) 85(3,6)
Nio realizado 1276 (25,6) 103 (11,5) 172 (10,1) 1001 (42,0) <0,001 787 (31,6) 284 (24,0) 1332 (35,8)
Relato de erupcio cutinea
Sim 843 (18,1) 74 (8,1) 324 (15,1) 445 (27,7)
Nao 3824 (81,9) 840 (91,9) 1822 (84,9) 1162 (72.3) <0,001 348 (13,9) 269 (22,7) 2110 (56,8)
Regido
Norte 284 (3,8) 26(2,2) 151 (6,1) 107 (2,9)
Nordeste 4205 (56,9) 475 (40,1) 319 (12,8) 3411 (91,8)
Sul 315(4,3) 151 (12,8) 164 (6,6) -
Sudeste 2118 (28,6) 426 (36,0) 1690 (67,8) 2(0,1)
Centro-Oeste 472 (6,4) 105 (8,9) 170 (6,8) 197 (5,3) <0,001 - - -
Ano
2015 2725 (36,8) 107 (9,0) 231(9,3) 2387 (64,2)
2016 3173 (42,9) 545 (46,1) 1298 (52,0) 1330 (35,8)
2017 955 (12,9) 323 (27,3) 632 (25,3) -
2018 541 (7,3) 208 (17,6) 333 (13,4) - <0,001 - - -

Classe 1* grupo com alta proporgéo de microcefalia; Classe 2** alta proporgao de perimetro cefélico e peso ao nascer normais e, segunda maior proporgado de alteragdes nos

exames de imagem; Classe 3*** alta proporgdo de perimetro cefélico e peso ao nascer normais e baixa proporgdo de alteragdes nos exames de imagem.

Fonte: Registro de Eventos em Satde Publica (RESP)
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Figura 13: Total de casos ndo confirmados, classes de casos ndo confirmados e casos sem informagéao de Sin-
drome Congénita do Zika de acordo com perimetro cefalico, peso ao nascer, achados dos exames de imagem,
exantemas durante a gestagao, regiao e ano. Brasil, 2015-2018
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*A Classe 1 caracteriza o grupo com alta proporgdo concomitante de microcefalia, pequeno para a idade gestacional e imagens anormais; Classe 2 - alta proporgdo de tamanho

da cabega e peso ao nascer normais e a segunda maior proporgao de achados anormais nos testes de imagem; Classe 3 - alta proporgdo de tamanho da cabega e peso ao

nascer normais e baixa proporgao de casos com achados anormais em testes de imagem.

Fonte: Registro de Eventos em Saude Publica (RESP)
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Marcadores de risco socioeconomico da Sindrome Congénita do Zika: estudo na-
cional baseado em registros administrativos, Brasil 2015-2018¢

Marcadores socioeconémicos estdo associados a um maior risco de infecgbes por
arboviroses urbanas, entretanto evidéncias sobre a relagédo entre fatores socioecond-
micos e a Sindrome Congénita do Zika (SCZ) permanecem limitadas. Este estudo in-
vestigou a relagao entre marcadores de risco socioeconémico e nascidos vivos com
SCZ no Brasil. Foi realizado um estudo de base populacional com dados de todos os
nascidos vivos registrados no Brasil pelo SINASC e vinculados ao RESP, de 1° de janei-
ro de 2015 a 31 de dezembro de 2018.

Utilizou-se modelos de regresséo logistica para estimar o Odds Ratio (OR) e os interva-
los de confianga de 95% (IC 95%) da SCZ, com base em uma estrutura de trés niveis.
Em uma analise de 11.366.686 nascidos vivos, sendo 3.353 com SCZ, observamos que
nascidos vivos de maes que se declararam como pretas ou pardas (OR=1,72; IC 95%
1,47-2,01 e OR=1,37; IC 95% 1,24-1,51, respectivamente) foram associados a maiores
chances de SCZ. Nascidos vivos de mulheres solteiras em comparagao com casadas
e com menos de 12 anos de escolaridade, em comparagdo com mais de 12 anos de
escolaridade, também apresentaram maiores chances de SCZ. Além disso, nascidos
vivos com menor nimero de consultas de pré-natal tiveram maiores chances de SCZ
ao se considerar o pais como um todo (Tabela 2).

6. PAIXAO; FERNANDES; CARDIM; PESCARINI et al, 2022
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Tabela 2: Total de casos nao confirmados, classes de casos nao confirmados e casos sem informagao de Sin-
drome Congénita do Zika de acordo com perimetro cefalico, peso ao nascer, achados dos exames de imagem,
exantemas durante a gestacgao, regiao e ano. Brasil, 2015-2018

Varidveis demograficas Modelo 1 * Modelo 2%+ Modelo 3 ***
OR(CI 95%) p-valor OR(CI 95%) p-valor OR(CI 95%) p-valor
Ano de nascimento
2015 1 1 1
2016 1,34(1,25-1,45) 0.000 1,31(1,21-1,42) 0,000 1,30(1,20-1,40) 0,000
2017 0,31(0,28-0,35) 0.000 0,30(0,27-0,34) 0,000 0,29(0,26-0,33) 0,000
2018 0,16(0,14-0,19) 0.000 0,16(0,14-0,19) 0,000 0,16(0,13-0,18) 0,000
Sexo do RN
Masculino 1 1 1
Feminino 1,19(1,11-1,28) 0.000 1,19(1,11-1,28) 0,000 1,20(1,11-1,28) 0,000
Regido de nascimento
Sul 1 1 1
Sudeste 3,83(3,02-4,86) 0.000 3,40(2,66-4,33) 0,000 3,41(2,67-4,37) 0,000
Norte 3,19(2,44-4,18) 0.000 2,66(2,01-3,53) 0,000 2,71(2,03-3,61) 0,000
Nordeste 13,51(10,72-17,04) 0.000 11,07(8,66-14,13) 0,000 11,34(8,86-14,52) 0,000
Centro-Oeste 6,47(5,00-8,37) 0.000 5,43(4,15-7,10) 0,000 5,68(4,32-7,45) 0,000
Raga/cor materna
Branca 1 1
Preta 1,72(1,47-2,01) 0,000 1,47(1,25-1,73) 0,000
Parda 1,37(1,24-1,51) 0,000 1,21(1,09-1,34) 0,000
Asidtica 1,33(0,75-2,36) 0,329 1,33(0,75-2,36) 0,327
lndiiena 1,19(0,76-1,87) 0,442 0,98(0,61-1,57) 0,929
0-3 1,20(0,97 - 1,50) 0,094
4-7 1,30(1,13-1,50) 0,000
12-8 1,28(1,13-1,44) 0,000
>12 1
[ Bsdocivilmaterno
Casada/unido estavel 1
Solteira 1,38(1,28-1,49) 0,000
Viava 0,88(0,33-2,34) 0,793
Divorciada 1,13(0,75-1,69) 0,557
Nenhuma 2,84(2,12-3,80) 0,000
1-3 1,35(1,19-1,53) 0,000
4-6 1,10(1,02-1,20) 0,020
7+ 1
U MadematernaGanos)
<20 1,12(0,97-1,28) 0,118
20-34 1,02(0,90-1,15) 0,778
35+ 1

*Modelo 1 é minimamente ajustado - por ano de nascimento, regido e sexo do recém-nascido.
**Modelo 2 - ano de nascimento, regiéo, sexo do recém-nascido e raga/cor materna

*** Modelo 3 — ano de nascimento, regido, sexo do recém-nascido, raga/cor, educagao materna, estado civil, idade materna, nimero de consultas pré-natal

Fonte: Registro de Eventos em Saude Publica (RESP)
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Entretanto, nas analises realizadas com dados da regido Nordeste (onde a epidemia
de microcefalia comegou antes do estabelecimento do vinculo com o ZIKV e antes
que as medidas preventivas fossem conhecidas, implementadas e\ou disseminadas),
nao foi encontrada associagao estatistica entre o niumero de consultas de pré-natal e
a chance de SCZ. Este estudo mostrou que nascidos vivos das mulheres socialmente
mais vulneraveis no Brasil tiveram maior chance de terem filhos com SCZ. Essa distri-
buicao desproporcional de risco sobrecarrega ainda mais 0s grupos socioeconémicos
ja desfavorecidos, e as incapacidades ao longo da vida causadas por essa sindrome
podem reforcar as desigualdades sociais e de saude existentes.

DESFECHOS ADVERSOS DA SINDROME CONGENITA DO ZIKA

Letalidade e Fatores Associados as mortes por Microcefalia/Sindrome Congénita
do Zika - Brasil, 2015-20177

Ainfecgdo congénita do virus Zika (ZIKV) produz graves danos a saude da crianga afe-
tada, aumentando sua vulnerabilidade a morbimortalidade, conforme ja vinha sendo
registrado pelos servicos de saude, bem como, em algumas publicagdes cientificas
restritas a registros hospitalares (MENDES; MAIA; ZACARKIM; QUEIROZ; LABEAUD,
2018; CUNHA; MAGALHAES-BARBOSA; LIMA-SETTA; MEDRONHO; PRATA-BARBOSA,
2016). Este é um estudo de abrangéncia nacional, realizado a partir da vinculagédo de
trés Bancos de Dados (SIM, SINASC e RESP), que teve como objetivo estimar a taxa de
letalidade da microcefalia/sindrome congénita do Zika (SCZ), e identificar seus fatores
associados, no Brasil, em 2015-2017. Dos 6.059 nascidos vivos, classificados como
casos confirmados e possiveis (registrados como provaveis e inconclusivos) de micro-
cefalia/SCZ incluidos no estudo, 603 evoluiram para obito, dos quais 92,8% foram de
menores de 1 ano, especialmente aqueles ocorridos antes de 28 dias de vida (52,6%)
(Figura 14).

7. Para ver o artigo publicado sobre essa analise, consultar COSTA; CARDIM; TEIXEIRA; BARRETO et a/, 2020.
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Figura 14: Proporgéo de obitos de criangas até 2 anos de idade (n=603), nascidas
com sindrome congénita (casos confirmados, provaveis e inconclusivos) do Zika, por
faixa etaria. Brasil, 2015-2017

m0a 6dias

m7a27dias

1 28 dias a menor de 1 ano
1a2anos

m Sem informagdo

Fonte: Elaborada pelos autores

A taxa de letalidade referente aos 603 casos confirmados, provaveis e inconclusivos
para o pais como um todo foi de 10%, sendo mais elevada nas regiées Norte (13,6%)
e Centro-Oeste (11,3%), embora as regides com maiores nimeros de nascidos vivos
com esta sindrome tenham sido Nordeste (3.818) e Sudeste (1.368) (Figura 15).
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Figura 15: Taxa de letalidade (%) da Sindrome Congénita do Zika (casos confirmados,
provaveis e inconclusivos) de criangas (n=603) até 2 anos de idade. Brasil e regides
geograficas, 2015-2017
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Fonte: Elaborada pelos autores

Considerando-se apenas os casos confirmados, a taxa de letalidade foi de 9,4% (va-
riacéo de 8,4% a 10,6%), ou seja, em média, morreram nove de cada 100 criangas
com esta sindrome. Dentre os fatores associados investigados, destacaram-se Peso
ao Nascer e indice Apgar®. Nao se verificou associagao entre essas mortes e as carac-
teristicas sociodemograficas maternas analisadas. Apesar das limitagdes inerentes
aos estudos realizados com dados secundarios, devido a subnotificagao, sub- registro
e incompletude, que interferem negativamente na vinculagao dos dados, os resultados
desta investigacao possibilitaram revelar e discutir as desigualdades sociais na distri-
buicdo dos leitos de Unidade de Tratamento Intensivo (UTI) Neonatal.

8. O indice de Apgar, € uma escala desenvolvida pela Dra. Virginia Apgar (1909 — 1974), que corresponde a um indice de vitalidade de 0
a 10 atribuido a, praticamente, todos os recém-nascidos com 1, 5 e 10 minutos de nascimento. A pontuagéo é baseada em medidas de
frequéncia cardiaca, esforgo respiratério, cor da pele, tdnus muscular e irritabilidade reflexa.
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As informacgdes geradas neste estudo sdo importantes para os profissionais da rede
de servigos de saude do pais que prestam cuidados as criangas nascidas com mi-
crocefalia/SCZ, visto que estas necessitam de atengao especifica, especialmente nos
primeiros dias de vida. Além disso, evidenciam a necessidade dos gestores dos trés
niveis de gestao do SUS, captarem e disporem de recursos para ampliar o numero de
UTls Neonatais, e assim impedir a ocorréncia de obitos evitaveis.

Considerando-se que o risco de circulagdo do ZIKV permanece, quer na forma endémi-
ca e/ou epidémica, pelo fato de inumeros centros urbanos do Brasil e de outros paises
das Américas continuarem infestados por mosquitos do género Aedes, principalmente
Aedes aegypti, o presente estudo também alertou para a importancia das orientagoes
sobre a necessidade de manutencao das medidas de protecao individual, particular-
mente para gestantes e mulheres em idade fértil. Além disso, destacou a relevancia do
fortalecimento e aprimoramento das acdes de controle dos Aedes visando a preven-
cao de Zika e, consequentemente, de novos casos de microcefalia/SCZ.

Mortalidade por Sindrome Congénita do Zika: Estudo de Coorte Nacional, Brasil
2015-2018°

A exposicao pré-natal ao virus Zika tem potenciais efeitos teratogénicos, com amplo
espectro de apresentacao clinica que podem impactar a sobrevida das criangas com
SCZ. Entretanto, informagdes sobre o prognostico destas criangas sao limitadas. Este
estudo teve como objetivos investigar o risco de mortalidade e as causas de 6bitos
entre nascidos vivos com essa sindrome, em comparagao com aqueles sem a sindro-
me, além de examinar o papel da idade gestacional ao nascer e peso ao nascer como
preditores de mortalidade entre estes dois grupos.

Foi realizado um estudo de coorte de base populacional, com dados coletados rotinei-
ramente no Brasil, de janeiro de 2015 a dezembro de 2018, para estimar a mortalidade
pela sindrome. Curvas de Kaplan-Meier e modelos de sobrevivéncia foram avaliados

9. Para ver o artigo publicado sobre essa anélise, consultar PAIXAO; CARDIM; COSTA; BRICKLEY et al, 2022.
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com ajuste para confundimento e com estratificagcdo de acordo com a idade gestacio-
nal, peso ao nascer e status de ser pequeno para a idade gestacional.

Um total de 11.481.215 criangas nascidas vivas foram acompanhadas até os 36 me-
ses de idade. A taxa de mortalidade foi de 52,6 mortes (IC 95% 47,6-58,0) por 1.000
pessoas-ano entre criangas nascidas vivas com SCZ, em comparagao com 5,6 mortes
(IC95% 5,6-5,7) por 1.000 pessoas-ano entre aqueles sem a Sindrome. A razdo da taxa
de mortalidade entre os nascidos vivos com SCZ, em comparagao com aqueles sem a
Sindrome, foi 11,3 (IC 95% 10,2-12,4).

Entre os bebés nascidos antes de 32 semanas de gestacdo ou com peso de nascimen-
to inferior a 1.500g, os riscos de morte foram semelhantes, independentemente do
status da SCZ. Entre os bebés nascidos a termo, aqueles com a SCZ foram 14,3 vezes
(IC 95% 12,4-16,4) mais provaveis de morrer do que aqueles sem a Sindrome (taxa
de mortalidade, 38,4 vs. 2,7 mortes por 1.000 pessoas-ano). Entre os recém-nascidos
com peso de nascimento igual ou superior a 2.500g, aqueles com a SCZ foram 12,9
vezes (IC 95% 10,9-15,3) mais provaveis de morrer do que aqueles sem a Sindrome
(taxa de mortalidade, 32,6 vs. 2,5 mortes por 1.000 pessoas-ano).

A carga de anomalias congénitas, doengas do sistema nervoso e doencas infecciosas
como causas basicas de mortes foram maiores entre os nascidos vivos com SCZ do
gue entre aqueles sem a sindrome. Assim concluiu-se que o risco de morte foi maior
entre os nascidos vivos com SCZ do que entre aqueles sem a Sindrome e persistiu
durante todos os trés primeiros anos de vida. Os autores destacaram a necessidade de
instituir protocolos pos-natais bem estabelecidos, incluindo intervencao precoce, que
podem ajudar a reduzir sequelas fisicas e de desenvolvimento neurocognitivo e melho-
rar a sobrevida dessas criangas, bem como, o aperfeigoamento da vigilancia e controle
da Zika, com especial destaque a protecao das gestantes e mulheres em idade fértil.

vz
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Figura 16: Curvas de Kaplan-Meier mostrando a sobrevida comparando nascimentos
com SCZ com nascimentos sem SCZ até 36 meses de idade
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Fonte: Registro de Eventos em Saltde Publica (RESP) e Sistema de Informagéo sobre Nascidos Vivos (SINASC)

Principais Causas de morte de Criangas com Sindrome Congénita do Zika no Brasil,
2015-2018"

A infeccao intrauterina pelo ZIKV pode danificar gravemente o sistema nervoso central
e periférico do concepto, aumentando o risco de morte da crianca nascida com a SCZ
(MOORE; STAPLES; DOBYNS; PESSOA, et al, 2017, KARWOWSKI; NELSON; STAPLES;
FISCHER, et al, 2016). Todavia, a sequéncia das causas (bdsicas, intermedidrias, ime-
diatas e contribuintes) que resultaram na morte dessas criangas ainda ndo estava
estabelecida. Visando preencher essa lacuna do conhecimento, este estudo de base
populacional descreveu a sequéncia de causas registradas nas Declaracdes de Obito

10. Para ver o artigo publicado sobre essa analise, consultar COSTA; CARDIM; MOORE; JESUS et al,, 2023.
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(DO) dessas criangas até os 36 meses de idade, bem como, sua probabilidade de mor-
rer devido a cada uma dessas causas, no Brasil, de 2015 a 2018.

Para esse estudo, foram vinculados dados administrativos sobre nascidos vivos, 6bi-
tos e casos confirmados e provaveis de SCZ registrados de 2015 a 2018, respecti-
vamente, no SINASC, RESP e SIM, sendo encontrados 403 ébitos da faixa etaria de
interesse, que passaram a constituir a populagao deste estudo. A seguir, estimou-se a
proporgéo (%) de dbitos dessas criangas por faixa etdria e a mortalidade e proporcio-
nal (MP %) para cada doenga e/ou circunstancia que constituiu a sequéncia de causas
que determinaram essas mortes.

Esse indicador também foi calculado para essas mesmas causas para as criangas
gue nasceram com anomalias congénitas do sistema nervoso central, porém nao re-
lacionadas ao ZIKV (grupo de comparagéo), apés o calculo da razdo de mortalidade
proporcional por causa (RMPc). Este indicador € obtido a partir da divisdo entre a MP
(%) desses dois grupos de criangas. No presente estudo, RMPc indica a probabilidade
da crianga com SCZ morrer por uma dada causa, quando comparada com aquelas do
grupo com anomalias congénitas do sistema nervoso central, porém nao relacionadas
ao Zika.

Das 403 criangas com SCZ confirmada e provavel, cujo ¢bito ocorreu até os 36 me-
ses de idade, 81,9% tinham menos de 12 meses de vida. Malformagbes congénitas
multiplas ndo classificadas em outra parte e septicemia nao especificada foram as
condi¢des mais registradas pelos médicos como causas basicas de morte, com res-
pectivamente 18 (MP=4,5%) e 17 (MP=4,2%) obitos (Figura 17).
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Figura 17: Principais causas basicas de obitos de criangas com até 36 meses de vida,
nascidas com sindrome congénita do Zika. Brasil, 2015-2018

Causas Basicas

M A41.9 - Septicemia ndo
especificada

M P36.9 - Septicemia bacteriana
ndo especificada do recém-
nascido

M Q02 - Microcefalia

1 Q04.3 - Outras deformidades por
reducdo do enféfalo

m Q89.7 - Malformagdes
congénitas multiplas, ndo
classificadas em outra parte

m Q89.9 - Malformagdes
congénitas ndo especificadas

M QOutras causas de 6bito
Obs: Embora Microcefalia tenha sido registrada como causa de morte, ela ndo é uma doenga e, portanto, ndo deveria ter sido atestada
como tal; trata-se de um sinal resultante dos danos produzidos pelo virus Zika ao sistema nervoso central da crianga.

Fonte: Elaborada pelos autores

Quando comparadas com o grupo sem a SCZ, as causas basicas com maior probabili-
dade de levar a morte em criangas com SCZ foram: feto e recém-nascido acometidos
por doengas infecciosas e parasitarias da mae (RMPc=17,0), seguidas de desnutrigdo
proteico-caldrica grave ndo especificada; pneumonia nao especificada e asfixia ndo
especificada ao nascimento, cada uma com RMPc=10,0.

Septicemia nao especificada e pneumonia nao especificada foram relatadas como as

causas intermediarias de morte mais frequentes entre criangas com SCZ (29 e 12 cau-
sas de morte registradas e MP de 8,9% e 4,6%, respectivamente (Figura 18).
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Figura 18: Principais causas intermediarias de obitos de criangas com até 36 meses
de vida, nascidas com sindrome congénita do Zika. Brasil, 2015-2018

Causas Intermediarias
W A41.9 - Septicemia ndo

especificada

M J18.9 - Pneumonia ndo
especificada

M J96.9 - Insuficiéncia respiratoria
ndo especificada

1 P07.1 - Outros recém-nascidos
de peso baixo

M P39.9 - Infecgdo prépria do
periodo perinatal ndo
especificada

W Q02 - Microcefalia

W Outras causas de 6bito

Obs.: Embora Microcefalia tenha sido registrada como causa de morte, ela ndo € uma doenga e, portanto, ndo deveria ter sido atesta-

da como tal; trata-se de um sinal resultante dos danos produzidos pelo virus Zika ao sistema nervoso central da crianga.

Fonte: Elaborada pelos autores.

Entre as causas imediatas mais atestadas, destacaram-se insuficiéncia respiratoria
do recém-nascido (40 6bitos; MP=12,1%), septicemia ndo especificada (39 obitos;
MP=11,8%) e insuficiéncia respiratoria aguda (24 6bitos; MP=7,3%). Outras causas mal
definidas e ndo especificadas de mortalidade (RMPc=12,0); microcefalia (RMPc=9,0);
broncopneumonia nédo especificada (RMPc=7,5) contribuiram para um aumento rela-
tivo =7 vezes como causa imediata de morte entre criancas com SCZ, do que entre
criangas com anormalidades do SNC, ndo relacionadas ao Zika (Figura 19).
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Figura 19: Principais causas imediatas de obitos de criancas com até 36 meses de
vida, nascidas com sindrome congénita do Zika. Brasil, 2015-2018

Causas Imediatas

Fonte: Elaborada pelos autores

M A41.9 - Septicemia ndo
especificada

M )96.0 - Insuficiéncia respiratdria
aguda

mJ96.9 - Insuficiéncia respiratéria
ndo especificada

1 P28.5 - Insuficiéncia
respiratodria do recém-nascido

M P36.9 - Septicemia bacteriana
ndo especificada do recém-
nascido

M R68.8 - Outros sintomas e sinais
gerais especificados

m Outras causas de dbito

Outros recém-nascidos de baixo peso ao nascer e malformacdes congénitas multiplas
nao classificadas em outra parte, foram as causas contribuintes de morte mais atesta-

das para criangas com SCZ (Figura 20).
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Figura 20: Principais causas contribuintes de 6bitos de criangas com até 36 meses
de vida, nascidas com sindrome congénita do Zika. Brasil, 2015-2018

Causas Contribuintes

B A92.8 - Outras febres virais
especificadas transmitidas por
mosquitos

m P00.2 - Feto e recém-nascido
afetados por doencas infecciosas
e parasitdrias da mae

M P07.1 - Outros recém-nascidos
de peso baixo

1 Q02 - Microcefalia

m (Q89.7 - Malformacgdes
congénitas multiplas, ndo
classificadas em outra parte

m (Q89.9 - Malformacgdes
congénitas ndo especificadas

W Outras causas de 6bito

Obs.: Embora Microcefalia tenha sido registrada como causa de morte, ela ndo € uma doenga e, portanto, ndo deveria ter sido atesta-
da como tal; trata-se de um sinal resultante dos danos produzidos pelo virus Zika ao sistema nervoso central da crianga.

Fonte: Elaborada pelos autores

Entre suas limitagdes, encontram-se o fato de que essa investigagao se baseou em
dados de registro, e informagdes clinicas adicionais ndo estavam disponiveis. Além
disso, subnotificacdo de casos no RESP é possivel, principalmente entre os fetos ex-
postos ao ZIKV no pré-natal, mas sem malformacdes detectaveis imediatamente apds
o nascimento. O processo de vinculagao pode ter introduzido viés de classificagao
incorreta devido a erro de vinculacao, quando criancas com SCZ nédo foram vinculadas
a registros de obitos e, portanto, contribuir para a subnotificacdo de ¢bitos. Também
houve limitagdes laboratoriais para confirmagao de casos e uso de diversos critérios
de confirmacéo, principalmente no inicio da epidemia dessa sindrome, além de erros
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no preenchimento das causas de o6bito na DO. Salienta-se que embora “microcefa-
lia" tenha sido uma das condi¢gbes mais atestadas como causa basica nas DO das
criangas analisadas, aqui ela nao esta referida pelo fato desta condi¢cdo ndo ser uma
causa de obito e sim um sinal resultante das lesées do SNC produzidas pelo agente
infeccioso.

Apesar destas limitagdes, os resultados deste estudo revelam aspectos importantes
da SCZ e destacam a maior vulnerabilidade dessas criancas a condi¢des infecciosas
e respiratorias. Ao identificar as principais causas que constituem a cadeia de causas
de morte das criangas com SCZ nascidas no Brasil, esta investigacdo aporta subsi-
dios que devem ser considerados no desenvolvimento de protocolos de saude para
gue incluam procedimentos e condutas que possam minimizar os efeitos desfavora-
veis produzidos pelas principais condi¢des clinicas que elevam a mortalidade dessas
criangas.

PRODUTOS TECNOLOGICOS DESENVOLVIDOS

Estratégia para aperfeicoar a identificagao de casos de SCZ na rede do SUS: Algo-
ritmo de classificagao da sindrome congénita do Zika

Logo apds a eclosao da epidemia de microcefalia/SCZ, a SVS/MS deu inicio a investi-
gacao epidemiologica e adaptou imediatamente o RESP para coletar os dados sobre
0s casos notificados desta nova condigao nosoldgica. Neste formulario eletrénico fo-
ram registrados os dados de todas as criangas nascidas com perimetro cefalico redu-
zido, de acordo com os critérios estabelecidos inicialmente pelo Ministério da Saude.

Embora, no inicio da epidemia a rede de servicos de saude ndo contasse com exa-
mes diagnosticos especificos para ZIKV em recém-nascidos, as observagdes clinicas
de casos com perimetro cefalico abaixo do valor de referéncia revelavam que o SCZ
apresentava caracteristicas diferentes das produzidas por outras infecgdes (infecgbes

11. Para ver o artigo publicado sobre essa analise, consultar VEIGA; SCHULER-FACCINI; FRANGCA; ANDRADEet a/, 2021.
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TORCH: toxoplasmose, sifilis, varicela-zoster, parvovirus B19, rubéola, citomegalovirus,
herpes). Assim, foi possivel estabelecer uma classificagdo com base em critérios cli-
nico-epidemioldgicos. Esta iniciativa foi fundamental para determinar a magnitude da
epidemia, sua distribuicdo geografica, o espectro clinico da Sindrome, bem como, para
planejar as necessidades de saude das criancas afetadas.

Até agosto de 2017, 14.951 notificagdes de casos suspeitos de SCZ ja haviam sido
registradas no RESP. No entanto, cerca de 33,7% destas ainda permaneciam sem
classificacgao final, principalmente devido ao numero insuficiente, na rede de servigos
de salde, de testes laboratoriais especificos para Zika e para as TORCH, bem como,
de especialistas capazes de discutir e aplicar para cada caso todos os critérios de
classificagao, que sao complexos e abrangem uma grande variedade de informagdes.

Grande parte das informagbes usadas para classificar os casos suspeitos de SCZ pe-
los especialistas baseia-se em dados contidos em textos oriundos de laudos médicos
e de exames de imagens. Esses textos apresentam muitas abreviaturas, termos técni-
cos e diferem muito na forma de escrita entre os médicos. Estas dificuldades deman-
dam sistemas de apoio a decisao, que possibilitem classificar o microcefalia/SCZ sem
a necessidade de experiéncia humana.

Técnicas de Aprendizado de Maquina (AM) podem ser utilizadas na criagéo de siste-
mas computacionais que aprendam por meio de treinamento, sendo estes capazes de
tomar decisdes com o menor erro possivel. Inclusive, a AM tem a capacidade de uso
de textos por meio da construgao de um sistema auténomo para tomada de decisao.
Este desafio técnico foi enfrentado por meio da construgao de um sistema autbnomo
capaz de classificar casos suspeitos de SCZ contidos no RESP.

A classificacao utilizada foi proposta e definida em trabalho cientifico anterior (FRAN-
CA; SCHULER-FACCINI; OLIVEIRA; HENRIQUES et al, 2016): casos descartados; ca-
SOS pouco provaveis; casos moderadamente provaveis; casos altamente provaveis; e
casos definitivos. Na referida publicagao, um total de 1.501 casos foram previamen-
te classificados por especialistas em acordo com o algoritmo descrito no esquema
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mostrado na Figura 21, onde: 120 (8%) casos foram classificados deterministicamente
em descartados e definitivos; 272 (18%) classificados como Grupo 1, ndo tinham infor-
magcdes textuais e foram classificados como descartados e pouco provaveis, e 1.109
(74%) classificados como Grupo 2, tinham informacgdes textuais.

Figura 21: Fluxograma que descreve o processo de classificagao
dos casos de Sindrome Congénita do Zika

Processamento

Positivo
para Zika

Positivo para CMV*
Rubéola ou Toxo

Dados
textuais

*CMV é sorologia positiva para citomegalovirus e TOXO é sorologia positiva para Toxoplasma gondii

Fonte: Elaborada pelos autores.
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0 algoritmo que desenvolvemos foi aplicado aos 1.5071 casos e foi capaz de replicar
os resultados obtidos pelos especialistas com 97% de acuracia, sendo estimada uma
acuracia igual ou superior a 76% para novos casos no Grupo 1 (sem informagoes tex-
tuais), e 83% para novos casos no Grupo 2 (com informagdes textuais). O algoritmo
foi capaz de acertar mais de 90% de casos descartados para novos casos, que consti-
tuem a maioria (60%). Assim, foi constatado que este algoritmo, além de ter uma boa
acuracia para classificar o risco de desenvolver a SCZ, também poderia ser usado para
triagem de casos descartados, a fim de reduzir a demanda de casos a serem avaliados
por especialistas humanos.

Durante este estudo, foi possivel desenvolver um programa/aplicativo denominado
SZC-cidacs com interface grafica, a fim de auxiliar os gestores e profissionais de sau-
de a utilizarem este algoritmo (Figura 22). A aplicagéo deste programa permite:

« Abrir e ler bancos de dados em diferentes formatos;

« Aplicar o programa SZC-cidacs por grupo de risco e realizar uma triagem entre
casos confirmados / descartados;

+ Obter para cada registro individual o grupo mais provavel, e o nivel de certeza que
0 algoritmo tem desta classificagao;

+ Obter a probabilidade de ser um caso descartado;
» Obter graficos simples dos resultados da aplicagdo do algoritmo SZC-cidacs;

» Salvar e exportar o banco de dados contendo os resultados das analises geradas
pelo programa SZC-cidacs em diversos formatos.
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Figura 22: Exemplo da interface grafica disponivel no aplicativo SZC-Cidacs

I SZC-cidacs

q Ferramenta de
’Classiﬁcaqéo Clinica para
v Sindrome da Zika Congénita

PAIRlA AMADA

US| oo [EERBRASIL

Fonte: bit.ly/SCZ_CIDACS

Além disso, um tutorial no formato pdf e um video tutorial foram elaborados a fim de
auxiliar nas etapas, desde a instalagdo do aplicativo até o seu uso, bem como, nas
possiveis duvidas que possam vir a existir a respeito do uso do programa'.

12. Os tutoriais e o programa encontram-se disponiveis no link: bit.ly/Tutorial_SZC
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Este programa pode ser distribuido aos responsaveis pela vigilancia desta sindrome,
por consideramos ser da maior importancia divulgar este conhecimento para os
trés niveis do SUS™. A metodologia pode ser aplicada aos dados coletados no nivel
municipal e estadual para imediata classificacao dos casos de SCZ.

Coorte de Nascimentos do Centro de Integragdao de Dados e Conhecimentos para
Salde (Cidacs/Fiocruz Bahia)™

Para acompanhar a populagéao de criancas acometidas por Microcefalia/SCZ, foi cons-
truida uma coorte de nascimentos usando o banco de dados identificados do SINASC
fornecido pela SVS, adotando-se os protocolos éticos e de seguranga vigentes, previs-
tos na Lei de Acesso a Informacao e Lei Geral de Protecéo de Dados Pessoais Confor-
me apresentado no Capitulo 1. Essa coorte epidemioldgica foi concebida para estudar
as criangas com SCZ, mas pode ser utilizada para inumeras outras exposi¢coes durante
o periodo pré-natal, nascimento e ao longo da vida. Importante destacar que essa co-
orte esta vinculada a Coorte de 100.000 milhdes de brasileiros do Cidacs (BARRETO;
ICHIHARA; PESCARINI; ALl et al,, 2022).

A Coorte de Nascimentos do Cidacs/Fiocruz Bahia € constituida por uma de base po-
pulacional derivada de dados nacionais vinculados, desenvolvida para investigar as
relacdes entre eventos pré-natais e precoces e desfechos relacionados a saude. A po-
pulagao desta Coorte € composta por 28.631.390 de nascidos vivos no Brasil entre 1°
de janeiro de 2001 e 31 de dezembro de 2018, que se vinculou a partir de informacoes
maternas a linha de base da Coorte de 100 Milhdes de Brasileiros. As informacoes
referem-se as criangas desde o nascimento até os 17 anos de vida, e ja estao sendo
atualizadas até o ano de 2020.

O linkage foi realizado por meio de uma ferramenta denominada CIDACS-RL (ALMEI-
DA; GORENDER; ICHIHARA; SENA et al, 2020), utilizando o nome municipio e data de

13. Mais detalhes relacionados ao algoritmo e sua validagdo podem ser encontrados no link: https://github.com/cidacslab/CIDACS-
Zika_Classification B B
14. Para ver o artigo publicado sobre essa andlise, consultar PAIXAO; CARDIM; FALCAO; ORTELAN et a/, 2021.
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nascimento, ou idade da mée. O /ink entre o arquivo composto SINASC-700 Million
Brazilian Cohort com outros conjuntos de dados (mortalidade, hospitalizagao, doen-
cas infecciosas e estado nutricional) fornecera o acompanhamento da Coorte e infor-
macoes sobre desfechos.

A construcao desta Coorte demonstra o potencial do Cidacs/Fiocruz Bahia para pro-
mover o uso das estratégias de vinculagdo de bancos de dados, implementadas para
explorar os efeitos a longo prazo da microcefalia/SCZ na morbidade e mortalidade das
criangas afetadas, bem como, a aplicacao para estudos de outros problemas de saude
publica.

Ferramenta para extrair, transformar e analisar dados de sistemas de informagao
em saude do Brasil: pyBIS'®

Um dos objetivos da Vigilancia em Saude € monitorar a situacao epidemiologica das
doencas de importancia para a saude publica nos municipios, bem como, estudar seus
determinantes sociais. Visando agilizar e aperfeigoar este processo, foi desenvolvido
um software denominado pyBIS, que possibilita a articulagao de um conjunto de fun-
coOes, e permite editar e transformar dados secundarios de diferentes bases publicas
disponibilizados pelo governo brasileiro, de maneira facil e rapida, por profissionais que
nao sdo especialistas em programagao (Figura 23).

As funcodes do pyBIS foram desenhadas para trabalhar com dados tabulares dispo-
niveis nos principais sistemas de informagao em saude do Brasil (SIM, SINASC, AlH,
SINAN) e demograficas (IBGE). Ademais, outras bases de dados oriundas de sistemas
de informacgdes, oficiais e nao oficiais, poderao ser facilmente incorporadas em sua
rotina. Este software fornece um conjunto de operacdes capazes de realizar de ma-
neira eficiente e automatizada, a extragéo, transformagéo e carregamento de grandes
volumes de dados, além de possibilitar a integracao de diferentes bases através da
utilizagao de algoritmos deterministicos.

15. Este produto encontra-se em fase de teste e pode ser acessado em https:/github.com/cidacslab/pyBIS_cidacs. Um breve tutorial
sobre como instalar e usar o software encontra-se em https:/bit.ly/instalacaopybis
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Figura 23: Representacdo esquematica das fases de funcionamento do pyBIS

1 ©

|—]

I

Fonte: https://github.com/cidacslab/pyBIS_cidacs

O processo de funcionamento do pyBIS pode ser realizado em trés etapas. A primeira
consiste na leitura de dados, que é feita por meio da conexao ao servigo de transferén-
cia de arquivos abertos disponibilizados pelo Datasus, ou outros repositorios de dados
publicos. Além disso, é oferecido ao usuario a utilizagao de dados proprios, desde que
se encontre em formato tabular. A segunda etapa consiste na manipulagéo desses
dados. Para isso, os dados ingeridos séo convertidos em dataframes e manipulados
via pandas (baixo volume de dados) ou spark (big data). Durante esse processo, é
permitido ao usuario interagir com os dados de maneira que consiga executar tare-
fas como filtrar e/ou selecionar variaveis. Ja o terceiro processo consiste na analise
dos dados selecionados. Até o momento sdo oferecidas duas analises para o usuario.
Uma analise temporal, que permite verificar alteragées na dinamica temporal de um
determinado desfecho, e uma analise espaco-temporal, que possibilita verificar varia-
¢coes no tempo e no espago de um determinado desfecho.

118

EPIDEMIA DA ZIKA E SEUS DESDOBRAMENTOS




[S] [Es] [E

Tendo em vista que esta versao ja é passivel de ser operada, a equipe do Cidacs/
Fiocruz Bahia apresentou a metodologia para técnicos e dirigentes da Secretaria de
Vigilancia em Saude, ao tempo em que disponibilizou acesso publico a ferramenta.

Importante destacar que uma das suas aplicagdes praticas ¢é facilitar e aprimorar a
realizacao das analises epidemioldgicas das arboviroses, doencas mais afeitas aos
objetivos desta Plataforma. Contudo, pode ser aplicado a qualquer doenga ou agravo,
pois tais analises fazem parte das atividades rotineiras das equipes técnicas da SVSA
e das Secretarias de Saude Estaduais e Municipais, inclusive para serem divulgadas
nos respectivos Boletins Epidemioldgicos. Assim, este software constitui uma ferra-
menta muito especial e Util ao SUS, na medida em que, a partir dos algoritmos, torna
muito mais rapida a realizacdo destas analises.

CONCLUSOES

Os trabalhos desenvolvidos pelos pesquisadores da Plataforma Zika ndo deixam duvi-
das quanto a sua contribuicao para a ampliagdo dos conhecimentos sobre a epidemia
da Zika e seus desdobramentos no Brasil. Foi evidenciado que no curso dessa epide-
mia, 0s casos notificados de Zika estavam subregistrados, visto terem sido confun-
didos com dengue. Devido a ecloséo da epidemia de microcefalia/SCZ, foi realizado
o aprimoramento do instrumento de registro de informagdes sobre nascidos vivos,
iniciativa que impactou positivamente na notificacao de todas as anomalias congé-
nitas (AC), demonstrando que a prevaléncia nacional destes agravos vinha sendo su-
bestimada. Estudos igualmente relevantes demonstraram que imagens anormais do
cérebro e tamanho reduzido do perimetro cefalico parecem ser os principais fatores
para o aumento da mortalidade das criangas com SCZ, pelo menos nos trés primeiros
anos de vida, sendo o risco de morte 11,3 vezes maior entre 0s nascidos vivos com
esta sindrome, do que entre aqueles sem esta condi¢ao, possivelmente devido a sua
maior vulnerabilidade a desnutricdo e enfermidades infecciosas e respiratérias, as
quais constituiram nas principais causas de morte destas criangas.
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Portanto, nao restam duvidas de que, além de cumprir 0 seu objetivo, a Plataforma
Zika deixou um importante legado para subsidiar os profissionais de saude na elabo-
racao de protocolos de vigilancia e de atengao a saude das criangas com SCZ. Acres-
ce-se a isto, o fato de que, o desenvolvimento de um programa para aprimoramento
do processo de classificacdo de casos desta sindrome representa um instrumento
sensivel para o seu diagnostico logo apds o nascimento e, assim, também contribui
para fortalecer o alerta sobre a necessidade de adogao das medidas de prevencao e
controle da Zika, bem como, para a atengao voltada para minimizar os efeitos adver-
sos na qualidade de vida e saude dos portadores desta grave sindrome.

Em que pesem os esfor¢cos que a comunidade cientifica vem empreendendo para o
avanco dos conhecimentos sobre estes problemas de salude emergentes, considera-
-se da maior relevancia a continuidade de estudos longitudinais de base populacional,
por maior periodo de tempo, visando conhecer a historia natural da SCZ ao longo da
vida, como também, para contribuir para definicdo de agbes governamentais e nao
governamentais de saude e sociais a serem desenvolvidas para apoiar as criancas
acometidas e suas familias.

O
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Este componente dedica-se a prospecgao de pesquisas, 0 que esta acontecendo de
mais atual sobre o tema, fornece elementos aos epidemiologistas da Plataforma Zika
para aprimoramento das hipoteses, e apoia na identificagao de grupos de colaboragao.

O objetivo desta meta foi avaliar a producao cientifica e demais iniciativas de pesqui-
sa nas areas de controle e tratamento das arboviroses. Para isso, foi realizada uma
analise dos pesquisadores envolvidos com o tema dentro do contexto brasileiro e da
producao cientifica nacional e internacional. As competéncias e ferramentas disponi-
bilizadas permitem uma avaliacdo detalhada do universo de interesse.

A proposta de pesquisa foi centrada no uso da Cientometria como ferramenta para o
mapeamento da pesquisa em Zika e dos pesquisadores envolvidos no tema da triplice
epidemia com foco em Zika. As bases de dados utilizadas para as pesquisas foram
as bases internacionais de publicacao cientifica, com acesso pelo portal de Periddicos
Capes, e a Plataforma Lattes como base curricular.

Além da pesquisa, foi realizado o desenvolvimento da ferramenta e-Lattes, e estabele-
cidas parcerias com instituicoes de pesquisa que trabalham com métodos similares,
resultando no uso e na construgao de novas bases.

ANALISE DA PRODUGAO CIENTIFICA

Os estudos cientométricos sao um campo de pesquisa para diversas areas do co-
nhecimento, e tém sido utilizados com sucesso para analisar a construgao do conhe-
cimento, a pratica e a divulgacao cientifica. Neste estudo, buscamos verificar como
a epidemia de Zika refletiu-se nos artigos cientificos publicados em todo o mundo,
analisando colaboracdes internacionais e o panorama do conhecimento ao longo do
tempo, bem como, topicos de pesquisa e envolvimento de pesquisadores e de difen-
rentes paises.
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Foram trabalhados varios aspectos da produgéo cientifica em Zika com a geracao de
mapas como o apresentado na Figura 1, além de pesquisa sobre a producéao cientifica
internacional e nacional. Abaixo, apresentamos alguns dos nossos achados comegan-
do pelos resultados de artigo cientifico publicado (OLIVEIRA et. al, 2020), seguido de
outras producdes e contribuicdes em eventos cientificos.

Figura 1: Mapa do conhecimento da Zika, produzido a partir dos
titulos e resumos dos artigos cientificos da base Web of Science
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Fonte: Elaboragdo dos autores.

1. Disponivel em http://www.vosviewer.com.
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A resposta global da pesquisa cientifica a emergéncia de satde publica resultante
da infecgao pelo virus Zika

Pesquisamos na Web of Science (WoS), Scopus e PubMed por estudos publicados
até 31 de dezembro de 2018 sobre Zika, usando os termos de pesquisa “zika’, “zkv”
ou “zikv”. Analisamos a producao cientifica sobre quais paises mais publicaram, sobre
quais topicos, bem como, a colaboragao de cada pais. Realizamos uma analise cien-
tomeétrica de pesquisas sobre Zika com foco no mapeamento do conhecimento e na
trajetoria da pesquisa cientifica ao longo do tempo e do espaco. A Figura 2 apresenta
um diagrama de Venn com a sobreposi¢ao das amostras coletadas das trés diferentes
bases.

Figura 2: Artigos sobre Zika identificados na base de dados PubMed,
WoS e Scopus publicados de 1945 até o final de dezembro de 2018
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Fonte: Elaboragdo dos autores.
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Como descobertas, elencamos que duas areas de pesquisa bem definidas foram en-
contradas, divididas em trés subtopicos, representando seis agrupamentos (clusters).
Na Figura 3 temos o dendrograma obtido por intermédio da ferramenta IRAMuTeQ?
através da qual estas seis tematicas foram identificadas.

Figura 3: Dendrograma dos clusters obtidos com IRAMuTeQ
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Fonte: Elaboracéo dos autores.

2. Disponivel em http://www.iramuteg.org
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Com relagéo a analise dos paises, EUA e Brasil foram aqueles com maior numero de
publicacdes sobre Zika. A China entrou como um novo participante com foco em are-
as especificas de pesquisa. Na Tabela 1, é apresentada a quantidade de artigos por
pais de autoria e o0 percentual destes produzidos em colaborac¢do, ou nao, com outros
paises.

Tabela 1: Publicacdes nacionais e internacionais sobre a infeccao

pelo virus Zika nos 10 paises mais produtivos

Countries Articles Total* Articles with single country | Articles with international
author(s)** collaboration)**

N % N % N %
USA 1718 48.52 983 57.22 735 42.78
Brazil 648 18.27 307 47.38 341 52.62
China 279 7.87 128 45.88 151 54.12
France 264 7.44 70 26.52 194 73.48
England 236 6.66 36 15.25 200 84.75
Germany 186 5.24 47 25.27 139 74.73
Italy 176 4.98 43 24.43 133 75.57
India 151 4.28 55 36.42 96 63.58
Australia 148 4.17 67 45.27 81 54.73
Canada 142 4.02 45 31.7 97 68.3

* The column “Articles Total” represents the total number of articles published by a country and the percentage of

these productions over the total number of articles about Zika found in WoS until 2018.

** Among these values, we see the number of articles produced by the country itself and the proportion produced

with international collaboration.

Fonte: Elaboragao dos autores.

Quando levamos em consideracao as epidemias e 0s casos notificados, Brasil e Fran-
ca foram os principais paises de pesquisa em temas relacionados. Quanto a colabo-
racao internacional, destacam-se os EUA seguidos da Inglaterra e da Frangca como os
principais concentradores (hubs). Anteriormente a 2015 até o inicio de 2016, as dreas
de pesquisa mais publicadas incluiram topicos relacionados a salde publica, seguidos
por um aumento de topicos relacionados aos aspectos clinicos da doenca em 2016, e
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0 surgimento da pesquisa laboratorial em 2017 e 2018. Essa distribuigdo por foco te-
matico pode ser verificada nos valores de Chi para os paises em cada tema conforme
Figura 4. Os valores de Chi se referem a um teste estatistico em que quanto maior o
valor positivo, mais forte € a relagéo entre a tematica e o pais em questédo, enquanto
que valores mais negativos indicam uma relagdo menor.

Figura 4: Valores de Chi para os 10 principais paises de cada agrupamento tematico
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Fonte: Elaboragdo dos autores.
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Ao fazermos um mapeamento das tematicas em um plano bidimensional, temos a
distribuicao apresentada na Figura 5, onde demarcamos os periodos de maior énfase
nos estudos por tema, e observamos as proximidades entre os campos de Diagnosti-
co e Aspectos Clinicos, Epidemiologia e Entomologia, respectivamente.

Figura 5: Mapa de conhecimento de palavras extraidas de titulos e resumos de artigos na
WoS relacionados a infeccao pelo virus Zika, de janeiro de 1945 a dezembro de 2018
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O mapeamento da resposta ao Zika, uma emergéncia de saude publica, demonstrou
um padrao claro da participagao dos paises nos avancos cientificos. O padrao de pro-
ducao de conhecimento encontrado neste estudo representou diferentes perspectivas
por pais, capacidade de pesquisa e interesses, baseados primeiro em seu nivel de ex-
posicao a epidemia e, segundo, em suas posi¢des no financiamento a ciéncia.

Uma analise cientométrica de pesquisadores do Zika Virus com base em bases de
dados curriculares cientificos brasileiros: um estudo de caso do software e-Lattes

A plataforma Lattes, que pode ser acessada por meio de seu site (lattes.cnpg.br), per-
mite que o usuario faga uma busca utilizando o nome de um pesquisador, ou palavras
especificas. Uma busca feita em 1° de fevereiro de 2019, usando o operador booleano
(or) com as palavras “zika”, “zikv" e “zkv" retornou um total de 9.178 nomes. Desses, fo-
camos primeiro nos 3.188 que tinham doutorado. Na etapa seguinte foram direciona-
dos aqueles que possuiam pelo menos uma publicacao bibliografica em seu curriculo,
podendo ser um artigo, um trabalho de congresso cientifico, um livro ou um capitulo
de livro, resultando num total de 1.594 CVs. Como o CV Lattes esta aberto para edigao
dos proprios pesquisadores, eles podem incluir qualquer informacao que julguem im-
portante.

Uma vez definido o universo de nossa pesquisa, decidimos utilizar todos os dados
disponiveis sobre esses Curriculos Lattes incluindo Dados Gerais, Areas de Pesqui-
sa, Publicacdes, Orientagcbes Académicas e Redes de Colaboragao. Para este grupo
especifico nao encontramos patentes, ou outros desenvolvimentos tecnoldgicos re-
gistrados em seus curriculos. Na Tabela 2, temos a area, subarea e especialidade de
pesquisa principal elencada pelo pesquisador em seu CV Lattes.
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Tabela 2: Numero de pesquisadores por area, subarea e
especialidade de pesquisa segundo a Plataforma Lattes

Area # Subarea i Specialty #
Medicine 359 | Molecular Biology 187 | Virology 110
Public Health 159 | Public Health 186 | Infections Disease 83
Microbiology 126 | Epidemiology 181 | Medical Microbiology 33
Biochemistry 101 | Medical Clinic 175 | Paediatrics 29
Immunology 87 | Biology and Microorganisms 122 | Neurology 24
Genetics 85 | Maternal and child health 108 | Proteins 21
Nursing 51 | Molecular Genetic 92 | Molecular Biology 17
Parasitology 43 | Cellular Immunology 76 | Animals Infections Disease 15
Physiotherapy 37 | Applied Immunology 66 | Human Protozoology 13
Pharmacy 36 | Applied Microbiology 64 | Neurophysiology 13

Fonte: Elaboragao dos autores.

Para mapear a evolugao da colaboragao por coautoria, dividimos os pesquisadores de
Zika em 4 grupos. Os grupos foram definidos de acordo com o ano de publicacdo de
seu primeiro artigo sobre Zika: até 2015, 2016, 2017 e 2018. O numero de pesquisado-
res para cada ano foi de 26, 748, 603 e 219, respectivamente. A Figura 6 mostra a rede
de coautoria de cada autor com seus parceiros no mesmo ano de primeira produgao,
e Com parceiros nos anos seguintes.

Analisando a Figura 6, podemos ver que 0s primeiros pesquisadores a produzir um
artigo até 2015, continuaram a produzir e colaborar com grupos nos anos seguintes.
O grupo de 2016, além de ser o maior de todos 0s quatro, teve uma taxa média de co-
laboragéo interna (entre pesquisadores do mesmo grupo) maior do que a dos demais,
com excecao daqueles até 2015. Cada ponto corresponde a um pesquisador e cada
linha uma coautoria entre eles. Quanto maior o ponto, maior o numero de colabora-
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cOes. As cores e a posigao descrevem o periodo quando cada pesquisador publicou
seu primeiro artigo sobre Zika.

Figura 6: Colaboracao cientifica entre pesquisadores.
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Fonte: Elaboragéo dos autores.

Mapeamento dos projetos de pesquisa submetidos e contemplados na chamada
MCTIC/FNDCT-CNPq/ MEC-CAPES/ MS-Decit / N° 14/2016 - Prevengao e Combate
ao virus Zika

Foi efetuado o mapeamento de todos os projetos submetidos e aceitos na chamada
Zika, bem como, todos 0s seus metadados como area tematica, subareas, regides,
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pesquisadores e seus grupos de pesquisa, além dos valores ja disponibilizados e as
palavras chaves mais comuns nos projetos.

Um relatorio detalhado contendo todos os elementos descritos acima foi produzido
para publicagdo, com o objetivo de apresentar as atividades em andamento, financia-
das pela chamada brasileira de maior volume de recursos sobre o tema. A Figura 7
apresenta uma tela em Power Bl sobre a consolidagao desses dados.

Figura 7: Tela do Power Bl sobre chamada Projetos Zika
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Fonte: Elaboragéo dos autores.
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PLATAFORMA E-LATTES

Um dos focos da Meta 2, foi o desenvolvimento e implementacao da ferramenta e-Lat-
tes na infraestrutura institucional e a geragao de resultados de analise, com vistas a
apoiar as metas 1 e 3 com informacdes sobre os pesquisadores brasileiros em Zika e
a evolucdo do conhecimento na area, por meio da analise da producéo cientifica. Na
execucao desta meta, foram identificadas as bases de dados para realizagao da pros-
peccao da pesquisa, além de desenvolvimento de instrumentos e metodologia para
realizacdo da busca e disponibilizacdo dos dados.

Bases de dados utilizadas na prospecg¢do

Plataforma Lattes, Diretério de Grupos de Pesquisa (DGP), Biblioteca Digital Brasi-
leira de Teses e Dissertagdes (BDTD), projetos submetidos a chamada MCTIC/FN-
DCT-CNPq, bases cientificas internacionais da Web of Scienceja tratadas (CWTS) e
base de dados da altmetric.com.

Tecnologias e metodologias desenvolvidas

Foram desenvolvidas tecnologias para captura das informacdes nas bases de da-
dos referidas, denominada “Ferramenta e-Lattes”, para extragao e analise dos curri-
culos e aplicacao da ferramenta de visualizagao VOSviewer do CWTS. Também foi
desenvolvida metodologia de analise cientométrica para elaboragdo do mapa do
conhecimento e anadlise da estrutura de poder na ciéncia.

Metodologia/Estratégias Operacionais

Um primeiro levantamento foi realizado sobre quais pesquisadores possuiam como
palavra-chave, ou producao cientifica, 0 nome “zika” em seus curriculos. Um total de
2.653 pesquisadores doutores foram encontrados e 0s seus curriculos analisados.

138 EPIDEMIA DA ZIKA E SEUS DESDOBRAMENTOS




Esse procedimento pode ser replicado para o Ministério da Saude e outras organiza-
¢cbes acompanharem as demandas de pesquisa e o desenvolvimento das areas de
interesse fomentadas.

O sistema de busca avangada desenvolvido para a plataforma e-Lattes e alinhado com
as demandas do proprio CNPq, permite encontrar perfis dos mais diversos com capa-
cidade de analise pela propria ferramenta. As areas de conhecimento séo um compo-
nente importante, mas também sao utilizadas analises textuais e de colaboragao entre
0S pares, para que se possa chegar em um conjunto adequado de pesquisadores.

Produtos Tecnologicos

Os produtos aqui descritos dizem respeito a ultima etapa do projeto, correspondendo
as entregas dos pesquisadores vinculados ao projeto.

Desenvolvimento do e-Lattes

Esse produto tem como objetivo principal elaborar um ambiente integrado de ana-
lise de dados com interface de recuperacao e extragao de informacao sobre a ci-
éncia, aplicando modelos preditivos estatisticos que identifiquem inovagdes e con-
centragdo de especialidades da triplice epidemia (Zika/dengue/chikungunya) para a
integracao de conhecimentos da coorte epidemiologica. Com o propdsito de alcan-
car o objetivo principal, foram definidos 0s seguintes objetivos especificos:

1. Conceituar os artefatos tecnoldgicos necessarios para a producao do ambien-
te integrado de andlises de dados cientificos;

2. Projetar interface de recuperagéo e extragédo de informacao (/nformation Ex-
traction and Retrieval), a fim de localizar temas, especialistas e areas de conhe-
cimento especificos dentro dos textos e dados das iniciativas de pesquisa da
saude;
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3. Desenvolver ambiente integrado de analise de dados sobre a ciéncia, aplican-
do modelos estatisticos que identifiquem inovagdes e concentragao de especia-
lidades da triplice epidemia.

Para que isso seja possivel, € necessario caracterizar e explicar os aspectos forma-
tivos e profissionais de especialistas relacionados com a triplice epidemia em larga
escala, por meio do tratamento, transformacao, analise, visualizagdo do curriculo
Lattes e de textos académicos por eles produzidos.

O e-Lattes é um dispositivo tecnolégico baseado em arquitetura web, isto é, para
acessa-la é necessario um navegador, assim como possuir uma conexao a internet.
O sistema pode ser acessado a partir do endereco www.elLattes.com.br, por meio
de um computador ou aparelhos moveis.

De um ponto de vista técnico, o dispositivo foi desenvolvido utilizando as lingua-
gens de programagao: PHP 7.2, Javascript (CHAPMAN, 2018), HtmI5 (MCLAU-
GHLIN, 2011) e CSS3; baseando-se em uma metodologia padréo para desenvolver
aplicacdes web com acesso a banco de dados, chamada de MVC (BUSCHMANN,
1996). A Figura 8 ilustra esse modelo padrdo de codificagdo de sistemas.

Figura 8: Estrutura padrao de codificagcao do e-Lattes WEB.
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Fonte: Elaboragdo dos autores.
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O e-Lattes foi desenvolvido para interoperar com outras solucdes tecnoldgicas de ma-
nipulacao de CVs Lattes: a coleta sistematizada dos CVs Lattes ¢é feita por meio do
servico web Extrator Lattes (CNPg, 2021), e a mineragéo e classificagéo inicial dos da-
dos curriculares é feita a partir da solugéo e-Lattes (SAMPAIO et a/, 2018). Ademais, o
e-Lattes WEBintegra-se com o software\VVOSviewer (VAN ECK; WALTMAN, 2018), a fim
de criar visualizagdes e exploragao por mapas baseados em dados de redes. A Figura
9 ilustra a interoperabilidade do e-Lattes WEB com essas diversas solugdes citadas.

Figura 9: Arquitetura do software e-Lattes WEB.
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Fonte: Elaboragéo dos autores.
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Coleta dos CVs Lattes: integragdo com o Lattes Extrator do CNPq

O servico Lattes Extrator (CNPQ, 2021) € uma solugéo de extragdo de CVs Lattes, vol-
tada para a integracdo de sistemas, desenvolvida pelo proprio CNPq (ALVES et al,
2012). Esta solugéo, conhecida pela expressdo Web Service (AL-MASRI; MAHMOUD,
2007), permite que aplicagbes tecnolodgicas diferentes possam trocar informagdes de
forma normalizada, por meio de uma linguagem universal, o XML. No caso do Lattes
Extrator, este viabiliza que aplicagdes externas ao CNPq (ex. e-Lattes WEB) consuma
as informacdes dos CVs Lattes diretamente do banco de dados da Plataforma Lattes.
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Mineragao e processamento dos Curriculos Lattes: integragao com a solugao de
processamento de curriculos em linguagem R

Apos obter os CVs Lattes em formato XML, o e-Lattes aciona e monitora, via Shell
Script, a solugdo desenvolvida por Sampaio et a/. (2018), que por sua vez: 1) extrai 0s
dados gerais dos pesquisadores e toda as sua produgéo bibliografica e académica; 2)
filtra os dados com base em um periodo que pode ser personalizado; 3) elimina todas
as redundancias existentes; e, por fim 4) organiza as informacgdes por tipo (publica-
cOes e orientagbes académicas) e as estrutura no formato JSON (PEZOA et a/, 2016).
A Figura 10 ilustra o processo executado pelo e-Lattes.

Figura 10: Processo de execucao e-Lattes

CVs Lattes
Formato XML

\ CVs Lattes
do grupo

:g IDs Lattes, e-Lattes
= do grupo_ | Extracio de dados producao bibliografica e
5 & | orientagoes académica do
=2 I grupo
i :
O g : producio do
= E | periodo
o B periodo|de andlise . analisado Separagio por ano
E g T Selecao de dados e tipo
1
—-—

com
duplicatas

— | Geracao de dados | sem duplicatas Eliminacao de
consolidados redundancias

Dados Consolidados
Formato JSON

Fonte: Sampaio et. a/. (2018).
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Analises bibliométrica e cientométricas

A partir das informacoes estruturadas nos arquivos JSON, o e-Lattes realiza diversas
analises bibliométricas e cientométricas e gera indicadores, totalizadores, graficos es-
tatisticos e visualizagdes de redes de colaboragao, conforme ilustrado pela Figura 11.

Figura 11: Componentes do e-Lattes WEB

Criar analises
Coleta, atualizagao de
CVs Lattes

Busca avancada de
Pesquisadores

Efattes R LT T T T T T T T Amuivesdson T T T T T T T T T N
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1 1
! Arquivo JSON Arquivo JSON !
: Publi Acadeé Integri Publi :
I 1
T T ! Arquivo JSON Arquivo JSON !
| | : Orientagdes Integridade Orientagdes :
| 1 1
= A ivos JSON B ! 1 . 1
' Arquivos JSON i | 1 Arquivo JSON Arquivo JSON 1
1 entrada 1 | ' Redes de colaboragao Integridade Perfil Académico '
1 1 | \ |
1 1 1 1
I Lista de 1 ! ' Arquivo JSON_ h
: : Ir‘ """" '\] . Areas de atuagao ,
1 1
1 1 1 | 1
' N . 1 1 Arquivo JSON \
! Arquivo de 11 Arguivos XML ' Perfil Académico 1
! configuragéo " Cvs Lattes ! 1 1
1 N 1 1 1
1 L | 1 1
1 L | e e e e e e e - J
S, [O L S J ‘I'
I |
.
E-lattes WEB A
. . . Indicadores
- Graficos estatisticos [ bibliométricos J

Redes de colaboragao J [ Indicadores ]

cientométricos

N

Extrator Lattes CNPq VOSViewer

|
i

Fonte: Elaboragéo dos autores.

Por bibliometria, entendemos a utilizagao de métodos estatisticos e matematicos es-
pecificos no estudo e avaliagdo de produgdes bibliograficas, isto &, livros, artigos ou
comunicagoes cientificas (MOREIRA et al, 2020). Por cientometria, entendemos o es-
tudo quantitativo da atividade cientifica, visto como atividade social, isto €, cujo objeto
de analise consiste, ndo exclusivamente no produto cientifico (artigos e comunicagoes
cientificas), mas se estende ao produtor da ciéncia (o pesquisador), bem como, a cir-
culagéo e ao consumo da producéao cientifica (DIAS et a/, 2009).

Uma abordagem multidisciplinar e integrativa dos seus efeitos no Brasil 143




Resultados

As analises geradas pelo e-Lattes comportam métricas importantes definidas den-
tro do contexto da bibliometria e cientometria, obtendo-se os seguintes resultados,
conforme as figuras?.

Figura 12: Indicadores de producéo bibliografica

DISTRIBUIGAO DAS PUBLICAGOES ACADEMICAS PORANO (12) = CLASSIFICAGAO ESTRATO QUALIS (4) =

@) Bibliogréfica

10
B BN E
0.0
2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019
Nota: Existe 1 publicagio sem informagdes sobre o estrato qualis.

Nota: Existem 3 publicagges informadas pelos pesqui que ndo s il totalizador acima. Fonte: Plataforma Sucupira (2021).
Fonte: Plataforma Lattes (2021).

® Concluido
@ Emandamento

ORIENTAGOES ACADEMICAS CONCLUIDAS E EM ANDAMENTO (4)

o
2010 2011 2012

Fonte: Plataforma Lattes (2021).

Fonte: Plataforma Lattes, 2021.

3. Anédlise dos curriculos dos servidores da unidade de coordenagdo geral administragéo da Fiocruz. Os dados sdo coletados levando
em consideracédo a data de entrada do servidor na institui¢éo.
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Figura 13: Indicadores de produgéo cientifica

“TOTAL DE ARTIGOS ARTIGOS ACEITOS E (COM ESTRATO QUALIS
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Fonte: Plataforma Lattes 2021 Fonte: Plataforma Sucupira (2021). Fonte: Pltaforma Sucupira (2021)

Fonte: Plataforma Lattes, 2021.

Figura 14: Exemplo de perfil académico de pesquisador

Nome Completo do Pesquisador
Instituigdo do Pesquisador

Tecnologista em Satide Piblica na Fundago Oswaldo Cruz - FIOCRUZ. Doutor formado pelo Curso de Pés-Graduagao em Biologia Computacional e Sistemas do Instituto Oswaldo Cruz - I0C/FIOCRUZ. Possui mestrado em Engenharia de

Sistemas e Computagéo (2008) - Banco de Dados - realizado no programa PESC da COPPE/UFRJ e é g em pela do Estado o Rio de Janeiro (2003). Tem interesse em projetos que envolvam metagendmica e
gendmica comparativa. Tem experiéncia na area de Bioinformética e Ciéncia da Computagao, com énfase em Gendmica Comparativa, Computagdo em Nuvem, Banco de Dados e Infra-estrutura.

Ultima atualizagdo no CNPQ em N3o existente

7 5 1

Senioridade Publicagdes Académicas Orientages

Publicagdes Académicas Eventos OrientagBes Académicas

10 v Resultados por pagina Pesquisar por Copiar | Imprimir  CSV  Excel PDF  Ocultar colunas

Mostrando 1 de 2 de um total de 2 registros

Ano 1 Tipo Natureza -~ Titulo Periédico ool ISSN Qualis
) ) 10.1186/s13071-015-1090- 1756~

2015  PERIODICO COMPLETO  Improved orthologous databases to ease protozoan targets inference Parasites & Vectors o a0 AL
Managing workflows on top of a cloud computing for using Journal of Web and Grid 1741

2017 PERIODICO  COMPLETO ~ 10.1504/ijwgs.2017.087326 A4
environments on e-Science Services (Online) 1114

Fonte: Plataforma Lattes, 2021.
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Figura 15: Intercesséao de areas de atuagao

DISTRIBUIGAO DO NUMERO DE PESQUISADORES POR AREAS DE ATUAGAO

20
@ Amostra de 19 pesquisadores

Nota: Um pesquisador pode atuar em mais de uma area de conhecimento
Fonte: Plataforma Lattes (2021).

Fonte: Plataforma Lattes, 2021.

Figura 16: Producao bibliografica estratificada em: livros,
capitulos de livros, artigos, jornais/revistas e patentes

=z
ORIENTACOES ACADEMICAS TEXTOS EM JORNAIS E REVISTAS TRABALHOS EM EVENTOS

RDETALHES > VERDETALHES >

"
AW

Fonte: Plataforma Lattes, 2021.
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Figura 17: Orientagbes académicas de um grupo

ORIENTAGOES ACADEMICAS CONCLUIDAS E EM ANDAMENTO (4)

25

@ Concluido
@ Emandamento
2 Q.
y g
\
15 N
\
X
1 .
R p N
. \ / A
4 N
00- O- — — / == — =
200 2011 00 201 2014 2005, 2017 2018 2019
Fonte: Plataforma Lattes (2021).
Fonte: Plataforma Lattes, 2021.
Figura 18: Classificacdo segundo o extrato Qualis Capes
CLASSIFICACAO ESTRATO QUALIS (4) = DISTRIBUIGAO DE ESTRATO QUALIS POR ANO (3/4) ESTRATO QUALIS (4)
1.2000000000000002 T 1 B AL u
1 0 en
@ 2 A2 [ 0]
A1 08 oM
@61 3 A3 0]
1 0.6000000000000001 ® B2
e 4y A a
04 ® B4
c 5 Bl [ 0]
02 o NP
o 6 B2 o
010 201 2002 203 24 2005 2006 2017 2018 2019
7 B3 o
Nota: Existe 1 publicagéo sem informag@es sobre o estrato qualis.
Fonte: Plataforma Sucupira (2021). Fonte: Plataforma Sucupira (2021).

Fonte: Plataforma Sucupira (2021)

Fonte: Plataforma Sucupira, 2021.
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Figura 19: indice de senioridade académica calculado segundo Akazaki et al. (2016).

Ultima
Pesquisador Lattes Id atualizagdo Senioridade

Paulo Roberto de Souza Lopes
Possui graduagdo em Economia pela Universidade Gama Filho (1990). Atualmente é assistente em c&t da Fundagdo

Oswaldo Cruz. Tem experiéncia na area de Economia, com &nfase em Contabil...
3472311805512716 Néo existente 7

Areas de Atuagdo: CIENCIAS_SOCIAIS_APLICADAS / Administraggo Piblica

Institui¢do: Fundagdo Oswaldo Cruz / Presidéncia da Fiocruz

Nelson Peixoto Kotowski Filho

Tecnologista em Sadde Piblica na Fundagdo Oswaldo Cruz - FIOCRUZ. Doutor formado pelo Curso de Pés-
Graduagdo em Biologia Computacional e Sistemas do Instituto Oswaldo Cruz - I0C/FIOCRUZ. Possui mestrado em
Engenharia de Sistemas e Computago (2008) - Banco de Dados - realizado no programa PESC da COPPE/UFRJ e é

graduado em Informatica pela Universidade do Estado do Rio... S751616380292831 faciexistente v

Areas de Atuagdo: CIENCIAS_BIOLOGICAS / Gendmica Comparativa

Instituigdo: Fundagdo Oswaldo Cruz / Diretoria de Administragéo

Saulo José da Silva

Possui graduag&o - BACHAREL EM ADMINISTRAGAO - FACULDADES INTEGRADAS SIMONSEN (2003). Especializado
em Gestdo Publica pela Universidade Candido Mendes, e em Gestdo de Organizagdes de Ciéncia e Tecnologia em
Satide pela Escola Nacional de Satide Pdblica (ENSP/FIOCRUZ). Atualmente é Analista de Gestdo em Sadide da

Fundagdo Oswaldo Cruz. Experiéncia profissional na Gestdo Pdblica, ... D0Se2e 20 1800 laolexistente ©

Areas de Atuagdo: CIENCIAS_SOCIAIS_APLICADAS

Institui¢do: Fundagdo Oswaldo Cruz / Diretoria de Administragdo

Nelson Peixoto Kotowski Filho
Fundag&o Oswaldo Cruz / Diretoria de Administragdo
Tecnologista em Salide Piblica na Fundagdo Oswaldo Cruz - FIOCRUZ. Doutor formado pelo Curso de Pés-Graduagio em Biologia Computacional e Sistemas do Instituto Oswaldo Cruz - I0C/FIOCRUZ. Possui mestrado em Engenharia de
Sistemas e Computagéo (2008) - Banco de Dados - realizado no programa PESC da COPPE/UFRJ e é graduad formatica pela Uniy do Estado do Rio de Janeiro (2003). Tem i jets I dmica e
iéncia na area de Bioi tica e Ciéncia da C 30, com énfase em Gendmica Comparativa, Computagéo em Nuvem, Banco de Dados e Infra-estrutura.

gendmica Tem

Ultima atualizagio no CNPQ em Néo existente

7 5 1

Senioridade Publicagdes Académicas Orientacdes

Fonte: Plataforma Lattes, 2021.
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Figura 20: Indicadores de internacionalizagao

INTERNACIONALIZAGAO (2/4) LINGUAS DE PUBLICAGAO (4) DISTRIBUIGAO DE LINGUAS POR ANO (4)
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Fonte: Plataforma Lattes (2021). Fonte: Plataforma Lattes (2021). Fonte: Plataforma Lattes (2021).

Fonte: Plataforma Lattes, 2021.

Figura 21: Distribuicdes das publicagdes académicas por ano

DISTRIBUIGAO DAS PUBLICAGOES ACADEMICAS PORANO (12)

3.5
Bibliografica
3.0
25
2.0
15
1.0

0.5

0.0
2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Nota: Existem 3 publicagdes informadas pelos pesquisadores que ndo sdo contabilizadas no totalizador acima.
Fonte: Plataforma Lattes (2021).

Fonte: Plataforma Lattes, 2021.
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Figura 22: Distribuicao geografica de publicagdes e
participagdes em eventos, por pais e por ano

Fonte: Plataforma Lattes, 2021.

Por intermédio destas informacdes e indicadores apresentados, € possivel medir a
produgao cientifica e a sua importancia, seja referente a um autor (individuo, departa-
mento, grupo de investigagao, instituicdo, ou pais), através da sua produtividade (nu-
mero total de artigos), seja referente a um artigo, através da sua relevancia, influéncia
em relagéo a outros autores investigadores (nimero total de citagdes), ou ainda, refe-
rente ao fator de impacto de jornal/revista/evento académico onde foram publicados
0S artigos.

Dentro do escopo dos estudos bibliométricos e cientométricos, temos os de calcu-
lo de indicadores e a analise de redes de colaboragao cientifica, também conhecida
como a exploragao de redes sociais dentro do ambito cientifico, ou redes de co-autoria
(DIAS et al, 2009). Para apresentar visualizagdes de redes de colaboragao entre os
pesquisadores, o e-Lattes integra-se com o software VOSviewer (VAN ECK; WALTMAN,
2018) um software de criagao, visualizagédo e exploracdo de dados baseado em re-
des (MOREIRA et al, 2020). Segundo seus criadores (VAN ECK & WALTMAN, 2018),
o VOSviewer pode ser utilizado em qualquer conjunto de dados de redes e adota o
método conhecido como VOS (Visualization of Similarities). Todos os dados gerados
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pelo e-Lattes estdo disponiveis para visualizagdo e download em diversos formatos:
JSON, CSV, XLS, ZIP, PDF etc.

Integragao do e-Lattes

Este produto teve como objetivo principal, elaborar analises detalhadas visando a
compreensao de como se agrupam os especialistas relacionados com a triplice epi-
demia (Zika/dengue/chikungunya), porém pode ser aplicdo para qualquer outra area
cientifica. Para que isso seja possivel, € necessario caracterizar e explicar os aspectos
formativos e profissionais de especialistas relacionados com a triplice epidemia, em
larga escala e por meio do tratamento, transformacao, analise, visualizacao do curricu-
lo Lattes e de textos académicos por eles produzidos.

Com o proposito de alcangar o objetivo principal, foram definidos os seguintes objeti-
vos especificos:

1. Modelo de Dados disponivel via protocolo REST;

2. Desenvolvimento do pré-processamento de dados de forma automatizada em
ambiente Docker;

3. Integracao da base de dados desenvolvida em conformidade com o padrdo BR-
CRIS (IBICT).
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Metodologia

Para a extracdo de conhecimentos em textos diversos, € necessario a utilizagcao de
metodologias de mineracgao de textos (7ext mining), que de acordo com Aranha e Pas-
sos (2006), pode ser definida como uma metodologia para extragao de informagdes
a partir de dados textuais. Sua implementagéo tem como base o uso de técnicas de
processamento de linguagem natural, recuperacao de informacao e aprendizado de
maquina para tratar os dados, a fim de filtrar apenas informacdes que possam ser
Uteis para o usuario final. Assim sendo, esse processo de mineragao pode ser resumi-
do em quatro etapas fundamentais:

1. Coleta de documentos: esta etapa tem como objetivo a coleta de documentos
que irdo compor o banco de textos a ser analisado;

2. Pré-processamento: nesta etapa os documentos coletados sédo estruturados de
forma padronizada para que os algoritmos que serdo utilizados posteriormente,
sejam capazes de fazer a manipulagéo de todos os documentos. Também sao de-
finidos os termos e caracteres especiais que ndo possuem significado relevante
(preposigdes, artigos, pontuagdo, cabecalhos, etc.), que serdo removidos do con-
junto de textos;

3. Extragdo de conhecimento: esta etapa consiste na extragao do conhecimento por
meio da aplicacado de algoritmos de extragao automatica. Os termos sao agrupados
conforme sua similaridade e interacao entre si no conjunto de textos;

4. Avaliacao e interpretagao dos resultados: por fim, os resultados obtidos sao ava-
liados a fim de determinar se os algoritmos revelaram informacoes relevantes so-
bre o conjunto de textos.
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Figura 23: Etapas do processo de extracao de conhecimento de texto

Transformagao
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Fonte: Fayyad et al.,1996

A mineragao de texto ou text mining € uma area multidisciplinar que envolve esta-
tistica, mineragao de dados e aprendizado de maquina, e esta voltada para a analise
de dados nao estruturados textuais, como por exemplo, postagens em redes sociais,
reviews de produtos, etc. Trata-se de uma area que vem se tornando cada vez mais
importante, pois pode, por exemplo, auxiliar empresas em tomadas de decisdes ra-
pidas e pontuais, baseando-se na avaliacdo de um produto por seus usuarios, ou na
identificacao de algum acontecimento através de publicagbes nas redes sociais, entre
outras aplicagdes (PRACIANO et a/, 2018). No entanto, tratar tamanha quantidade de
dados ndo € uma tarefa trivial. Nesse sentido, faz-se necessario utilizar outras técnicas
relacionadas ao aprendizado de maquina (Machine learning), para que possam ser
criados modelos preditivos para um estudo mais robusto do conjunto de documentos
analisados.

Uma abordagem multidisciplinar e integrativa dos seus efeitos no Brasil

153




[S] [Es] [E

Machine Learning

Com o alto volume de informacdes geradas no dia a dia, torna-se cada vez mais neces-
saria a utilizagao de algoritmos que sejam capazes de identificar padroes, pois diver-
sas empresas e 6rgaos do governo nao sao capazes de analisar todas as informacgodes
existentes, ou entregar de maneira célere (NASRABADI, 2007). Portanto, para realizar
esse tipo de atividade, é necessario entender o problema existente e ter um volume de
dados razoavel para realizar o treinamento do modelo. Com a técnica de Aprendizado
de Maquina (AM) é possivel automatizar a construgéo de sistemas inteligentes que
podem ser ajustados de acordo com a necessidade de cada tarefa (BONNACCOR-
SO, 2017). Em outras palavras, AM é um conjunto de regras que possibilitam a uma
magquina tomar decisdes baseadas em experiéncias anteriores, diferentemente de um
software, o qual é previamente definido para tratar cada tipo de regra. Além disso,
modelos de AM podem ser aperfeicoados e apresentar melhor desempenho quando
expostos a novos dados (ZURADA, 1995).

O conceito de AM pode ser sintetizado como a capacidade de um programa de com-
putador aprender com a experiéncia (E) relacionada a alguma classe de tarefas (T),
baseada em uma medida de desempenho (P). Dessa forma, o desempenho em tarefas
(T), guando medido por (P), melhora com a experiéncia em (E) (MITTCHEL, 2017). Es-
sas técnicas tém sido amplamente utilizadas para a resolucao de diversos problemas.
Atualmente, o assunto esta em alta e existem diversas oportunidades para colocar
em pratica a matematica desenvolvida para a criagcao desses algoritmos. Gigantes da
industria tém investido severamente para o desenvolvimento de novas tecnologias,
como os veiculos auténomos, robds advogados, veiculos nao tripulados e na identifi-
cacgao de doencas.

Existem distintos paradigmas utilizados para o ensinamento de maquinas. Entretanto,
este trabalho focou apenas nos algoritmos de AM utilizados no desenvolvimento do
framework, ou seja, ndo foram abordados temas como aprendizado estatistico, ou
redes bayesianas.
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1. Aprendizagem supervisionada. O aprendizado supervisionado € uma das formas
de ensinar uma tarefa para a maquina, onde existe uma entrada e uma saida dese-
jada que ja foram anteriormente rotuladas. Esse processo pode ser feito de forma
manual, ou por meio de dicionarios, quando a informacéo de entrada é um texto.
Com os dados detalhados, a maquina é capaz de classificar novas entradas a partir
de experiéncias antigas (MITCHELL, 1999). No aprendizado supervisionado, todos
os dados de entrada do modelo devem ser rotulados. No exemplo, sdo fornecidos
trés dados ao modelo, sendo dois rotulados como “céo” e um rotulado como “gato”.
Tendo por base as caracteristicas, ou features de cada dado de entrada, o modelo
passa por uma fase de treinamento:

a. O k-NN ou K—Nearest Neighbors € um classificador onde o aprendizado é ba-
seado “no quéo similar” é um dado (um vetor) do outro. O treinamento é formado
por vetores de n dimensodes.

b. O SVM ou Support Vector Machine ¢ um classificador onde o hiperplano é
‘cortado’, a fim de separar em duas classes o conjunto de dados.

c. O Naive Bayes utiliza a teoria de Bayes de probabilidade, e € chamada de Naive
(ingénua) por partir do pressuposto de que cada feature é independente uma da
outra.

2. Aprendizagem nao supervisionada. Nesse tipo de aprendizado, néo existe a ne-
cessidade de um vetor contendo os rotulos de cada medida, ou seja, ndo € necessa-
rio informar a maquina o tipo de cada dado. Essa nao insergao de rotulos faz com
que o algoritmo aprenda de acordo com as caracteristicas dos dados de entrada.
Esse tipo de paradigma nao tem certos beneficios que existem no aprendizado su-
pervisionado. Para o seu funcionamento, o modelo propde hipdteses a partir do que
foi inserido na entrada (BONNACORSO, 2017). Esse tipo de algoritmo é muito inte-
ressante em bases de dados que ainda ndo foram exploradas, quando se necessita
visualizar os dados agrupados. O conceito de clusters (agrupamentos) é utilizado
nesse tipo de aprendizado, que é o método quando as variaveis que possuem ten-
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déncias, ou padrées semelhantes, agrupam-se para formar grupos que possuam as
mesmas caracteristicas. Alguns dos algoritmos mais populares que resolvem este
tipo de problema séao:

a. O algoritmo k-Means, usado geralmente em problemas de hard clustering, ou
seja, 0 dado observado s6 pode pertencer a um cluster.

b. O algoritmo Fuzzy C Means, usado geralmente em problemas de soft cluste-
ring, ou seja, o dado observado pode pertencer a um ou mais clusters.

c. O Hierarchical Clustering agrupa objetos semelhantes em grupos chamados
clusters. Ao final, tem-se um conjunto de clusters, em que cada um é distinto do
outro e os objetos em cada cluster sao amplamente semelhantes entre si.

3. Aprendizagem por reforco. O ultimo paradigma abordado nesse trabalho, conhe-
cido como aprendizado por reforgo, baseia-se na forma com a qual o modelo reage
de acordo com os dados passados a ele pelo ambiente, ou seja, 0 modelo aprende
continuamente. Esse aprendizado é realizado através das acdes que sao executa-
das. Caso seja a decisao correta, 0 modelo ganha uma recompensa, caso contrario
pode ser imposta algum tipo de penalidade (ZURADA, 1999). Nesse paradigma de
aprendizado, é necessario ajustar os parametros de forma continua com o intuito
de maximizar ou minimizar um determinado indice, e sempre ha um “treinador” nes-
sa fase, verificando se os estimulos proporcionados estao tendo a saida correta.
Caso esses dados nao estejam balanceados, eles podem alterar a performance do
algoritmo (MAZUROWSKI, 2008).

Dentre os trés paradigmas apresentados, os tipos de aprendizagens 1 e 2, sdao ge-
ralmente mais utilizados em contextos de mineracao de texto, sendo cada um apli-
cado em seu escopo de estudo respectivo.
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Resultados

Visto que o objetivo geral € analisar detalhadamente os especialistas relacionados
com a triplice epidemia, iniciamos pela aplicagcdo da metodologia 7ext mining. Primei-
ramente obtivemos o desenvolvimento de um novo interpretador para leitura dos ar-
quivos de origem da Plataforma Lattes (Figura 24).

Figura 24: Diagrama de blocos do novo interpretador de curriculos Lattes

Acgsso aos ./Descompactacao - Leitura dos Extrgt;ao de
curriculos em ”| dos curriculos “| Arquivos XML Projeto de
Formato ZIP Pesquisa
N
Extracao de Extracao de ~ Extracao de
Livros Publicacoes em |€ %xlfi:ea':;taao f’: < Producao
publicados Periédicos ca Técnica
A 4
Extracao de Extracao de Extracao de . =
Capitulos de » Informacgdes »Participacoes em Deldnl;g:.l:sc&;% da
Livro Pessoais Eventos ¢

Fonte: Elaborado pelos autores.
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Com esse novo formato, o software ganhou agilidade para interpretar esses arquivos
de forma mais rapida e precisa, e a possibilidade dessa informacao persistir em uma
base de dados relacional (Figura 25). Na etapa de coleta de dados, a Figura 25 descreve
como foi realizado o processo de execucao desses dados em nuvem, com o suporte
de ferramentas de gerenciamento de execugao de scripts. Com isso, tornou-se viavel
0 agendamento desses com a possibilidade de execugao sem a intervengao humana.

Figura 25: Base de dados relacional criada a partir do conteddo do XML

Fonte: Elaborado pelos autores.
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A Figura 26 mostra em detalhes as etapas do framework proposto. Cada caixa disponi-
vel é um script Python, que auxilia no uso dos dados durante todo o processo, e a caixa
principal usa o Airflow como orquestrador de codigo.

Este pacote é responsavel por analisar os dados coletados pela Plataforma Lattes. Ele
pode extrair os detalhes através da Extensible Markup Language (XML), e isso é pos-
sivel porque cada pesquisa possui sua chave de identificacdo. Portanto, o framework
proposto pode extrair os detalhes dos pesquisadores, organiza-los e coloca-los em
uma pasta local.

A estrutura proposta usa Airflow, um gerenciador de pipeline de codigo aberto. Com
esta biblioteca, € possivel orquestrar quando cada script deve ser executado. Ele con-
tém scripts responsaveis pela limpeza de dados, de duplicacdo de dados e geracgéo de
novos dados (transformacao de dados).

Figura 26: Esquema de execugéo do framework proposto

Lattes Platiorm
A

|

Data available in

Lattes IDs XML

A 4

Data Extraction

Airflow

Data Preprocessing

Data Cleaning

Data Deduplication

el L
UG

New Data Generation

|

Fonte: Elaborado pelos autores.
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O processamento dos dados € a etapa responsavel por descompactar os dados cole-
tados pela Plataforma Lattes e disponibiliza-los para as proximas etapas do pipeline
de ingestao de dados. Ele também verifica a chave de identificacdo de cada curriculo
e a quantidade de dados disponiveis naquele contéiner local.

Devido a grande quantidade de dados disponiveis em portugués, o processo de limpe-
za de dados é necessario para remover alguns caracteres incomuns e normalizar 0s
dados para as proximas etapas. Nesse processo, as palavras irrelevantes e a pontua-
cao também sao removidas. Outra agao importante € disponibilizar o texto em UTF-8,
assim que os dados estiverem disponiveis em um banco de dados para consultas
futuras.

Como a colaboracdo académica € uma realidade nas universidades e os pesquisado-
res brasileiros devem ter um perfil na Plataforma Lattes, as informacdes sobre periodi-
cos académicos, conferéncias e projetos podem aparecer duas vezes na etapa de ex-
tracao de dados. Para superar esse problema, a deduplicacao de dados € importante,
mas € necessario rastrear os participantes e criar um grafo de colaboragao entre eles.

Para tanto, a biblioteca deduplicagao oferece suporte a deduplicagao de texto utilizan-
do logica fuzzyem seu nucleo. A deciséo de remover os dados extras € feita com base
na ordem dos autores deste artigo. Com o apoio de outra Biblioteca Python, chamada
Pandas, os dados duplicados sao removidos e a ordem dos autores de cada artigo €
mantida.

Na Ultima etapa, os dados estao disponiveis para uso futuro. A saida principal é em
valores separados por virgula (CSV) e consiste em seis arquivos que contém informa-
cOes que estavam disponiveis apenas em XML. Outra opgéao € persistir os dados em
um banco de dados, e isso € o fim do processo.

Os artefatos gerados pelo Airflow podem ser visualizados nas Figuras 27 e 28. Na
Figura 27 é apresentada toda a parte de informacoes referentes as execucdes, onde
também é possivel realizar seu monitoramento.
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Figura 27: Dashboard Airflow

x Airflow DAGs  Security Browse Admin Docs 08:45UTC PP
DAGSs
(2 0 Acive@  Paused @
DAG Owner Runs Schedule Last Run Recent Tasks Actions  Links
@ chattes DG aiflow Nore » C D
 status bAG aiflow wggeee »C D
Showing 1-2 of 2 DAGs

Fonte: Software Airflow

A Figura 28 representa o estado de execugao de cada estagio e, com isso, € possibili-
tado ao operador identificar se houve algum problema na etapa de Extracao, Transfor-

magao e Carga (ETL).

Figura 28: Etapas do processo de ETL da plataforma e-Lattes

schedule: None

O elattes DAG

*§ GraphView @ TaskDuration [ TaskTries & LandingTimes = Gantt A Details <> Code » C @

D Runs No DAG runs yet.
BashOperator () PythonOperator @ queved Wrunning [ success Wfaied 1 up_for_retry Mup_for_rescheduie [ upstream failed ) skipped [ scheduled () no_status
]
Omse)
Oparser_csv
O data_consoidation
O dedupiication

Fonte: Software Airflow
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Em relagéo ao desenvolvimento do servico web através do protocolo REST, este se deu
por intermédio do micro framework FastAPI, onde é possivel incluir diversas l6gicas de
negdcio de maneira escaldvel e com uma interface gréafica chamada Swagger (Figu-
ra 29), onde se pode visualizar todos os enderegos para realizar futuras integragdes.

Figura 29: Tela principal da interface do servico web

lopenapijson

Artigo Publicados em Periédicos A
m /artigos_periodicos ListArtigos Periodico vl
IS /artigos_periodicos/{id_autor} GetAtigo Periodico v]
Artigo Publicados em Eventos ~
m /artigos_eventos ListArtigos Eventos v]
m /artigos_eventos/{id_autor} GetArtigo Eventos v]
Area de atuagéo ~
m /area_atuacao/{id_autor} GetAreaAtuacao v]
Dados Pessoais ~
ST /dados_pessoais/{id_autor} GetDados Pessoais v‘
Formacao Académica ~

Fonte: Interface Swagger - FastAPI

Na Figura 30 é disponibilizado o formato do JSON referente a producao bibliografica
baseada no curriculo Lattes. Esse formato foi definido em algumas reunides com o
grupo de pesquisa do BrCris.
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Figura 30: JSON de artigos publicados em periodicos

Request URL

http://localhost:8000/artigos_periodicos/5621958971820375

Server response

Code Details

200 Response body

"sequencia_producao”: "30",

"natureza": "COMPLETO",

"titulo_do_arti. esquisadores da comunidade arquivistica brasileira nos espacos de interlocucdo internacional franceses",
"ano_do_artigo":

I0_DIGITAL",
"home_page_do_ "doi:10.5007/1518-2924.2020.e65864" ,
"flag_relevancia”: "NAQ",
"doi": "10.5007/1518-2924.2020.e65864" ,
"titulo_do_artigo_ingles"
"flag_divulgacao_cientifica 5
"titulo_do_periodico_ou_revista": "Encontros Bibli (UFSC)",

i "15182924",

s
MARQUES, ANGELICA ALVES DA CUNHA;Bruno Justino Garcia Praciano”,
IARQUES, ANGELICA ALVES DA CUNHA;PRACIANO, BRUNO JUSTINO GARCIA",
2"

B2 Download

content-lengt
content-typ

date: Thu,31 Mar 2022
server: uvicorn

Elaborado pelos autores

Outro resultado desse produto é a base de dados em PostgreSQL contendo mais de
milhdes de curriculos Lattes ja processados e disponibilizados em formato de base de
dados relacional. Na Figura 31, é possivel visualizar os dados das tabelas que contém
as informacoes referentes a publicacdes em periodicos.
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Figura 31: Tabela contendo as informagdes referentes a publicagbes em periddicos
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¢ = 8 EB Properties | [} Dado | 43 ER Diagrama £159.203.187.29 [l Banco de dados » & lattes [ Tabelas v EFJ TEXTO_EM_JORNAL_OU_REVISTA
EBTEXTO_EM_JORNAL_OU_REVISTA |52 Enter a SQL expression to filter results (use Ctrl+Space) » |v L A -
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e ﬂ 1 |RQUIVOS BRASILEIROS DE CARDIOLOGIA 2009 Brasil Portugués  VARIOS g
> EBDOUT( [ 2 |ireito & leitura: desafios e contradigdes 20M Brasil Portugués VARIOS 2
> EMESPEC 3 |bibli ia como opgao issional 2016 Brasil Portugués VARIOS
> EPGRADI -2 4 Jual melhor capim? 2006 Brasil Portugués IMPRESSO revistaruraldobrasil.com.br
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> EBidioma 8 |ma "homepage" voltada para a Medicina. Hi 1996 Brasil Portugués IMPRESSO m
; :tg’:g— Zso de méscaras € obrigatério a partir de hoj 2020 Brasil Portugués MEIO_DIGITAL © https:// em.com.br/ ici ais/.
> @ MEST_F ioronavirus: os detalhes das sete vacinas em 2020 Brasil Portugués MEIO_DIGITAL @ https://www.em.com.br/app/noticia/gerai
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> EBORIEN 12_jspecialistas divergem sobre uso de méscara 2020 Brasil Portugués MEIO_DIGITAL [ https://www.em.com.br/app/noticia/gerais/:
> EMOUTR/ 13 |NVESTIGANDO CIENCIAS NO MUNICIPIO D 2004 Brasil Portugués IMPRESSO © http://www.pucminas.br/graduacao/cursos)
> EBOUTR/ T engenharia genética e a biotecnologia na p1 2007 Brasil Portugués IMPRESSO
> EBOUTR/| 15 |terferéncia da dieta de alto gréio sobre as c: 2013 Brasil Portugués MEIO_DIGITAL
> E3POS_L 16 _|inética de fermentagéo ruminal in vitro, com 2013 Brasil Portugués MEIO_DIGITAL
> EBTEXTC Tgronegécio : Ovinocultura é a aposta da pec 2007 Brasil Portugués IMPRESSO @ http:/f ia.com.br/modules/new
z : Ii::ﬁ Elelhoramento florestal: selegao 2005 Brasil Portugués IMPRESSO www.sif.org.br
> EBZIPFIL 19 _|esprestigio dos professores: politica educac 2019 Brasil Portugués VARIOS [ http://revistacipa.com.br/a-revista/
> [ Visualiza iiferenqas de Genero, Sexo e Suceptibilidade 2018 Mogambique Portugués IMPRESSO
21 |eminario de Biodiesel - Combustivel para a ( 2010 Brasil Portugués IMPRESSO @ http://www.gazetanortemineira.com.br/nov:
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Fonte: DBeaver 22.0.0

Modelagem de Tépicos para detecgao de especialistas

Esse produto tem como objetivo principal: a) o desenvolvimento de técnica para mode-
lagem de topicos para detecgao de temas especificos de pesquisa nas areas de saude
incluindo a Triplice Epidemia e b) utilizagédo de técnicas de mineragédo de texto com
aprendizado de maquina para busca de especialistas. Com o proposito de alcancar o
objetivo principal, foram definidos os seguintes objetivos especificos:
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1. Analisar a qualidade dos agrupamentos das informagdes conforme sua similarida-
de e interagcao no conjunto de textos;

2. Inferir se os algoritmos de extragao automatica sao capazes de revelar informacgoes
relevantes.

Metodologia
Mineragédo de Textos

Foram seguidas as etapas necessarias para mineragao de texto abordadas a
seqguir e conforme a Figura 32.

Figura 32: Etapas do text mining

® @ ® O
Coleta de documentos Pré-processamento Extragiio de conhecimento Avaliacao e interpretagdo
(dados) dos resultados

Fonte: Adaptado de Aranha e Passos, 2006

Resultados

Foi proposta uma abordagem baseada na modelagem de topicos, utilizando dados
relativos aos periddicos e as teses e dissertacao. Em razao da quantidade de dados a
serem analisados, a modelagem de topicos se mostra uma estratégia eficiente no que
diz respeito ao descobrimento de novas informacgdes.
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Utilizamos o modelo LDA (Latent Dirichlet Allocation) para verificar se esse tipo de es-
tratégia é adequado para o que se propde. O LDA é um modelo bayesiano completo e
se baseia na geragéo dos tépicos como distribuicdes de Dirichlet (BLEI; NG; JORDAN,
2003). Esse modelo é capaz de classificar documentos ndo conhecidos (documentos
que nao foram utilizados no treinamento) e utilizar informagdes a priori. Por essas ca-
racteristicas, o LDA tem influenciado uma grande quantidade de trabalhos e se tornado
a base dos modernos modelos estatisticos de aprendizado de maquina, resultando
em uma nova classe de modelos estatisticos chamados Modelos Probabilisticos de
Topicos.

A partir de um modelo LDA foi possivel gerar visualizagbes como a da Figura 33.

Figura 33: Cluster de concentracao de termos em fungéo dos tépicos encontrados
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Tabela 3: Concentragéo de pesquisadores em fungao dos topicos-clusters encontrados

PESQUISADOR CLUSTER

Pesquisador A 6 - [salde translacional,identificagéo]
Pesquisador A 1 - [parto,validagéo,sobre]
Pesquisador A r 11 - [antiretroviral,inibidor,efeito]
Pesquisador A 7 - [virus,zika,hepatite]
Pesquisador B 2 - [célula,carcinoma,regulagao]
Pesquisador B 7 - [virus,zika,hepatite]
Pesquisador B 8 - [estudo,agéo,pratical
Pesquisador C 5 - [certificado,técnica,legislagéo]
Pesquisador C 3 - [ihmt,university,farmanguinhos]
Pesquisador C 9 - [ppg,metodologion,curso]
Pesquisador C 6 - [saude translacional,identificagéo]
Pesquisador C 10 - [dengue,analysis,translationall
Pesquisador C 4 - [tecnoldgica,abordagem,negligenciadal
Pesquisador C 11 - [antiretroviral,inibidor,efeito]
Pesquisador D 1 - [parto,validagéo,sobre]
Pesquisador D 8 - [estudo,agéo,pratical
Pesquisador D 2 - [célula,carcinoma,regulagao]

Fonte: Elaborado pelos autores
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A partir dessas visualizacdes, podemos verificar que de fato a modelagem de topicos
atende as necessidades da proposta, visto que é possivel identificar claramente os
topicos principais e suas relagdes, bem como, o relacionamento de pesquisadores
intra-topicos (Tabela 3). Além disso, é possivel detectar o surgimento de novos tépicos
de pesquisa de determinada comunidade de pesquisadores.

, O Y
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A constituicao dos novos arranjos institucionais e de pesquisa, desenvolvimento e ino-
vacgao buscam a maximizagao dos recursos disponiveis e a integracdo de competén-
cias, conhecimentos e atores, estimula a inovagao, assim como, seu potencial trans-
formador de bens e servigos em prol da sociedade. Uma base para a consolidacdo de
uma ciéncia cidada.

A legislacgao brasileira fornece os subsidios legais para definir na estrutura do sistema
nacional de saude, acdes governamentais para incrementar o desenvolvimento cien-
tifico e tecnolodgico por meio da promocéo e do incentivo a pesquisa e a capacitagao
tecnoldgica. O Ministério da Saude (MS) e as agéncias estaduais de fomento a pes-
quisa atuam diretamente no financiamento da capacidade produtiva do setor, assim
gerando a formacéo de redes cooperativas entre as diversas instancias de geragao
de conhecimento: decisoria, normativa e regulatoria; produtiva e desenvolvimentista.
Acoes geradas neste ambito tiveram por objetivo implementar e aperfeicoar os pro-
cessos de absorgao de conhecimento cientifico pelas industrias, pelos servigos de
salde e pela sociedade, estando contidas na Meta 3 - Fortalecer propostas de colabo-
ragdo/cooperagéo na rede do complexo produtivo da saude (Instituiges de Ciéncia e
Tecnologia - ICT/empresas) - do projeto “Plataforma de Vigilancia de Longo Prazo para
Zika Virus e Microcefalia no ambito do SUS".

Nesse contexto, as Feiras de Solugdes formaram um programa com 0s seguintes ob-
jetivos:

- Identificar e mapear os atores, tecnologias nacionais/internacionais e horizontes
tecnologicos:

- Areas envolvidas: biotecnologia, quimica, farmacos e medicamentos, equipa-
mentos, assisténcia a saude, tecnologias sociais, diagnosticos, controle e com-
bate de vetor, equipamentos de protecao individual, tecnologias assistivas, co-
municagao/informacao, patentes, artigos e midias sociais;

+ Potencializar a geracao de produtos, processos e articulagdes intra e extra setores;
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« Promover:

- a educacao em saude e estimular a construgao de consciéncia sanitaria rela-
cionada as arboviroses;

- a cooperacao em redes sociotécnicas;
- parcerias institucionais para Ciéncia, Tecnologia & Inovagdo em Saude (CT&IS);
- a translacao do conhecimento e pesquisa translacional.

No ambito desta Plataforma, foram realizadas feiras tecnolodgicas, denominadas de
Feiras de Solugbes para a Saude, em diferentes regides do Brasil, de modo a identi-
ficar e disseminar inovagdes tecnologicas em saude e contribuir, ndo somente com
o enfrentamento das arboviroses, como também, que estivessem em consonancia
com a Agenda de Prioridades em Pesquisa do Ministério da Saude, com os Objetivos
de Desenvolvimento Sustentavel (ODS) e a Agenda 2030 da Organizagéo das Nagdes
Unidas.

Foram realizadas quatro feiras de 2017 a 2020, sendo trés presenciais: Salvador -
BA (08 a 10/08/2017), Bento Gongalves-RS (22 a 25/04/2019) e Fortaleza - CE (16
a 18/10/2019), e uma na modalidade virtual, devido a Emergéncia de Saude Publica
imposta pelo Virus SARS-Cov2 (09 a 11/12/2020)".

Tais iniciativas tiveram como objetivo implementar e aperfeigoar os processos de ab-
sorcao de conhecimento cientifico pelas industrias, pelos servigos de saude e pela so-
ciedade. Esse arranjo institucional inovador atuou como apoio a gestao estratégica de
redes cooperativas no contexto da saude publica e contribuiu para a consolidagéo do
Sistema de Ciéncia, Tecnologia e Inovagao em Saude, de acordo com as quatro carac-
teristicas de mudancgas organizacionais em curso e traduzidas da seguinte forma: 1)
integragao organizacional com configura¢des descentralizadas e interconectadas em

1. Disponivel em: https://solucoes.agora.fiocruz.br,
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rede; 2) capacidade de realizar melhorias continuas, com permanente capacitagdo de
modo a enfrentar e resolver os problemas; 3) agilidade e adaptabilidade nos processos
produtivos, para responder as necessidades da demanda segmentada; 4) organiza-
cOes estruturadas como sistemas abertos, criando vinculos sistémicos de cooperagao
e redes interorganizacionais.

As organizagdes constituem-se em redes, unidades e atores interconectados, cada vez
mais dependentes do estabelecimento de uma relagao comunicacional entre usuarios,
fornecedores e concorrentes, formando assim, uma rede de informagéo/comunicagao
para realizacao de ac¢des pactuadas.

Guiados pelos eixos da Politica Nacional de Ciéncia, Tecnologia e Inovacao em Saude
(PNCTI) e da necessidade de fortalecer as redes de interagdes, entre instituicdes e
demais sujeitos envolvidos no processo de ciéncia, tecnologia, inovagcao em saude
(CTI/S), foi articulada a ideia de realizagao de Feiras Tecnoldgicas Regionais para iden-
tificacdo e disseminacao de inovagbes tecnoldgicas ligadas as arboviroses, em 2016.
A feira, realizada em Salvador em 2017, teve o objetivo de oportunizar espacos de dia-
logos, de socializacao e de disseminagao do conhecimento, assim como, ativar redes
de cooperacdo para a apresentacao e difuséo de inovagdes tecnoldgicas, sociais e de
servigos de saude aplicadas a Zika, Dengue e Chikungunya e a Sindrome Congénita do
Zika (SC2).

A feira foi uma estratégia, um projeto de carater cientifico e inovador, pois permitiu o
intercambio de experiéncias, conhecimentos e a formagao de parcerias e redes coope-
rativas entre publicos de trés pilares da ciéncia e tecnologia em saude (social, tecnolé-
gico e de servigos), bases para a ciéncia cidada. A Figura T mostra um dos momentos
de trocas de experiéncia na rede cooperativa entre membros de sociedade e técnicos
dos servicos de saude local.
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Figura 1: Oficina que reuniu fisioterapeutas, fonoaudiélogos, psicélogos e familia.
Feira de Solugbes para a Saude. Salvador, 2017

Fonte: Arquivo pessoal

Entretanto, elas nao se caracterizaram pela realizagdo de negocios, nem por encon-
tros académicos. Foram desenvolvidas para proporcionar um ambiente de integragao
de forcas da sociedade, capazes de encontrar solugdes para um problema de saude
publica imediato, ou a longo prazo, no territorio de forma saudavel e sustentavel. Propi-
ciaram a criagao de espacos de dialogos, socializac¢ao, disseminagao do conhecimen-
to e oportunidades entre diferentes atores, com intercambio de experiéncias; ativaram
redes de cooperagao para a apresentagao, difusdo e sustentagéo de inovagdes tec-
noldgicas, sociais e de servicos denominadas como Solu¢des para a Saude. A Figura
2 apresenta o esquema do arranjo concebido para a disseminagao do conhecimento
durante as Feiras de Solucdes para a Saude.
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Figura 2: Arranjo da disseminagao do conhecimento nas Feiras de Solugdes

? Agregacdo de
@ conhecimentos
-~
Sistematizacdo
redes

©)¥ de dados

Prospeccao
_ tecnoldgica

Solugdes para a Saude

Fonte: Elaboragéo dos autores

Organizagao das Feiras de Solug6es para Saude

As Feiras de Solugdes para a Saude objetivaram as discussdes de questbes de saude
publica relevantes, como a emergéncia de saude publica causada pelo virus Zika e da
pandemia do novo coronavirus, Agenda 2030, One Health, Territorios Saudaveis e Sus-
tentaveis, dentre outros temas.

Foram elaboradas em trés etapas principais de organizacao: pré-Feira, Feira e pos-
-Feira. Na etapa pré-Feira, ocorreu a prospecc¢ao inicial de solu¢des para a saude no
territorio de realizacédo da feira per se, assim: inicialmente, foram mapeadas as agdes
e parcerias, a partir da busca em bases de dados e na internet, de carater exploratorio,
e a partir da combinacao de palavras-chave com operadores booleanos. Esta etapa
visou a busca de parcerias publico-privadas em andamento, projetos de instituicoes
publicas de referéncia, laboratorios de vigilancia em saulde, universidades, grupos de
pesquisa, hospitais de referéncia, Secretarias Estaduais e Municipais de Saude, em-
presas e start-ups. Em seguida, foi realizada uma busca ativa no territorio de atores
sociais de relevancia local e parceiros estratégicos, bem como, convite aos respon-
saveis pelo desenvolvimento de iniciativas e solucdes identificados para cadastrar as
solugdes no website da Feira.
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A etapa Feira, realizado pela Fiocruz de forma oportuna e integrada a outros eventos
pré-programados no territorio, promoveu o entrosamento ativo dos atores identifica-
dos na etapa anterior, permitindo o conhecimento e o dialogo no contexto da aplicagao
da inovacao, solugao ou do produto prospectado.

O processo de ativagao de redes sociotécnicas foi induzido na programacgéao e no de-
senrolar do evento, refletindo a tonica do amplo didlogo entre demandantes e desen-
volvedores das solugdes em saude, nos espacos reservados a atividades de rodas de
conversas, seminarios, apresentacao de solugdes, hackathons e oficinas interativas.

Ao final de cada Feira foi elaborado um relatatério com base nos objetivos previamen-
te determinados. Entretanto, somente ao final de 2022, foi encaminhado a SVSA/MS, o
relatorio final contendo os resultados das quatro Feiras de Solugdes para a Saude reali-
zadas entre os anos de 2017 e 2022 e as atualizacBes realizadas na Plataforma Agora.

Figura 3: Descricao Metodologica das Feiras

Fonte: Elaboragéo dos autores
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Foram realizadas quatro Feiras de Solugdes para a Saude e cada uma delas teve uma
tematica central diferente. Na primeira versao do evento, realizada em 2017, na cidade
de Salvador - BA, o tema foi o0 “Zika virus, microcefalia e sindromes congénitas”.

Em 2019, foram realizadas duas edicdes: a primeira em Bento Gongalves — RS, com
o tema “Satide Unica para Territorios Saudaveis e Sustentaveis’, e a segunda em For-
taleza — CE, com o tema “Saude Digital para Territérios Saudaveis e Sustentaveis”.
Em 2020, na sua quarta edicao, as condicdes de saude publica vigentes impuseram a
readequacgao para a modalidade totalmente digital, em decorréncia da pandemia cau-
sada pelo novo coronavirus, e teve como tema o “Enfrentando as crises sanitarias e
epidemias: panoramas e perspectivas”.

A inclusdo de uma solucao para a saude como participante de uma Feira estava vin-
culada ao seu cadastramento na Plataforma Agora (Fig. 4), instalada em 2012 por ini-
ciativa da Fundacao Oswaldo Cruz - Brasilia, tendo como objetivo constituir uma rede
virtual na area da saude, um espaco agregador e sistematizador das informacdes que
fluem no ciberespaco de forma articulada & producédo cotidiana do Sistema Unico de
Saude (SUS).
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Figura 4: Plataforma Agora - Banco de solucdes
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Fonte: Site agora.fiocruz.br

0O uso da Plataforma Agora (FUNDACAO OSWALDO CRUZ, 2021) permitiu a geracéo
e consolidacdo de um banco de dados (hoje com 349 solugdes), que podera servir
de base para estudos continuados de inovagao em saude publica, e cuja divulgagao
ampla promovera a maior integracao entre ciéncia e o universo social e empresarial.

O cadastramento das solugdes ocorreu dentro de trés grandes eixos: industriais, ser-
Vvicos e sociais. Cada eixo foi organizado em categorias: Atencao, Comunicagao e
Educacéao, Controle Social e Participacdao Popular, Diagnoéstico, Gestao e Prevencao.
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Promocao da Saude, Vigilancia em Satde e Tratamento.

Devido as diferencas na organizacao de cada feira e da tematica abordada, foi utilizada
metodologia propria para analise dos resultados, de modo a: propiciar a construg¢ao de
uma matriz de aspectos positivos e de melhorias; apoiar a sistematizacao e avaliacao
do banco de solugdes quanto ao nivel de maturidade tecnologica para as solugdes in-
dustriais; e desenvolver ou adaptar metodologia de avaliagcao do nivel de consisténcia,
ou adequabilidade de solucdes sociais e de servigos.

O desenvolvimento da metodologia selecionou uma amostra de analise do tipo estra-
tificada proporcional, calculada da seguinte forma:

1°) A amostra geral de cada feira foi composta por 20% das solugbes cadastradas
em cada evento;

2°) A partir deste dado, a amostra foi distribuida em estratos de forma proporcional
aos tipos de solugdes (servigos, social e industrial) de cada Feira;

3°) Selecgao das solugbes com base em critérios:

- Preenchimento completo da ficha de inscrigdo na Plataforma Agora (detalhes
da solugéo, informagdes para contato, etc.);

» Leitura do titulo e descricao da solucao, a qual abrangeu a caracteristica inova-
dora em saude e o potencial de replicabilidade;

+ Classificacdo de acordo com 0s oito eixos estratégicos para orientacao das
inscrigdes nas feiras tecnoldgicas (vetor, prevengéo, diagnostico, tratamento,
cuidado, vigilancia em saude, gestao e outros);

» Solugdes que se relacionavam com os Objetivos de Desenvolvimento Susten-
tavel (ODS).
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Figura 5: Solugdes distribuidas por UFs
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Fonte: Elaboragéo dos autores

A Feira de Salvador (BA)

AFeirade Solugbes em sua primeira edicao, foirealizadaem Salvador (082 10/08/2017),
tendo como objetivo oportunizar espagos de dialogos, de socializagao, de dissemina-
¢ao do conhecimento, assim como, ativagao de redes de cooperagao para a apresen-
tagéo e difusdo de inovagdes tecnoldgicas, sociais e de servigos de salde aplicadas a
Zika, dengue, chikungunya e a Sindrome Congénita do Zika (SCZ)2.

Foram cadastradas no website da Feira 140 solugdes, abrangendo temas relaciona-
dos a reabilitacdo de criangas com Sindrome Congénita do Zika, meio ambiente, sa-

2. Video sobre a Feira Zika encontra-se disponivel em: https:/bit.ly/videofeirazika
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neamento, educacao, assisténcia social, controle do vetor, promogao da saude e da
cidadania, vacinas, kits diagnosticos, desenvolvimento comunitario, direitos sexuais e
direitos reprodutivos, equidade de género e raga, inclusao e protecao social, aplicativos
e plataformas tecnolégicas, metodologias de formagéo e qualificacdo para profissio-
nais da salde e equipamentos para estimulagao precoce e reducao de dores, de baixo
custo®.

Figura 6: Solugdes submetidas na Feira de Solucdes para a Saude,
Feira Zika, realizada em Salvador - BA, 2017

FEIRA DE SOLUGOES EM SAUDE - SALVADOR (BA) - 2017
/ 140 solugoes
Servicos Social Industrial
100 solugdes 29 solugoes 11 solugoes
(71%) (21%) (8%)
Estrato Populagao Proporgao Amostra
Servigos 100 71% 20
Social 29 21% 6
Industrial 11 8% 2
TOTAL 140 100% 28

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo

3. Aandlise completa da Feira de Solugdes para a Saude de Salvador esta disponivel no Relatério Final da Feira de Solugdes para Saude
Aplicadas as Arboviroses e a Sindrome Congénita do Zika. Disponivel em: https://bit.ly/relatoriofeiradesaude
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A Feira de Bento Gongalves (RS)

Realizada entre 22 e 25 de abril (2019) e com a temética principal da “Saude Unica
para Territorios Saudaveis e Sustentaveis”, abriu espaco para discussao, proposicoes
e apresentacao de solucdes inovadoras relacionadas aos Objetivos de Desenvolvimen-
to Sustentdvel (ODS) e para o conceito de One-Health (Satude Unica — que articula as
saldes humana, animal e meio ambiente). Contou com a novidade da realizagéo de
um Datathon- maratona de dados de carater competitivo, onde profissionais da saude,
desenvolvedores e profissionais de analise de dados buscaram desenvolver solugdes
com infograficos que facilitaram a comunicagao das informagdes de base de dados
com o publico interessado®.

Em consonancia com a concepc¢ao do projeto, a feira realizada em Bento Gongalves
ocorreu conjuntamente com o Congresso Anual do Conselho de Secretarias Munici-
pais de Saude do Estado do Rio Grande do Sul (Cosems/RS). Foi considerado um gran-
de evento de saude publica no estado, proporcionando a ativagdo de redes de coope-
racao e comunicagao com diversos atores para além do estado do Rio Grande do Sul®.

A Feira de Bento Gongalves em numeros:
- Total de participantes: 1.589

- Instituicdes parceiras: 07 (Cosems, Fiocruz, SES-RS, Governo do RS, Conasems,
Ministério da Saude)

+ NUmero de municipios participantes: 417
» NUmero de secretarios participantes: 275

* NUmero de representantes de secretarios: 28

4. Um Boletim Informativo desta segunda edicdo da Feira de Solugbes para a Saude (Disponivel em: https://bi-
tyli.com/TzuXbDQ) foi elaborado com relatos, links de videos, entrevistas, descrigdes de solugbes tecnoldgi-
cas e relato de parcerias que refletem seu impacto na promogdo da saude e no fortalecimento dos ODS no territdrio.

5. Resumo detalhado do evento encontra-se disponivel em: https://bityli.com/nzcjaQp
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* Mesas redondas: 31

+ Apresentacgdes/exposicdes: 109

* Palestras: 6

+ Reunides com parceiros estratégicos: 14

- Total de Trabalhos da Mostra: 328 inscritos / 115 apresentados

» Solucdes para a Saude: 54

Figura 7: Feira de Solucdes para a Saude,
realizada em Bento Gongalves - RS, 2019

Fonte: Arquivo pessoal
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Figura 8: Solugdes submetidas na Feira de Solucdes para a Saude,
realizada em Bento Gongalves - RS, 2019

FEIRA DE SOLUGOES EM SAUDE - BENTO GONGALVES (RS) - 2019
54 solugdes \
Servigos Social Industrial
39 solugdes 8 solucoes 7 solugoes
(72%) (15%) (13%)
Estrato Populagao Proporgao Amostra
Servigos 39 72% 8
Social 8 15% 2
Industrial 7 13% 1
TOTAL 54 100% 1

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo

A Feira de Fortaleza (CE)

A Feira de Solugbes para Saude, em sua terceira edigao, realizada em Fortaleza, Cea-
ra, entre os dias 16 e 19 de outubro (2019), teve como principal objetivo consolidar a
metodologia para prospectar, fomentar e fortalecer acoes de cooperagéo e geracédo de
conhecimento em rede, para o fortalecimento do Complexo Econdmico e Industrial da
Salde (Ceis) e de parcerias academia-governo-universidades-gestdo em saude.
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A feira ocorreu durante a Terceira Feira do Conhecimento do estado do Ceara (CE),
simultaneamente com o Primeiro Congresso dos Municipios do Ceara, parceria capital
para a ampliagao do escopo do evento, oferecendo uma vasta gama de atividades e
oportunidades de conhecimento e de colaboracao no territorio.

A tematica escolhida foi “Saude Digital na Interface de Territérios Saudaveis e Susten-
taveis”. A era digital trouxe para a saude grandes avancos, mas também incertezas.
Assim, a discussao desta tematica ndo poderia prescindir da discussao em um evento
onde o coreé o didlogo e a formacao de redes sociotécnicas.

A atencao e o cuidado da saude devem ser vistos em uma percepgao holistica, focada
no individuo, com suas subjetividades e interacbes com o ambiente, com o territorio.
Assim, os Objetivos de Desenvolvimento Sustentdveis (ODS) e a Agenda 2030 com-
pdem o roteiro ideal para que os diferentes atores (academia, gestéo, sociedade e
servigos) em seus territorios, possam trabalhar de forma integrada os eixos da Saude,
Educacgao, Meio Ambiente, Desenvolvimento Sustentavel.

Dentre as atividades da feira destacou-se a Oficina “O SUS e os Desafios da Saude Di-
gital no Brasil®, cuja tonica foi abordar os desafios para a incorporacao da saude digital
no SUS, abordando os temas:

» Diagnosticos e perspectivas da Saude Digital no Brasil.
+ Fomento a inovagao em Saude Digital no Brasil.

- O papel da Fiocruz frente aos desafios da Saude Digital no Brasil.
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Figura 9: Terceira edicao da Feira de Solucdes para a Saude, Fortaleza/CE, 2019

Fonte: Arquivo pessoal

A Estratégia Global para a Saude Digital 2020-2025°, publicada em 2021 pela Organiza-
¢ao Mundial da Saude, estabeleceu em seus objetivos estratégicos, a orientagao sobre
a transformacéo global da saude, o fortalecimento de iniciativas e partes interessadas
para melhoria da saude, bem como, a mitigagcao dos riscos associados a esta trans-
formacao. Assim, essa oficina, oportunamente discutiu a situagao da saude publica de
precisao; o investimento na instrumentalizagao, na capacitacdo de pessoas da area e
na qualidade dos dados produzidos; e a integracao de polos de cooperacao tecnologi-
ca. A Saude Digital no Brasil tem potencial para tornar-se modelo para outros paises,
devido as caracteristicas unicas do nosso sistema de saude.

Foram cadastradas na Plataforma Agora para esta edic&o da Feira, 62 solucdes inova-
doras para a saude, que além de separadas por tipo de tecnologia, foram classificadas
preliminarmente de acordo com seu enquadramento nos ODS.

6. Global Strategy on Digital Health 2020-2025, disponivel em https:/bit.ly/estrategiaglobal
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Figura 10: Solugbes submetidas na Feira de Solucdes para a Saude,
realizada em Fortaleza - CE, 2019

FEIRA DE SOLUGOES EM SAUDE - FORTALEZA (CE) - 2019
62 solugdes
Servigos Social Industrial
36 solugoes 24 solugodes 2 solugoes
(58%) (39%) (3%)
Estrato Populagao Proporgao Amostra
Servigos 36 58% 7
Social 24 39% 4
Industrial 2 3% 1
TOTAL 62 100% 12
Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo
A Feira Virtual

A quarta edicéo da Feira de Solugdes para a Saude foi realizada de 9 a 11 de dezembro
(2020), em formato totalmente virtual, com o tema “Enfrentando as crises sanitarias e
epidemias: panoramas e perspectivas”.

A pandemia pelo SARS-COV-2 impds forte demanda de desenvolvimento de solugbes
industriais, organizacionais e virtuais para fazer frente a contengao do virus e mitiga-
¢ao das consequéncias provocadas por ele, e dar seguimento a vida de milhares de
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pessoas. A Feira de Solugbes para a Saude foi produzida com o objetivo de intensificar
0 uso do conhecimento originado em institutos de pesquisa, nas universidades e na
propria comunidade, e incentivar a rapida transformagao em tecnologias e inovagoes
Uteis para a populacéao.

Figura 11: Solugdes submetidas na Feira de Solugbes para a Saude,
realizada na modalidade virtual em 2020

FEIRA DE SOLUGOES EM SAUDE - VIRTUAL - 2020
/ = soulgées \
Servigos Social Industrial
11 solugoes 18 solugdes 3 solugodes
(35%) (56%) (9%)
Estrato Populagao Proporgao Amostra
Servigos 11 35% 2

Social 18 56% 3
Industrial 3 9% 1
TOTAL 32 100% 6

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo

A Plataforma Agora foi o canal utilizado para o cadastro das solucdes e favoreceu a
criacao de redes de producgéao e difusao de conhecimento, uma vez que promoveu a
criacdo de um banco de dados, de acesso amplo e de interagado de conhecimentos de
diferentes niveis, desde o nivel académico, passando pela assisténcia e gestao das
politicas publicas de saude.
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Nesse contexto, foram cadastradas 32 solucdes para a saude, categorizadas em: ser-
Vico, social e industrial e posteriormente, submetidas a avaliagao quanto a maturidade
tecnologica.

RESULTADOS

Em suas quatro edigdes, as Feiras de Solugbes para a Saude cadastraram na Plata-
forma Agora 288 solucées inovadoras para a saude, sendo em maioria as solucées
sociais e de servigo.

Notadamente, as solu¢des industriais, que demandam maior investimento tecnolégi-
co para o desenvolvimento e escalonamento, foram as de menor numero. Espacos de
dialogo e apresentacao, como os do tipo feiras de solugdes, propiciam a aproximagao
entre demandantes, academia, desenvolvedores dessas solugdes e o Complexo Eco-
noémico e Industrial da Saude (Ceis), como também, a formacéo de redes de sociotéc-
nicas que podem mitigar esta lacuna.
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Figura 12: Total de Solucdes submetidas nas quatro
Feiras de Solugbes para a Saude, 2021

FEIRA DE SOLUGOES EM SAUDE - AMOSTRA COMPLETA
/ = sou.gaes \
Servigos Social Industrial
186 solugoes 79 solugoes 23 solugodes
(65%) (27%) (8%)
Estrato Populagao Proporgao Amostra
Servigos 186 65% 37

Social 79 27% 15
Industrial 23 8% 5
TOTAL 288 100% 57

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo

Resultados Quantitativos das Feiras de Solugoes para a Saude

Devido as diferengas na organizacao de cada feira e da tematica abordada, foi de-
senvolvida metodologia propria para a analise dos resultados das Feiras de Solugdes
para a Saude. Uma amostra de analise do tipo estratificada proporcional, de 20% das
solugdes cadastradas em cada evento, foi utilizada para a sistematizacao e avaliagao
do banco de solugbes quanto ao nivel de maturidade tecnologica para as solugdes
industriais, como também, desenvolver ou adaptar metodologia de avaliagdo do nivel
de consisténcia, ou adequabilidade de solugdes sociais e de servicos.
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Aplicados os critérios metodoldgicos, 57 solugdes foram selecionadas, representando
20% de todas as solucdes cadastradas na Plataforma Agora. Entretanto, somente 47
aceitaram participar da pesquisa de avaliagao, sendo 16 solugdes sociais, 3 solugdes
industriais e 28 solugdes de servicos (Figura 13).

Figura 13: Estruturagao dos resultados da pesquisa, 2021

RESULTADOS
/ = somqhs \
Servigos Social Industrial
28 solugdes 16 solugdes 3 solugdes

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo
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Figura 14: Distribuigao das iniciativas selecionadas
por Feira de Solucdes para a Saude, Brasil - 2021

Feira de Solugées na qual a solucéo / produto foi inscrito (a).

@ Feira Virtual (2020)

@ Feira de Bento Gongalves (2019)
() Feira de Fortaleza (2019)

@ Feira Zika - Salvador (2017)

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo

A Feira Zika (Salvador, 2017) foi a que teve maior nimero de solugdes selecionadas,
com 46,8% (n= 22), seguida por 21,3% de Bento Gongalves - RS (n=10), 17% de Forta-
leza - CE (n=8) e 14,9% da edic&o virtual (n = 7).

Figura 15: Distribuigao das iniciativas selecionadas
por tipo de organizacao, Brasil — 2021

Qual o tipo de sua organizagéo?
@ Instituiao Publica
® Governo
© Organizagio néo Governamental
@ Instituicio de Ensino Superior
@ Fundacio
@ |Instituicdo de Pesquisa
® Outros
@ Entidade Filantrépica
Escolas de Educacao Basica
@ Empresa nacional
@ outros (as)
@ |Instituicao governamental

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo
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Em relagéo a distribuicdo por tipo de organizagao que cadrastrou solu¢des para a sau-
de, nota-se que houve participagédo de diversas instituigdes: 17% (ONGs, Instituicoes
de Ensino Superior e Instituicdes de Pesquisa, n = 8); 14,9% (Instituicdes Publicas, n =
7); dentre outras. Contudo, ressalta-se o equilibrio de participagéo entre as instituigdes.

Figura 16: Distribuicdo das iniciativas selecionadas
por fases de desenvolvimento, Brasil - 2021

Em que fase sua iniciativa / solugao / produto se
encontra?

@ Busca por parcerias

@ Em aplicagdo/implantagdo
19,1% Elaboragao das atividades
@ Outra

@ Inicial

@ Finalizagédo

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo

A maioria das solucdes selecionadas encontra-se no estagio de implantagao/aplica-
cdo com 46,8% (n = 22), 21,3% em outras (n = 10) e 19,1% em busca de parcerias (n =
9). Das 47 participantes da pesquisa, 72,3% referiram possuir parceiros (n = 34), que
ocorre por meio de apoio técnico, divulgagdo, conhecimento técnico/cientifico, mate-
riais e equipamentos, iNnsuMos ou recursos financeiros.
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Figura 17: Distribuigcao das iniciativas selecionadas com parceria, Brasil - 2021

Existe alguma parceria para o desenvolvimento de sua
iniciativa?

® Ssim
@® Nao

27,7%

72,3%

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo

Na Figura 18, sdo exibidas as nove categorias nas quais as solu¢des foram enquadra-
das.

Figura 18: Distribuigcao das iniciativas selecionadas de
acordo com as categorias de a¢ao, Brasil — 2021

Em quais categorias se enquadrariam sua iniciativa?

Controle do vetor
Prevengao
Diagnéstico
Tratamento
Assisténcia / Cuidado
Vigilancia em salde

Gestao

Comunicagdo em
Saude

Outros

a. Controle do vetor (forma de barreiras, controle, combate, tecnologia social); b. Preveng&o (individual, coletiva, vacina, tecnologia social); c. Diagnéstico
(reagentes, kits laboratoriais, imagem, tecnologia social); d. Tratamento (farmaco, medicamento, praticas integrativas e complementares, tecnologia social);
e. Assisténcia / Cuidado (tecnologia social, tecnologia assistiva, praticas integrativas e complementares); f. Vigilancia em saude (monitoramento, sistemas

de informagéo, notificagéo...); g. Gestdo (agdes e servigos; regulagdo); h. Comunicagédo em Saude; i. Outros.

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo
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A discrepancia entre os numeros de solugdes deve-se ao fato de algumas delas pode-
rem estar incluidas em mais de uma categoria, sendo a maioria como propostas volta-
das a: melhoria na assisténcia/cuidado (n = 25), comunicagdo em saude e prevengao
(n=17 cada).

Quando foram avaliadas quanto as principais dificuldades para o desenvolvimento e/
ou ampliacdo das iniciativas, 28,6% (n = 20) destacaram a auséncia de recursos finan-
ceiros como principal desafio, seguidos dos aspectos administrativos, com 15,7% (n
=11).

Figura 19: Distribuicao das iniciativas selecionadas de
acordo com os seus desafios e dificuldades, Brasil — 2021

Quais os desafios e dificuldades encontradas no
desenvolvimento de sua iniciativa?

@ Financeira
57% @ Administrativa

Técnica

11,4%

@ Recursos Humanos
@ Regulatério

@ Cultural

@ Estratégica

@ Politica

15,7%

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo

Quanto ao custo de desenvolvimento, as solugdes industriais foram as que mais se
destacaram (acima de 100 mil reais). Contudo, grande parte das solugdes seleciona-
das possuem custo estimado de até 10 mil reais (n = 19; 40,4%).
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Figura 20: Distribuigéo das iniciativas selecionadas de acordo
com o valor estimado para desenvolvimento das solugdes - 2021

Qual o valor estimado, em reais, para o desenvolvimento do
produto / solugao?

@ Entre 10 e 25 mil reais

@ Até RS 10 mil reais
 Entre 25 e 50 mil reais

@ Entre 50 mil e 100 mil reais
@ Mais de 100 mil reais

23,4%

40,4%

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo

Solugoes Sociais

Metade das Solugdes Sociais selecionadas foram apresentadas na Feira Zika (2017)
(n=8), seguida das Feiras de Fortaleza (2019) e virtual (2020), com trés solugbes cada.
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Figura 21: Distribuicao das solugdes sociais selecionadas
por Feira de Solugdes para a Saude, Brasil - 2021

Feira de Solucdes na qual a solucdo / produto foi inscrito (a).

@ -. Feira Zika - Salvador (2017)

@ b. Feira de Bento Gongalves (2019)
@ c. Feira de Fortaleza (2019)

@ d. Feira Virtual (2020)

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo

Figura 22: Distribuicao das solucdes sociais selecionadas
por tipo de organizacao, Brasil - 2021

Qual o tipo de sua organizagao?

o

43,8%

@ a. Organizagdo ndo Governamental
@ b. Instituicdo de Pesquisa

@ c. Instituicao de Ensino Superior
@ d. Escolas de Educagao Basica

@ e. Instituicdo Publica

@ f. Fundagéo

@ g. Governo

@ h. Entidade Filantrépica

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo

Destaca-se que as Organizagdes ndo Governamentais (n = 7) foram as que mais ca-
dastraram solucdes sociais nas Feiras de Solucdes para a Saude.
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Figura 23: Distribuicao das solugdes sociais selecionadas
por area de atuagao das organizagdes, Brasil - 2021

Quais sao as areas de atuagao de sua organizacao?

a. Salde 12 (75%)

b. Direitos Humanos

c. Educagao 2 (75%)

d. Participagéo Politica
e. Meio Ambiente 4 (25%)
3 (18,8%)

2 (12,5%)

f. Saneamento

g. Renda

h. Habitagéo

i. Diversidade Religiosa
j. Outras 2 (12,5%)

0,0 25 50 75 10,0 12,5

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo

Figura 24: Distribuicao das soluc¢des sociais selecionadas
por area geografica de abrangéncia, Brasil - 2021

Qual a area geografica de abrangéncia de sua iniciativa?

@® a. Local
@ b. Regional
@ c. Nacional

. @ d. Internacional

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo
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Dentre as solugbes sociais, 50% tinham alcance nacional (n = 8), 31,3% local (n = 5),
12,5% regional (n = 2) e 6,3% internacional (n = 1).Tém como publico-alvo especialmen-
te a sociedade (56,3%) e foram criadas ha mais de quatro anos (56,3%).

Figura 25: Distribuicao das solugdes sociais selecionadas
segundo publico-alvo, Brasil — 2021

Qual o publico-alvo de sua iniciativa?

a. Estudantes (ensino fundame...
b. Docentes

c. Sociedade em geral 9 (56,3%)

d. Profissionais de saude

e. Gestores de saude

f. Pacientes

g. Outros (as) 6 (37,5%)

0 2 4 6 8 10

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo

Figura 26: Distribuigao das solu¢des sociais selecionadas
segundo tempo de criagdo da iniciativa, Brasil - 2021

Ha quanto tempo essa iniciativa foi criada?

@® 2. Ha1ano

@ b. Entre 2 a 3 anos
@ c.Entre 4 e 5 anos
@ d. Mais de 5 anos

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo
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Figura 27: Distribuicao das solugdes sociais selecionadas
segundo tema principal, Brasil - 2021

Qual o tema principal da sua iniciativa?

@® a. Saude

@ b. Educagéo

@ c. Meio ambiente

® d. Saneamento

@ e. Direitos reprodutivos e sexuais

@ f. Equidade de género
® g. Equidade racial

@ h. Participagao social
@ i. Outro

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo
Saude (n = 6) e meio ambiente (n = 4) foram os temas principais das solugdes sociais.

Figura 28: Distribuigao das solug¢des sociais selecionadas
segundo categorias, Brasil - 2021

Em quais categorias se enquadraria sua iniciativa?

a. Controle do vetor (forma de... 3(18,8%)

b. Prevencao (individual, coleti... 4 (25%)
c. Diagnéstico (reagentes, kits ...
d. Tratamento (farmaco, medic... 3(18,8%)
e. Assisténcia / Cuidado ( tecn... 9 (56,3%)
f. Vigilancia em saude (monitor...
g. Gestao (agdes e servigos; re...

h. Comunicagao em Saude

|. Outros

0 2 4 6 8 10

a. Controle do vetor (forma de barreiras, controle, combate, tecnologia social); b. Prevengao (individual, coletiva, vacina, tecnologia social); c. Diagndstico (reagentes, kits laboratoriais, ima-
gem, tecnologia social); d. Tratamento (farmaco, medicamento, praticas integrativas e complementares, tecnologia social); e. Assisténcia / Cuidado ( tecnologia social, tecnologia assistiva,
praticas integrativas e complementares); . Vigilancia em saude (monitoramento, sistemas de informag&o, notificagdo...); g. Gestéo (agdes e servigos; regulagdo); h. Comunicagdo em Saude;

i. Outros Observagdo: era possivel selecionar mais de uma categoria.

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo
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Figura 29: Distribuicao das solugdes sociais selecionadas
segundo fases de desenvolvimento, Brasil - 2021

Em que fase sua iniciativa / solucdo / produto se encontra?

@ 2. Discussao com a comunidade
@ b. Busca por parcerias

@ c. Elaboragao das atividades

@ d. Em aplicagéo/implantagao

@ e. Outra

. 18,8%

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo

Metade das solucdes selecionadas mencionou que estavam em fase de implantagao,
ou aplicagdo (n = 8) e 25% referiram estar em outras fases (n = 4). Em relagdo a parce-
rias, 62,5% (n=10) mencionaram ter parceiros para o desenvolvimento destas iniciati-
vas que contribuem por outras formas, conhecimentos técnicos e divulgacao.

Figura 30: Distribuicao das solu¢des sociais selecionadas
segundo parcerias, Brasil - 2021

Existe alguma parceria para o desenvolvimento de sua iniciativa?

@® Sim
® Nao

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo
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A mobilizacdo com as comunidades e parceiros era realizada pela realizacdo de even-
tos (62,5%), rodas de conversas (50%) e uso de midias sociais locais (50%), e dentre as
principais dificuldades, a falta de recursos financeiros foi apontada como a principal,
com 75% (n = 12). Dentre as potencialidades mencionadas, o apoio institucional e o
baixo custo foram os mais relevantes.

Figura 31: Feira de Solugbes de Salvador/BA (Feira Zika, 2017)

Fonte: Fiocruz Brasilia

Figura 32: Feira de Solugbes de Fortaleza/CE, 2019

Fonte: Fiocruz Brasilia
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Figura 33: Distribuicao das solugdes sociais selecionadas segundo desafios
e dificuldades no desenvolvimento dessas iniciativas, Brasil - 2021

Quais os desafios e dificuldades encontradas no desenvolvimento de sua iniciativa?

@ a. Financeira

@ b. Administrativa

@ c. Técnica

@ d. Recursos humanos
@ <. Regulatéria

@ . Cultural

@ g. Estratégica

@ h. Politica

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo

Figura 34: Distribuicao das solugdes sociais selecionadas segundo
valor estimado para desenvolvimento do produto/solucéao, Brasil - 2021

Qual o valor estimado, em reais, para o desenvolvimento do produto / solugéo?
@ a. Até R$ 10 mil reais
@ b. Entre 10 e 25 mil reais
@ c. Entre 25 e 50 mil reais
feRs @ d. Entre 50 mil e 100 mil reais
@ e. Mais de 100 mil reais

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo

O custo estimado ¢ inferior a RS 10 mil reais (Figura 34) para 37,5% (n = 6).
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Solugoes de Servigos

Figura 35: Distribuicao das solucdes de servicos selecionadas
por Feira de Solu¢des para a Saude, Brasil - 2021

Feira de Solucdes na qual a solucdo / produto foi inscrito (a).

@ a. Feira Zika - Salvador (2017)

@ b. Feira de Bento Gongalves (2019)
@ c. Feira de Fortaleza (2019)

@ d. Feira Virtual (2020)

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo

A maioria das solugbes de servigos (n = 14) que participou deste estudo estavam ins-
critas na Feira de Solugbes para a Saude de Salvador - Feira Zika.
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Figura 36: Distribuicdo das solugdes de servigos selecionadas
por tipo de organizagao, Brasil - 2021

Qual o tipo de sua organizagéo?

€

@ a Organizagéo nao Governamental
@ b. Instituigdo de Pesquisa

@ c. Instituicdo de Ensino Superior

@ d. Escolas de Educagéo Basica

@ e. Instituigdo Publica

@ f. Fundagéo

® 9. Governo

@ h. Entidade Filantrépica

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo

As instituigdes publicas (n = 7), de ensino superior (n = 6) e instituicdes de pesquisa (n
= 6) foram as que mais cadastraram solucdes de servigos nas quatro feiras realizadas.
Dentre os temas abordados pelas solugdes de servigos, a maior parte abordou os te-
mas de saude (n = 24) e educagéo (n = 13).
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Figura 37: Distribuicdo das solugdes de servigos selecionadas
por area de atuagao das organizagdes, Brasil - 2021

Quais s3o as areas de atuagéo de sua organizacao?

Salde

Direitos Humanos

24 (85,7%)

3 (10,7%)
Educagéo 13 (46,4%)
Participagéo Politica
Meio Ambiente 8 (28,6%)
Saneamento
Renda

Habitagao

4 (14,3%)
2 (7,1%)

2 (7,1%)

1 (3,6%)

2 (7,1%)

0 5 10 15 20 25

Diversidade Religiosa
Outras

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo

Figura 38: Distribuigao das solugdes de servigos selecionadas
por area geografica de abrangéncia, Brasil - 2021

Qual a area geografica de abrangéncia de sua iniciativa?
@ a. Local
@ b. Regional
@ c. Nacional
@ d. Internacional
Y | ® Local

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo
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Dois tergos das iniciativas de servigos tinham abrangéncia local (n = 10) e regional (n
= 8). As solugbes apresentadas tinham como publico-alvo principal a sociedade em
geral (n = 13) e profissionais da saude (n = 11).

Figura 39: Distribuicdo das solugdes de servicos
selecionadas segundo publico-alvo, Brasil - 2021

Qual o publico-alvo de sua iniciativa?

a. Estudantes (ensino fundame... 6 (21,4%)

b. Docentes 6 (21,4%)
c. Sociedade em geral 13 (46,4%)
d. Profissionais de saude 11 (39,3%)
e. Gestores de saude
f. Pacientes

g. Outros (as)
Sociedade em geral

Gestores de saude

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo
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Figura 40: Distribuicdo das solugdes de servigos selecionadas
segundo tema principal, Brasil - 2021

Qual o tema principal da sua iniciativa?

@ 2. Saude

@ b. Educagéo

@ c. Meio ambiente

@ d. Saneamento

@ e. Direitos reprodutivos e sexuais
@ f. Equidade de género

@ 9. Equidade racial

@ h. Participagao social

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo
Um total de 64,3% (n = 18) das solugdes de servigos estavam relacionadas de forma

direta a tematica da saude.

Figura 41: Distribuicao das solucdes de servicos selecionadas
segundo categorias de agao, Brasil - 2021

Em quais categorias se enquadrariam sua iniciativa?

a. Controle do vetor (forma de... 10 (35,7%)

b. Prevengao (individual, coleti... 11 (39,3%)

c. Diagnéstico (reagentes, kits I... 5 (17,9%)

d. Tratamento (farmaco, medic... 4 (14,3%)
e. Assisténcia / Cuidado ( tecn... 15 (53,6%)
f. Vigilancia em satde (monitor... 9 (32,1%)
g. Gestéo (agdes e servigos; re... 6 (21,4%)
h. Comunicagéo em Salde 8 (28,6%)
|. Outros 3(10,7%)

0 5 10 15

a. Controle do vetor (forma de barreiras, controle, combate, tecnologia social); b. Prevengao (individual, coletiva, vacina, tecnologia social); c. Diagnéstico (reagentes, kits laboratoriais, ima-
gem, tecnologia social); d. Tratamento (farmaco, medicamento, praticas integrativas e complementares, tecnologia social); e. Assisténcia / Cuidado (tecnologia social, tecnologia assistiva,
praticas integrativas e complementares); f. Vigilancia em satde (monitoramento, sistemas de informag&o, notificagéo...); g. Gestéo (agdes e servigos; regulagao); h. Comunicagdo em Salide;

i. Outros. Observag&o: era possivel selecionar mais de uma categoria

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo
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As iniciativas apresentadas em relacdo aos servicos distribuiram-se em varias temati-
cas: assisténcia / cuidado (n = 15), prevencgéo individual (n = 11) e controle do vetor (n =
10). Em relagdo as fases em que estas iniciativas se encontram, a maioria encontra-se
em aplicagao/implantagéo (n = 14).

Figura 42: Distribuicao das solugdes de servigos selecionadas segundo
forma de mobilizagao com a comunidade e parcerias, Brasil - 2021

Como ocorreu a mobilizagdo com a comunidade e com as parcerias?

a. Rodas de conversa 11 (39,3%)

b. Divulgagdo em midias sociais

0,
locais Itiae.at)

c. Realizagéo de eventos 12 (42,9%)

d. Reunides dos conselhos de
saude

e. Outros (as) 18 (64,3%)

Desenvolvemos o Dra June

()
durante o HackCovid19 e fomo... 1(3:8%)

0 5 10 15 20

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo

Uma abordagem multidisciplinar e integrativa dos seus efeitos no Brasil 211




[S] [Es] [E

Figura 43: Distribuicao das solugdes de servicos selecionadas segundo desafios e
dificuldades no desenvolvimento dessas iniciativas, Brasil - 2021

Quais os desafios e dificuldades encontradas no desenvolvimento de sua iniciativa?

a. Financeira 16 (57,1%)

b. Administrativa

c. Técnica
d. Recursos humanos 5 (17,9%)
e. Regulatéria 4 (14,3%)
f. Cultural 8 (28,6%)
g. Estratégica 4 (14,3%)
h. Politica 4 (14,3%)

As facilidades: apoio institucion... 1(3,6%)

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo

Em relagcao aos desafios e dificuldades no desenvolvimento destas solugdes/inicia-
tivas, as mais presentes foram: financeira (57,1%); administrativa (32,1%) e culturais
(28,6%). Ss principais facilidades e potencialidades foram: baixo custo (70,4%), apoio
institucional (59,3%) e recursos humanos qualificados (51,9%).
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Figura 44: Distribuicdo das solugdes de servigos selecionadas
segundo valor estimado para desenvolvimento do produto / solucéo, Brasil - 2021

Qual o valor estimado, em reais, para o
desenvolvimento do produto / solugcdo?
@ Entre 10 e 25 mil reais
@ Até R$ 10 mil reais
Entre 25 e 50 mil reais
@ Entre 50 mil e 100 mil reais
@ Mais de 100 mil reais

10,3%

13,8%

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo

0 custo médio estimado para as Solugbes de Servigo é de a RS 10 mil reais para 44,8%
(n=13).

Figura 45: Distribuigao das solugdes industriais selecionadas
por Feira de Solu¢des para a Saude, Brasil - 2021

Feira de Solucdes na qual a solucdo / produto foi inscrito (a).

@ a. Feira Zika - Salvador (2017)

@ b. Feira de Bento Gongalves (2019)
@ c. Feira de Fortaleza (2019)

@ d. Feira Virtual (2020)

Fonte: Correia & Martins, 2021. No prelo
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As solugbes industriais foram pouco representadas nesta analise porque somente trés
representantes aceitaram participar da pesquisa. Assim, 66,7% (n = 2) foram apresen-
tadas na Feira de Bento Gongalves (2019) e 33,3% (n = 1) na Feira de Fortaleza (2019,
sendo vinculadas a instituicdo governamental (n = 1), empresa nacional (n = 1) e ou-
tros (n=1), situadas principalmente na regido Sul (n = 2) e Nordeste (n = 1).

De acordo com os dados apresentados, as linhas de desenvolvimentos destas indus-
trias distribuem-se entre: diagnostico, gestao, prevencgao, tratamento e vigilancia em
saude. De acordo com o estagio de desenvolvimento, duas estdo em fase de finaliza-
¢ao e uma esta em fase inicial.

Até o momento de desenvolvimento deste estudo, nenhuma das solugdes seleciona-
das possui registro em outro pais, e as tecnologias utilizadas foram adquiridas por in-
termédio de parcerias com outras empresas/institutos, empresas publicas ou acordos
comerciais. A origem do financiamento foi proveniente de recursos publicos federais,
privados nacionais e do terceiro setor e 0s custos para ampliacao das solugdes indus-
triais foram todos acima de RS 100 mil.

As plataformas tecnoldgicas envolvidas nas Solu¢des Industriais foram classificadas
como bioldgico, biotecnologia ou equipamento, e segundo o valor agregado, foram
consideradas solu¢des inovadoras para 0 mundo, com duas solucdes ja patenteadas
e uma patenteavel.

Como desafios para a execugdo e ampliacdo destas solugdes, os desenvolvedores
pontuaram: questdes administrativas; estratégicas; financeiras e técnicas.

yAL:
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Nivel de Maturidade Tecnolégica das Solugoes Industriais

Para a analise das 23 Solucdes Industriais apresentadas nas quatro feiras foi realizado
um estudo adicional de Nivel de Maturidade Tecnoldgica (NMT).

De acordo com critérios do Quadro 1, as solugbes foram enquadradas e a maioria
alcancou o maior nivel de maturidade, NMT 9 (52%), tendo em vista que os produtos
ja estdo sendo comercializados, ou possuem registro na Agéncia Nacional de Vigi-
lancia Sanitaria (Anvisa). Uma solugéo (4%) foi classificada com NMT 8, por ter sido
implantada apenas em um setor especifico. Outra solugao (4%) foi categorizada com
NMT 7 por ter somente o protétipo langado. O restante das solugdes (56%) apresen-
ta um NMT abaixo de 6, sendo cinco classificadas com NMT 4 (encontram-se em
estagio de pesquisa e desenvolvimento), uma com NMT 2 e trés com NMT 1 (ndo
possuem informagdes adicionais que permitem enquadra-las em niveis superiores).

Quadro 1: Niveis de Maturidade Tecnoldgica (NMT)
das solugdes industriais para a saude

NMT1]| NMT2 [ NMT3 [NMT4] NMT5 NMT6 | NMT7 | NMTB NMT 9

Desenvolvimento do sistema/subsistema
(estudos clinicos)

Pesquisa basica | Pesquisa e desenvolvimento

Pesquisa pré- Pesquisa
Pesquisa béasica q . P pré-clinica Fase 1 Fase 2 Fase 3 Fase 4, Registro
clinica .
tardia
Pesquisa de Demonstracgdo da Teste, lancamento e operagio do
viabilidade tecnologia sistema

Observacao e registro da ideia basica da
solugdo
Formulagdo dos conceitos tecnoldgicos
ou da aplicagdo da solugao
Prova de conceito da solugdo
Validagdo laboratorial dos componentes
da solugao
Validagao das fungdes criticas dos
componentes da solugao em ambiente
de produgéo (validagéo de processo)
Demonstragdo das fungdes criticas do
modelo de sistema/subsistema ou
protétipo da solugdo em ambiente de
produgéo (validag&o da capacidade de
processo)

Demonstragao do protétipo do sistema
da solugdo em ambiente operacional
(validag&o da capacidade de processo
em lote econdmico)
Finalizagéo e qualificacdo do sistema
atual da solugao por testes e
demonstragdo (validagao da capacidade
sobre uma parcela das partes)
Aprovagéo e implantagdo da solugéo no
ambiente de aplicacao proposto
(validag&o da capacidade sobre todas
as partes e por longos periodos). Ex.:
Produto com registro nos érgdos
sanitarios ou comercializado.

Fonte: Rezende & Martins, 2021, adaptado de VELHO et. a/, (2017)
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Figura 46: Solugdes industriais por Nivel de Maturidade Tecnoldgica (NMT)

NMT 9

NMT 8

i

NMT 7

NMT 4

v

NMT 2

NMT 1

w

Fonte: Silva & Martins, 2021. No Prelo

PRODUTOS
Plataforma Agora/Fiocruz

As Feiras de Solugbes para a Saude em suas quatro edi¢des, propiciaram a constru-
cao de um banco de dados com 281 Solugbes para a Saude, onde a cooperagao entre
diferentes atores possibilita a formacao de redes virtuais, integrando diferentes niveis
de desenvolvimento da ciéncia e maturidade tecnoldgica para a solugao de problemas
de saude’.

Solugdes para a satide em fase de implementagao

Das 281 Solucdes para a salde cadastradas na Paltaforma Agora, 37 delas encontra-
vam-se em fase de implantagdo no momento de suas inscrigao nas Feiras de Solu-
coes.

7. Banco de Solugdes disponivel em https:/solucoes.agora.flocruz.br
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Solugoes Sociais

Programa Maes Produtivas AMAR (Feira de Solucdes, Salvador - 2017). E um progra-
ma que visa gerar renda e empoderamento social a mulheres cuidadoras de pessoas
com doencas raras no pais. Atua em maodulos, em parcerias com instituicdes afins a
causa, inclusive microcefalia. As beneficiarias sdo selecionadas para preencher uma
modalidade a sua escolha, desde graduagdo na modalidade do Ensino a Distancia
(EAD), até cursos como artesanato e culinaria, atividades que elas podem conciliar
com o cuidado das criangas e, em paralelo, atuar como promotoras de qualidade de
vida das familias.

AMAR Cuidando de quem cuida (Feira de Solugdes, Salvador - 2017). O Programa é
o desenvolvimento da misséo institucional da AMAR. Com a percep¢ao de margina-
lizagao das cuidadoras de pessoas com doencas raras, em especial, da microcefalia
oriunda da Sindrome Congénita do Zika Virus, percebeu-se que as politicas, atencao
e cuidados estavam voltados unicamente para a pessoa doente, como se a mae nao
fosse também sujeito de direitos. A AMAR desenvolve as agdes de empoderamento
das cuidadoras, acolhimento e orientagao juridica, psicolégica e encaminhamento te-
rapéutico para parceiros. “Cuidando de Quem Cuida” é o programa de entrada das fa-
milias assistidas pela AMAR na Organizagao Nao Governamental. O objetivo principal
€ a assisténcia social e psicologica e a identificacdo de necessidades destas familias,
a partir do que se realiza um plano de acéao, e cada familia é assistida conforme sua
especificidade. Em comum a todas as familias, ha o médulo de Participagao Cidada,
onde as cuidadoras com lagos afetivos e suas familias sdo estimuladas a interagir
entre si, a conhecer seus direitos e a participar de movimentos sociais aderentes a
AMAR.

Exposigao Fotografica aBRAGO através do olhar (Feira de Solugdes, Salvador - 2017).
O nome da exposicao foi inspirado no seu proprio objetivo: propor um novo olhar sobre
a infancia das criangas com microcefalia. A exposicao € composta de aproximada-
mente 25 fotos, tamanho 0,60 m x 0,90 m e de autoria da fotografa Natalia Borges.
As fotos sao impressas em preto e branco, ou coloridas, e expostas em painéis. A
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exposicdo funciona em conjunto com a Loja aBRACO itinerante para potencializar a
divulgagao da associacao.

Abrago: Centro de Referéncia em Acolhimento, Reabilitacdo e Fortalecimento da Rede
Social (Feira de Solugées, Salvador - 2017). A Associagéo Abrago a Microcefalia apoia
as familias de criancas com alteragcdes neurologicas e microcefalia em uma rede de
apoio e solidariedade, proporcionando oficinas, com diversos profissionais, no intuito
de orientar familias e criar um ambiente de convivéncia, onde haja troca de experién-
cias e momentos de relaxamento. Além dos atendimentos individualizados com fo-
noaudiologos, terapeutas ocupacionais, psicologos e fisioterapeutas, as familias sao
acolhidas, dando-lhes suporte e orientagao.

Livro infantil Convivendo com as Diferengas (Feira de Solugbes, Salvador - 2017).
A solugao visa disseminar informacgdes sobre as caracteristicas das criangas com a
Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZV), por meio de um livro infantil que aborda o
tema da microcefalia de maneira Iudica e sensivel. A solugéo destina-se a criangas de
2 a9 anos, suas familias, além de educadores e profissionais de escolas publicas e pri-
vadas. A expectativa € distribuir 7000 exemplares e que o livro contribua para inclusao
no ambiente escolar, com destaque para a crianga com microcefalia.

Aplicativo AMMA: AMor MAior (Feira de Solugées, Salvador-2017). O aplicativo assim
denominado, sera de distribuicao gratuita e contera informacgdes quanto a estimula-
cao precoce dos bebés, através de atividades do cotidiano e diversao, no formato de
video e imagens. No aplicativo, as familias poderdo aprender a estimular seus bebés
de forma simples e facil, visando sempre ajuda-los o quanto antes, para quem sabe,
inclui-los no mercado de trabalho, ou até mesmo, alcancar independéncia das ativida-
des domeésticas.

Materiais de baixo custo para apoio a estimulagao precoce de criangas com a Sin-
drome do Zika Virus (Feira de Solugdes, Salvador - 2017). Desenvolvimento de meto-
dologia de construgéo de materiais de estimulagao sensorial, utilizados por familias e
profissionais da area de saude, com o objetivo de realizar atividades de estimulacao
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precoce. A producao dos materiais é de simples execugcao, com qualidade estética,
seguranca e impactos testados junto a parceiros locais. Os materiais (brinquedos) fo-
ram desenvolvidos por uma equipe multidisciplinar (fonoaudidloga, especialista em
brinquedos e designers) e criados a partir de caixas, bacias e tecidos. Podem ser uti-
lizadas por familias, cuidadores e profissionais de atendimento com adaptacoes e in-
tervencdes de simples execugao, com qualidade estética, seguranga e validados no
ambulatorio de estimulagado precoce do Instituto Fernandes Figueira (IFF).

“Infobike - pedalando por “mais direitos, menos Zika” (Feira de Solugdes, Salvador -
2017). O "Infobike” foi um projeto pensado por jovens para jovens e teve como objetivo
levar informagdes e insumos de prevengéo (preservativos) a dreas de comunidades
periféricas em bairros de Salvador e Recife. A partir de uma bicicleta adaptada com
equipamento de som, dialogam com jovens homens e mulheres sobre direitos sexu-
ais e direitos reprodutivos em tempos de Zika (pensando também dimensdes como
raga, geragao, local de moradia, orientagdo sexual e identidade de género). A solugdo
apresentada € uma bicicleta personalizada a partir da identidade visual do Coletivo
Mangueiras, que com uma caixa de som acoplada e saida para microfone, atraia a
atencao nas comunidades com musicas e spots de audio informativos. Também foi
acoplado a bicicleta um bau de madeira, que permitia transportar insumos de pre-
vengao e materiais informativos a serem distribuidos ao longo do trajeto. A bicicleta
itinerante percorreu ruas e becos de comunidades de Recife e Salvador, convidando as
pessoas para conversar sobre direitos sexuais e direitos reprodutivos e o contexto do
Zika. Optou-se pelo uso da bicicleta por tratar-se de uma ferramenta comunicacional
comum ao cotidiano das comunidades, o que possibilitou uma boa aproximacgao com
as mulheres e jovens que encontravam. Os percursos desenvolvidos consideraram os
pontos de maior vulnerabilidade das regides, além de pontos de encontro de jovens,
como pragas e escolas. Anteriormente ao momento de incidéncia com a Infobike, as/
0s jovens articuladoras/es envolvidas/os nas agdes participaram de espacos de for-
macao teorico-politica desenvolvidos pelo Coletivo Mangueiras e também por organi-
zacdes parceiras. Vale a pena conferir o hyperlink do coletivo Mangueiras: https://bit.
ly/3B7EukD.
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Implantacao de uma comunidade intencional sustentavel em uma area rural, visan-
do o envelhecimento com autonomia (Feira de Solugdes, Bento Gongalves - 2019).
A configuragao fisica das comunidades intencionais se apresenta como alternativa
viavel para o envelhecimento visando a recuperagéao e responsabilidade dos cuidados
primarios, estimulando a interacdo e o desenvolvimento de um senso de comunida-
de sustentavel. Objetivo: Implantar uma comunidade intencional sustentavel em uma
area rural, visando o envelhecimento com autonomia. A Implantacao usa o trabalho
colaborativo na producao, comercializagdo e consumo de produtos como mel, horti-
frutigranjeiros, plantas nativas, frutiferas, ornamentais, espaco coletivo para praticas
integrativas complementares para a comunidade interna e externa, impactando posi-
tivamente na vida dos beneficiarios. O produto é uma hospedagem rural Holztel, que
propicia a sustentabilidade financeira de alguns projetos que estdao sendo implemen-
tados na comunidade intencional estabelecida no entorno do empreendimento. Todas
as instalacdes sdo de livre acesso aos hospedes, bem como, a liberdade de poder
usufruir do pomar e da horta, sem custo. Sdo produzidos apenas produtos organicos,
sem uso de fertilizantes e defensivos agricolas (Site: https://www.holztel.com.br/).

Formacgao para catadores de residuos sélidos na area de salide e ambiente (Fei-
ra de Solugdes, Ceard - 2019). Os trabalhadores que fazem a triagem desse material
em dezenas de cooperativas e associagdes e participam da coleta seletiva de seus
municipios, ndo recebem apoio técnico, de formacao e acompanhamento. A Apoena
Socioambiental realiza formacao para estes trabalhadores com temas essenciais para
sua atuagao e relagdo ambiente-salde. Os temas sdo escolhidos pelos catadores e
catadoras, por exemplo: uso de equipamentos de protegéo individual (EPI), vacinagéo,
saude do trabalhador, alimentagao, violéncia doméstica, gestao financeira (pessoal e
da cooperativa), protagonismo feminino, gestdo de residuos e educagdo ambiental
(para os trabalhadores e comunidade no entorno). O objetivo desta solugdo é trazer
conhecimento de uma maneira acessivel e didatica, levando em consideragédo o am-
biente em que eles trabalham e a sua atuagao. Cada oficina é realizada em um espago
de apoio (universidades, escolas, centros de educagao), ou em seus proprios espagos
de trabalho.
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Viveiro Educador (Feira de Solugdes, Ceara - 2019). Tecnologia social desenvolvida
a partir do plantio de propagulos de mangue vermelho em espaco proximo a arvores
adultas da mesma espécie, possibilitando o aviamento pelo proprio, quando da chega-
da da maré e a protegao das novas sementes pelas arvores ja existentes.

Agao Sustentavel: Papel Semente (Feira de Solucdes, Ceara - 2019). Por meio da ob-
servacao da rotina da escola, constatou-se um alto indice de descarte de papel nas
salas de aula e nas demais dependéncias. Constatou-se que, em um periodo de vinte
dias letivos, o descarte de papel chega a aproximadamente 50 Kg, e que esse volume
de papel produzido constituiria um grande desperdicio de recursos financeiros e, sem
a reciclagem, um grande impacto ambiental, pois a producao de papel consome gran-
de quantidade de recursos naturais. Da constatacdo do problema, discutiu-se uma
forma de resolvé-lo. Encontrou-se uma maneira de reciclar o papel e transforma-lo em
suporte de sementes, que se plantado germinaria novas plantas. Objetivo geral: Reci-
clar papel transformando-o em suporte de sementes, para dar destino sustentavel ao
papel descartado na Escola Eduardo Alves Ramos, Eusébio-CE. Objetivos especificos:
estimular o uso do papel reciclado; projetar o uso de papel reciclado para cartées fei-
tos pela escola; evitar a poluicdo do meio ambiente; estimular a comunidade escolar a
produzir suas hortas caseiras a partir do plantio do papel semente. Relevancia do pro-
jeto: Dentro do conceito de sustentabilidade, a reciclagem do papel também é essen-
cial para reduzir sua quantidade, além de favorecer o consumo consciente de recursos
naturais, ja que se gasta mais agua e energia elétrica para a produgao do papel comum
do que para o reciclado. Quanto ao papel semente, sua importancia se justifica pelo
fato de que apds o0 seu uso, ele podera ser plantado, evitando a poluigao e gerando no-
vas plantas, tornando-se dessa forma, um meio eficaz disponivel para contribuir com
a diminui¢ao dos impactos da agao humana no meio ambiente.

Saneamento Ecoldgico: implantacao de tecnologias sociais para reuso das aguas
cinzas (Feira de Solugdes, Ceara - 2019). Implantagéo de tecnologias sociais acessi-
veis e de baixo custo voltadas ao saneamento ecoldgico no Assentamento Palestina
/ Oiticiquinha, localizado no municipio de Independéncia-CE, considerando o contexto
social, econdmico, ambiental e cultural, pois a falta e dificuldades do acesso as poli-
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ticas publicas, principalmente referentes ao saneamento basico no campo, causam
agravos a saude e ao ambiente. Nesse contexto, o projeto trabalhou a¢des de forma-
¢ao e aplicagao de tecnologias de tratamento de agua cinza, sendo elas o Circulo de
Bananeira e Espinhel de Peixe para reutilizacdo em atividades que as familias desen-
volvem nos quintais de suas residéncias, como o cultivo de frutiferas e hortalicas com
base na agroecologia. O projeto coloca-se como uma alternativa a solu¢des de uma
problematica encontrada no assentamento, e também é uma referéncia para outras
comunidades, para ser fomentada junto as pautas de luta por politicas publicas que
melhorem a vida no campo.

Gincana da Satde: Desafio Melhor de 3 (Feira de Solugdes Virtual - 2020). Uma forma
ludica de conversar com criancas e adolescentes dos ensinos fundamental e médio
sobre o conceito ampliado de saude e sobre fake news, especialmente sobre a Co-
vid-19 e vacinas. Sao trés jogos que utilizam ferramentas digitais on-/ine gratuitas para
divulgar conhecimento cientifico.

Solugoes de Servigo

Desenvolvimento de um sistema de baixo custo para contagem automatica de ovos
de Aedes aegypti (Feira de Solugdes, Salvador - 2017). O monitoramento entomolé-
gico é uma maneira de melhorar a capacidade de predicdo e na detecgédo precoce
de epidemias das doengas transmitidas pelo mosquito Aedes aegypti. Este monito-
ramento € majoritariamente baseado no indice larvario, o qual lista a quantidade de
casas infectadas, ou a quantidade de ovos de Aedes coletados em palhetas inseridas
em ovitrampas. A solugcdo consiste na criagao de um aplicativo de celular e um pro-
tocolo para aquisicdo de imagens para contagem dos ovos de Aedes aegypticom as
seqguintes caracteristicas: facilidade de uso, alta acuracia e custo baixo. Destina-se a
pesquisadores e laboratérios com alta demanda de contagem dos ovos em palhetas
de algodao, ou Eucatex.
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Kit Pedagodgico: Missao Zika Zero (Feira de Solugdes, Salvador - 2017). O kit foi pro-
duzido pela Pré-Reitoria de Extenséao, proposto pelo Grupo de Trabalho Zika Zero da
Universidade Federal do Recéncavo da Bahia (UFRB). E destinado ao publico infantil,
com o objetivo de informar de maneira ludica sobre a proliferacdo do mosquito Ae-
des Aegyptie suas consequéncias. Trata-se de um conjunto composto por revista em
quadrinhos, atividades ludicas, cartazes, folders, adesivos, dentre outros, disponiveis
virtualmente no site da UFRB e impressos, distribuidos em atividades educativas.

Curso on-line “Zika: abordagem clinica na Atengao Basica” (Feira de Solugées, Salva-
dor-2017). O curso on-line “Zika: abordagem clinica na Atengéo Basica” com 45 horas,
objetiva capacitar os profissionais de saude para minimizar os impactos da Zika no
pais. Para tanto, as quatro unidades do curso tratam dos aspectos epidemiologicos,
fisiopatoldgicos, promogao a saude e prevencao de infeccao pelo virus Zika. Ha uma
unidade dedicada aos cuidados as mulheres (em especial as gestantes e parturientes),
que trata do planejamento reprodutivo e do diagndstico de microcefalia no recém-nas-
cido. A dltima unidade trata de temas como notificagdo compulsoéria; instrumentos
especificos de notificacao de suspeita e confirmacao; vigilancia de complicacdes de-
correntes da infeccao pelo virus Zika e atuacao do profissional-sentinela na identifica-
¢ao de complicagdes.

Armadilha para mosquitos feita com garrafas PET (Feira de Solugdes, Salvador -
2017)."0 objetivo é fazer uma armadilha simples e barata, que pode ser confeccionada
em casa com materiais muito comuns: garrafas PET e tela de mosquiteiro. O mosquito
vé a agua parada dentro da garrafa, deposita seus ovos que, posteriormente, nao vao
poder sair devido & tela de impedimento, pois ficam presos. E aconselhavel espalhar
alguns pela casa para uma maior eficiéncia.

Aedes Play: Jogo de tabuleiro como proposta educativa em prevengao e controle
ao Zika virus (Feira de Solugdes, Salvador - 2017). O Aedes Play é um jogo de tabulei-
ro desenvolvido como ferramenta e estratégia educacional nas escolas para difundir
aspectos relacionados ao vetor (Aedes aegypti) e as doengas transmitidas, com én-
fase no Zika virus e as maneiras de prevengao. A sua execugao obteve um resultado
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satisfatorio na ampliacao do conhecimento dos alunos participantes, e constituiu uma
importante forma de divulgacdo de medidas de combate a esta arbovirose e outras.

Selo Sérgio Arouca de Qualidade da Informagao: Certificagao de Sites de Saude
(Feira de Solugdes, Salvador - 2017). Esta solugéo tem o objetivo de avaliar e certificar
sites de Zika, Dengue e Chikungunya e Sindromes Congénitas com o Selo Sérgio Arou-
ca da Escola Nacional de Saude Publica da Fiocruz. O publico é formado por gestores
publicos e organizagdes ndo governamentais (ONGs) responsaveis por sites de salde.
Resultados: A informagao de saude certificada pode empoderar o cidadao, melhorar
sua qualidade de vida, facilitar o autocuidado e reduzir os gastos com servigos de
saude.

Kit Multissensorial: Multiplicando e disseminando esta iniciativa (Feira de Solugdes
Salvador - 2017). Trata-se da apresentacdo de um Kit Multissensorial que foi reprodu-
zido tomando como base uma das acdes do Projeto Redes de Inclusao, iniciativa do
Fundo das Nagées Unidas para a Infancia (Unicef) com outros parceiros, entre eles a
Fundacgao Altino Ventura. O objetivo deste trabalho € multiplicar e disseminar tal ideia,
ressaltando sua utilizacao ndo apenas na Sindrome Congénita do Zika Virus, mas
também em qualquer outra condigao que a crianca apresente transtorno do seu de-
senvolvimento.1? Atividade - Reprodugéo de kit multissensorial (0-3 anos) para crian-
cas com microcefalias ou outras deficiéncias; 22 Atividade - Distribuicao de calcas de
posicionamento; 32 Atividade - Confeccdo de mini kits para estimulacéo de criangas
com microcefalia, ou outras deficiéncias (0 a 3 meses); 42 Atividade - Aplicagdo de
protocolo de acompanhamento do desenvolvimento para criancas com transtornos
do desenvolvimento (0 a 3 anos).

Eliminar a Dengue - Desafio Brasil (Feira de Solugdes, Salvador - 2017). Arboviroses
transmitidas pelo Aedes aegypti geram efeitos para a salde e economia de paises tro-
picais e subtropicais ao redor do globo. A descoberta do efeito protetor da Wolbachia
em Drosophila sp. (mosca da fruta) para DCV (virus C de Drosophila sp.) suscitou a
ideia de transferir mecanicamente a Wolbachia desta espécie de mosca para o Aedes
aegypti. Os efeitos foram semelhantes, garantindo uma reducao da replicacao viral no
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organismo do vetor. O antes denominado “Projeto Eliminar a Dengue - Desafio Brasil’,
hoje tornou-se um programa internacional sem fins lucrativos, desenvolvido em 11
paises. Tem como base a utilizagao da bactéria Wolbachia no controle das arboviro-
ses transmitidas pelo mosquito Aedes aegypti. A presenca da Wolbachia nas células
do vetor reduz sua capacidade em transmitir virus como Dengue, Zika e Chikungunya.

Estagao Disseminadora de Larvicida (Feira de Solugdes, Salvador - 2017). O principio
€ 0 uso dos proprios mosquitos para disseminar larvicida. Utilizam-se baldes plasticos
com agua para atrair as fémeas dos mosquitos. As paredes internas dos baldes séo
recobertas com um pano preto sobre o qual se aplica larvicida em forma de p6. Quan-
do um mosquito adulto pousa nessa superficie, particulas do inseticida se aderem as
pernas e ao corpo do inseto. Como as fémeas de Aedes (e outros mosquitos) visitam
muitos criadouros para colocar uns poucos ovos em cada um, elas disseminam o
larvicida.

Curso Pratico para o acompanhamento escolar de criangas acometidas pela Sindro-
me Congénita da Zika (Feira de Solugdes, Salvador - 2017). Formacgao prética, de natu-
reza gratuita, ministrada por profissionais da atengéo especializada nas tematicas de
reabilitacao fisica, intelectual, auditiva e visual para profissionais do contexto escolar.
Ofertadas duas turmas com carga horaria total de 28 horas, distribuidas em encontros
mensais de 4 horas/aula por médulo, totalizando sete modulos que abordaram temas
relacionados ao cuidado interdisciplinar da crianga com deficiéncia multipla, tais como
AVD (Atividades da Vida Didria), alimentacao, postura, mobilidrio e recursos adaptados,
higiene e recursos pedagogicos adaptados, tendo como base o conceito e 0s recur-
sos da Tecnologia Assistiva para a melhor qualidade no trabalho com estas criangas.
Publico-alvo prioritario: 40 profissionais (sendo 20 professores e 20 cuidadores) que
atuam em creches e/ou escolas no municipio de Salvador. Foram convidadas 21 es-
colas e/ou creches da Rede Municipal de Ensino de Salvador-BA, pelo critério de esta-
rem localizadas em Geréncias Regionais que contemplavam os bairros de residéncia
das criangas diagnosticadas com a Sindrome Congénita da Zika, atendidas no Centro
Especializado em Reabilitagdo das Obras Sociais Irma Dulce (CER IV/0SID). Algumas
vagas também foram disponibilizadas para profissionais de educagéo de outros muni-
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cipios da Bahia. Assim foram inscritas 42 pessoas nas duas turmas; com média de 32
participantes por modulo, e especificamente na cidade de Salvador/BA, contemplou
13 escolas e/ou creches da Rede Municipal de Ensino. O curso foi desenvolvido nas
dependéncias do CER IV/OSID, pelos profissionais do centro, das seguintes especiali-
dades: Educacéo Fisica (2), Fisioterapia (1), Fonoaudiologia (4), Odontologia (1), Peda-
gogia (4), Psicologia (2), Servigo Social (2) e Terapia Ocupacional (5).

Programa Cada Jovem Conta (Feira de Solugées, Bento Gongalves - 2019). O Progra-
ma Cada Jovem Conta organiza comités intersetoriais nos territorios para identifica-
¢ao e acompanhamento de criancas e adolescentes em situagao de risco para a vio-
|éncia, construindo um plano Unico de agao preventiva. Tem como objetivos: estreitar
vinculos das familias com a rede de atencao basica, educagéo e assisténcia social;
reduzir fatores de risco e ampliar fatores de protegao, impactando positivamente na
frequéncia e rendimento escolar.

Programa Mais Satde: Exercite essa ideia (Feira de Solugbes, Bento Gongalves -
2019). Em nossa sociedade, ser velho, na maioria das vezes, significa ser relegado
a uma vida solitaria, excluido de atividades sociais e sem prazeres. Objetiva-se neste
projeto transformar esta realidade no municipio de Lavras do Sul, introduzindo através
da atividade fisica e do estimulo ao fortalecimento de vinculos, a promog¢éao da saude
e melhora na qualidade de vida da pessoa idosa. Os idosos participam de atividades
semanais como: danca, caminhada, alongamento, técnicas psicoldgicas, afericdo de
pressao arterial, palestras informativas com profissionais especializados, trabalho vol-
tado para prevencao de acidentes e promogao de saude. Os encontros sao organiza-
dos pela fisioterapeuta e pela psicologa do municipio, além de trabalhar na prevencgéao
para reducdo das incapacidades e potencializar o envelhecimento ativo. Visam esti-
mular a convivéncia e troca de experiéncias, para uma maior valorizagao pessoal e
melhoria da autoestima, reforcando a viséo da pessoa idosa enquanto cidaddo ativo
na comunidade.

Farmacia Verde no Sistema Prisional (Feira de Solugdes, Bento Gongalves - 2019). No
sistema prisional sao oferecidas oficinas com a finalidade de reintegrar e recuperar 0s
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apenados promovendo a reinsercao social. Objetivou-se construir a farmacia verde no
presidio estadual local, desde o plantio, manejo e multiplicagéo de mudas, até a distri-
buicdo nas Unidades Bdasicas de Saude (UBS), apds as capacitagdes com 0s grupos
de regime fechado e o regime semiaberto do presidio, abordando o manejo correto de
plantas medicinais, secagem e empacotamento.

Instrumento on-/ine de monitoramento e avaliagao intersetorial do programa Bolsa
Familia (Feira de Solugdes, Ceara - 2019). Implantagdo de um instrumento on-/ine de
monitoramento e avaliagao intersetorial entre a salde e assisténcia social para forta-
lecer as estratégias, promover vinculos e criar fluxo de acompanhamento, qualificando
0 servigo ofertado aos beneficiarios do programa e ampliando o acesso as variaveis
vinculadas as condicionalidades da saude.

Utilizagao de pessario vaginal para tratamento conservador de prolapso de érgaos
pélvicos no ambito do Sistema Unico de Saude (Feira de Solugdes, Ceard - 2019). Os
Prolapsos de Orgdos Pélvicos (POP) sdo condicBes ginecoldgicas comuns que aco-
metem mulheres em idades variadas. Caracterizam-se pela descida das paredes va-
ginais, cupula vaginal e/ou utero em diregao as carunculas himenais, causando uma
sensacao de peso vaginal ou “bola na vagina®. Essa condigdo impacta negativamente
na qualidade de vida. Os pessarios sao instrumentos de silicone inseridos na vagina
para dar suporte aos 6rgaos pélvicos, sendo indicados nos casos em que ha contrain-
dicacao a cirurgia, quando as pacientes ndo desejam operar, ou ainda como trata-
mento temporario enquanto se espera pela cirurgia. Além de ser um tratamento nao
invasivo, sao de baixo custo e com poucos efeitos colaterais.

Fossas Verdes - ou Bacias de Evapotranspiragao (Feira de Solugées, Ceard - 2019). O
Mddulo de Fossa Verde (MFV) é uma tecnologia social para tratar esgoto doméstico
unidomiciliar, promovendo espago para quintal produtivo, evitando assim a contami-
nacgao do solo e corpos hidricos. O sistema corresponde a uma vala impermeabilizada
com uma camara na porgao interior, onde o esgoto é tratado por biorremediacdo. A
agua e o0s nutrientes presentes no esgoto sao absorvidos, por fluxo ascendente, pelas
raizes das plantas cultivadas na parte superior do canteiro. Essa tecnologia social tem
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se apresentado viavel como uma alternativa para o saneamento rural e periurbano na
regidao semiarida brasileira. Mais detalhes podem ser acessados no artigo disponivel
no link: https://bityli.com/MpkLRDe

UBS On-line (Feira de Solugdes virtual - 2020). A UBS On-line é um servigo de telea-
tendimento criado pelo Departamento de Medicina Social da Universidade Federal de
Pelotas (UFPel), para que usudrios das UBS pudessem resolver suas demandas por
teleatendimento sem precisar deslocar-se até a unidade e poder seguir a recomen-
dagéo de ficar em casa durante a pandemia. O recurso foi um celular por UBS, com
linha telefénica e acesso a internet. Os profissionais foram indicados entre aqueles
afastados da UBS, por serem parte do grupo de risco para Covid-19. Na experiéncia vi-
venciada até o momento, observou-se que praticamente todas as demandas do esco-
po da Atencado Primaria em Saude acabam sendo apresentadas. Mesmo aquelas que
apresentam manifestacoes clinicas passiveis de exame, tem-se o recurso da imagem
e video que conseguem ainda resolver boa parte dos casos. O servigo permite também
0 acompanhamento dos casos suspeitos domiciliares de coronavirus que, neste mo-
mento, em particular, sdo relevantes. O Unico recurso material imprescindivel para o
inicio do trabalho foi um celular para cada UBS, ja adquiridos pela UFPel. Os recursos
humanos sao os médicos lotados em cada UBS que, no periodo da Pandemia, cumpri-
rao sua jornada de trabalho em revezamentos quinzenais, de modo que sempre haja
algum profissional médico no seu domicilio realizando atendimentos dos pacientes da
Sua area pelo Whats app: 1. Garantindo a longitudinalidade do cuidado na APS durante
a pandemia; 2. Fortalecendo o vinculo entre equipe e usuarios; 3. Abrindo uma nova
forma de acesso a APS durante a pandemia.

Solugoes industriais

Block Insetos (Feira de Solugdes, Salvador - 2017). Block Insetos é a Unica tela mos-
queteira fixada com ima em qualquer tipo de janela. Suas hastes de PVC junto as ex-
clusivas fitas magnéticas possibilitam que a tela seja fixada a superficies de aluminio,
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madeira, PVC ou ferro. Basta fita métrica e tesoura para adaptar a tela ao tamanho per-
feito da janela. A instalacao € pratica, sem furo e necessidade de técnico especializado,
dentro/fora de casa. Veda integralmente a janela, bloqueando a entrada de poeira e
insetos, permitindo apenas a entrada do ar fresco.

Teste rapido Zika IgG / IgM Combo (Feira de Solucdes, Salvador - 2017). Primeiro
teste soroldgico brasileiro para deteccao de Zika virus a ser registrado pela Anvisa, o
Zika IgG / IgM Combo da Bahiafarma, fruto de parceria com a sul-coreana Genbody, €
composto por dois cassetes portateis. O primeiro reage ao anticorpo IgM e identifica
infecgdes recentes (até duas semanas), enquanto o segundo, que reage ao IgG, iden-
tifica se o paciente foi infectado previamente. Os resultados saem em até 20 minutos.
Produto distribuido para todo o pais pelo Ministério da Saude.

Armadilha para mosquito MOSQUIFIM, 100% ecolégica (Feira de Solugées, Salvador
- 2017). As armadilhas para mosquitos MOSQUIFIM usam uma tecnologia inovadora
para atrair os insetos pela reacdo chamada fotocatdlise (combinagéo de luz UV + Di6-
xido de titanio), imitando o cheiro humano. Funciona por sucgdo dos mosquitos, que
morrem por desidratagao. Usando essas caracteristicas, o Mosquifim ajuda a eliminar
do ambiente pernilongos, murigocas, borrachudos e também o Aedes Aegypti, de for-
ma totalmente ecoldgica.

Multiteste Sorolégico (Feira de Solugbes, Bento Gongalves - 2019). Para a redugdo da
mortalidade materno-infantil e aumento da efetividade nas a¢des controle de doencgas
infecciosas que acometem a mae e geram risco ao feto durante a gravidez, o IBMP
esta desenvolvendo um teste sorolégico capaz de identificar com uma Unica gota de
sangue doengas como: HIV, Sifilis, Hep. B, Hep. C, Toxoplasmose e Chagas. O teste tra-
ra a capacidade de fornecer resultados com a qualidade de um laboratério de andlises
clinicas, estendendo seus beneficios aos sistemas de saude.
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Hackathon

Com o objetivo de criar solugdes e produtos resolutivos e aplicaveis para um determina-
do desafio em tempo recorde, durante a Feira Zika foi realizada a 12 Maratona de Desen-
volvimento de Solugdes Tecnologicas para enfrentamento da Dengue, Chikungunya, Zika
e Sindrome Congénita — Hackathorr-Zika.

Estratégia de composigao de grupos de trabalho para elaboragao de solugdes tecnologi-
cas: grupos formados com participantes de varias partes do pais foram compostos para
pensar em solugdes tecnologicas para o tratamento e a prevencao da Zika.

Sete grupos, com cinco componentes, foram formados no Hackathon-Zika e apesar de
todas as solucdes terem sido bem avaliadas pelos juizes do evento, trés se destacaram
e foram premiadas com bolsa de pesquisa para o desenvolvimento e implantagdo da
solugao:

1° lugar — Solugao: Zap Zika
2° lugar — Solugéo: Deu Zika
3° lugar — Solugao: Painel de Informagéo Zika Brasil (PIZB)

Game Jam

Game Jam é uma reuniao presencial de desenvolvedores de jogos que tem como objeti-
VO criar um jogo em um curto intervalo de tempo. Nas Feiras de Solugbes para a Saude,
foi utilizada para a promogéao da saude de forma criativa, divertida, de modo a alcancar
um publico diferenciado, criangas, jovens, além dos adultos que se divertem com jogos
eletrénicos. O Game Jam realizado na Feira de Solugdes para a Saude de Fortaleza/CE
(2019), teve como tema o desenvolvimento de jogos para promogado da saude com a
tematica Vacinagao.
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A maratona de desenvolvimento durou 24 horas e teve 28 participantes divididos e 6
grupos.

Figura 47: Maratona de jovens desenvolvedores de jogos digitais

Fonte: Secitece

Cinco equipes terminaram a maratona de games e apresentaram seus trabalhos a
banca julgadora.

+ A 1@ Equipe: apresentou o projeto Vacina, onde o jogador deve vacinar a fa-
milia de acordo com o tipo de vacina indicada para a idade, segundo o Calen-
dario de Vacinagao proposto pelo Programa Nacional de Imunizagdes (PNI),
explorando a ideia de que € melhor e mais facil prevenir uma doencga do que
trata-la.

+ A 2% Equipe: apresentou Vaccine, que abordou a correlacao entre vacinas e
0s agentes etiologicos dos agravos a que elas se destinam a prevenir. Uma
brincadeira entre a imunizagao e a producao de anticorpos para protegao
contra virus e bactérias.

+ A 32 Equipe: apresentou o Imuno Cruz, jogo que buscou demonstrar o funcio-
namento das vacinas como agentes estimuladores do sistema imunologico
a produzir anticorpos que podem combater doencas infecciosas.
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A 42 Equipe: apresentou o jogo Agente de Saude, no qual o agente de saude
vai de porta em porta demostrando a importancia das vacinas para a popu-
lacao.

A 5% Equipe: apresentou um jogo interativo, Tiny Doctor, no qual o persona-
gem principal, a “vacina”, enfrenta os virus e bactérias combatendo as doen-
¢as a medida que caminha pelo corpo humano.

A equipe do jogo Tiny Doctor foi a premiada do evento. Recebeu investimento em for-
mato de bolsa no valor de RS 1.250,00, durante trés meses, para a finalizagéo do de-
senvolvimento e disponibilizagdo do jogo em plataformas on-line.

Figura 48: Jogo Tiny Doctor, vencedor do Game Jam
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Fonte: https://alisson-alencar.itch.io/tiny-doctor
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FEIRAS DE SOLUGOES PARA SAUDE COMO INSTRUMENTO DO COMPLEXO INDUS-
TRIAL DA SAUDE

Dentre os objetivos do projeto “Plataforma de Vigilancia de Longo Prazo para a Zika e
Microcefalia no ambito do SUS" esta o fortalecimento das propostas de colaboracao e
cooperacao na rede do Complexo Industrial da Saude, assim como, o desenvolvimen-
to de bancos de dados que seguissem 0s preceitos do movimento global de Ciéncia
Aberta (Open Science).

O dialogo entre o fortalecimento do Complexo Industrial da Saude e a Ciéncia Aberta
provocou a construgao de novos arranjos de pesquisa, desenvolvimento, inovagao e
divulgacdo do conhecimento, de modo a maximizar os recursos financeiros, humanos,
técnicos e de bens e servicos em prol da sociedade. Nesse contexto, surgiram as Fei-
ras de Solugdes para a Saude.

As experiéncias exitosas das quatro Feiras de Solugdes evidenciaram a capacidade
catalisadora dos eventos para o compartilhamento de experiéncias bem-sucedidas,
divulgacgao e fortalecimento de a¢des de saude, assim como, ativacao de redes socio-
técnicas nos territorios.

A maior parte das solugdes apresentadas tem baixo custo de desenvolvimento e am-
pliacdo, o que propicia sua implantacdo nos diferentes niveis do Sistema Unico de
Saude. Entretanto, a falta de recursos financeiros foi relatada como o principal motivo
para o nao seguimento de projetos, ampliagao ou implantacdo das solugoes.

No escopo da politica de Ciéncia Aberta, a formagao de bancos de dados abertos de
facil acesso, com 288 solucdes para a salde cadastradas na Plataforma Agora, per-
mite 0 mapeamento e a mobilizacao de ideias no enfrentamento de emergéncias em
saude.

Muitas das solugdes avaliadas possuem potencial de escalonamento, sendo que 37
delas ja estao em fase de implementacao. Entretanto, a falta de financiamento mos-
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trou-se o principal entrave para esse processo de finalizacao do desenvolvimento, es-
calonamento e disseminagao.

A construcdo de uma matriz de resultados para as Solugdes para a Saude possibilitou
a identificagdo de melhorias, extensao de abrangéncia (local, estadual, regional, nacio-
nal ou internacional); parcerias de desenvolvimento; custo médio para desenvolvimen-
to e produgao, gerando assim, subsidios para 0 apoio a projetos no ambito da Agenda
Nacional de Prioridades na Pesquisa em Saude do Ministério da Saude.

A saude digital, explorada na forma de eventos como Hackthons e Game Jam mos-
trou-se uma ferramenta ludica potente, atrativa para agdes de promogao da saude, de
modo que, novos investimentos, no campo da saude digital, devem ser direcionados a
eventos desta natureza.

O arranjo produtivo na forma de feira mostrou-se, sem duvida, uma base para a conso-
lidacao de uma ciéncia cidada.

CONCLUSOES

As Feiras de Solugdes para a Saude como estratégia cientifica inovadora para identifi-
cacao e disseminar tecnolégicas em saude, mostrou-se um arranjo propicio a forma-
cao de redes sociotécnicas, disseminagao do conhecimento e de parcerias institucio-
nais para promogao da Ciéncia, Tecnologia & Inovagdo em Saude (CT&IS) e translagéo
do conhecimento.

Motivadas pelas dificuldades e necessidades impostas pelas arboviroses, sobretudo
pela emergéncia de saude causada pelo virus Zika, as feiras mostraram-se nicho de
ciéncia e cidadania, orientadas pelos Objetivos de Desenvolvimento Sustentdvel (ODS)
e a Agenda 2030 da Organizagao das Nacdes Unidas, assim como, pelo preenchimen-
to das lacunas de pesquisa identificadas pelo Ministério da Saude e estabelecidas em
sua Agenda de Prioridades para Pesquisa (2018).
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Na primeira versao do evento, realizada em 2017, na cidade de Salvador - BA, o tema foi
0 “Zika virus, microcefalia e sindromes congénitas”. Em 2019, foram realizadas duas
edicdes: a primeira realizada em Bento Gongalves — RS, com o tema “Saude Unica
para Territorios Saudaveis e Sustentaveis’, e a segunda realizada em Fortaleza — CE,
com o tema “Saude Digital para Territorios Saudaveis e Sustentaveis”. Em 2020, na
sua quarta edigao, as condi¢des de saude publica vigentes impuseram a readequagao
para a modalidade totalmente digital, em decorréncia da pandemia causada pelo novo
coronavirus e, teve como tema o “Enfrentando as crises sanitarias e epidemias: pano-
ramas e perspectivas”.

Em suas quatro edigdes, as Feiras de Solucdes para a Saude cadastraram na Platafor-
ma Agora 288 solucdes inovadoras, sendo predominante as de carater social e de ser-
vico com parcerias de desenvolvimento e implantacao de baixo custo e aplicagao em
diferentes niveis do Sistema Unico de Satde. A metade, tinha abrangéncia nacional. Os
arranjos locais, ou de cobertura no territorio, tiveram destaque nas edigdes locais de
cada feira, com resultados que geraram subsidios para 0 apoio a projetos no ambito da
Agenda Nacional de Prioridades na Pesquisa em Saude do Ministério da Saude.

Destaca-se que as solucdes industriais, que demandam maior investimento financeiro
e tecnologico para o desenvolvimento e escalonamento, foram as de menor numero.
Entretanto, espacos de didlogo e apresentagao propiciaram a aproximacgao entre de-
mandantes, academia, desenvolvedores dessas solugdes e o Complexo Econdmico
e Industrial da Saude (CEIS), dando oportunidade a formagao de redes sociotécnicas
gue poderiam mitigar lacunas da pesquisa translacional.

Mais uma vez, as instituicdes de ensino e pesquisa e as parcerias publicas foram
protagonistas do cenario de desenvolvimento e financiamento a inovagao cientifica e
tecnologica. A falta de recurso foi relatada como o principal motivo para o ndo seqgui-
mento de projetos, ampliagdo ou implantagdo das solucdes, o que refletiu o cenario
nacional do financiamento a pesquisa e inovacao.
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Muitas das solucdes avaliadas possuiam potencial de escalonamento, sendo que 37
delas ja se encontravam em fase de implementagao.

A Saude Digital, explorada na forma de eventos como Hackthons e Garme Jam mos-
trou-se uma ferramenta ludica potente, atrativa para agoes de promocao da saude, de
modo que novos investimentos devem ser direcionados a eventos dessa natureza.

Sem duvida, a experiencia bem-sucedida alcangada no arranjo produtivo na forma de
feira mostrou-se um importante instrumento de interagdo com a sociedade civil, que
nos possibilita a identificacdao de solugbes sociais, criadas para que as comunidades,
antecipando-se tanto ao Estado quanto a Academia e de forma solidaria, pudessem
enfrentar as epidemias e suas consequéncias. Trabalhando como uma inteligéncia

cooperativa territorial que contribui com o enfrentamento das crises sanitarias e o for-
talecimento do Sistema Unico de Saude.

~ < ><3
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A ciéncia sempre foi aberta na medida em que teorias, métodos e resultados séo ava-
liados por pares e divulgados amplamente. Contudo, nas ultimas décadas, com a glo-
balizagao e a ampla utilizagao de tecnologias da informagao e comunicagao, o chama-
do movimento da Ciéncia Aberta vem ganhando forga e visibilidade, principalmente a
partir de 2002 com a Budapest Open Access Initiative, que defende a disponibilizacao
livre e gratuita de publicagdes cientificas (BOAI, 2002).

Em 2007, com a publicagéo de diretrizes para orientar o compartilhamento de dados
de pesquisas financiadas com recursos publicos pela Organizacdo para Cooperagao
e Desenvolvimento Econémico (OECD, 2007), o compartilhamento e a abertura de da-
dos cientificos tornaram-se uma das principais propostas do movimento da Ciéncia
Aberta. Proposta que suscita um intenso debate sobre os principios e os padrdes a
serem seguidos para 0 acesso aos dados de pesquisas.

A abertura de dados ganhou relevancia pelo potencial de otimizar tempo e recursos
dedicados a pesquisa, promovendo, assim, 0 aumento na circulagdo de informacoes
e conhecimento, que devem ser orientados por valores como liberdade académica e
integridade cientifica. O objetivo é obter uma ciéncia mais transparente e colaborativa
com progressos mais rapidos e alinhada as necessidades e desafios das sociedades
contemporaneas.

A Ciéncia Aberta vai além do acesso a publicagdes e do compartilhamento de dados
originados em projetos de pesquisa, na medida em que promove a abertura de todo o
processo cientifico e a translagao do conhecimento. Esse movimento, reforga o con-
ceito de responsabilidade social cientifica e é potencialmente capaz de ampliar os im-
pactos sociais e econdmicos da ciéncia.

Nessa perspectiva, novas praticas voltadas a disponibilizacao aberta de conhecimento
cientifico comegam a surgir para viabilizar o seu acesso e reutilizagdo. Exemplos des-
sas praticas estdo presentes na Taxonomia da Ciéncia Aberta, elaborada pela Facilita-
te Open Science Training for European Research (FOSTER, 2016).
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Figura 1: Taxonomia da Ciéncia Aberta

——————) Open Access Definition
——4) Open Access In allves

———) Gold Route

_ o
Open Access Use and Reuse Sl

Open Big Data

Open Data Definition

Open Data Journals

Open Data Standards

Open Data Use and Reuse

Open Government Data

Definition of Open Reproducible Research
Irreproducibility Studies
Open Lab/Notebooks

Open Science Workflows
Open Source in Open Science
Reproducibility Guidelines

Open Access O——===
~

Open Science

Altmetrics

Bibliometrics

Semantometrics

Webometri

Funders policies

Governmental policies

Institutional policies

— — —0 Open Access policies

eﬂlm ) Open Data Policies
Open Re Repnsnorles

0 Open Services

— —£) Open Workflow Tools

——) Open Science Guidelines
Organisational mandates < —

Fonte: https:/www.fosteropenscience.eu/foster-taxonomy/open-data?page=1
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Os principais beneficios de uma ciéncia aberta, que constituem a base de suas moti-
vacoes, sao: reprodutibilidade, transparéncia cientifica, velocidade de circulagao da in-
formacao e reuso de dados, resultando numa ciéncia de maior qualidade e progressos
mais rapidos.

A despeito do novo paradigma cientifico ser pautado no compartilhamento e reutiliza-
¢ao de dados, de métodos e do conhecimento cientifico, pesquisadores e suas insti-
tuicoes estdo imersos em contextos nacionais que podem potencializar, ou dificultar a
abertura e 0 acesso a eles.

Em 2021, a Unesco langou recomendagdes sobre a Ciéncia Aberta aos Estados-mem-
bros, que deverao ser aplicadas a partir de medidas apropriadas, aderentes as estru-
turas juridicas e governamentais de cada Estado. Para tal, as recomendacdes deverdo
ser de conhecimento das autoridades e 6rgaos responsaveis pela ciéncia, tecnologia
e inovagao e discutidas com atores envolvidos com a Ciéncia Aberta a nivel nacional,
internacional e multilateral (UNESCO, 2021)".

Essas recomendagdes ganham maior relevancia e complexidade no setor de pesquisa
em saude, por ser uma area sensivel e estratégica para a sociedade, particularmente
em paises que possuem sistemas universais de saude, como o Brasil, e em cenarios
de enfrentamento de emergéncias sanitarias, como no caso da Zika e mais recente-
mente da pandemia de Covid-19.

No ambito do enfrentamento de emergéncias de saude publica, destaca-se a declara-
cdo das academias de ciéncias das nacdes do Grupo dos Sete (G7), que engloba as
sete maiores economias do mundo. O documento recomenda uma série de agdes a
serem tomadas para viabilizar o compartilhamento de dados entre paises para enfren-
tar as proximas emergéncias de saude publica (ROYAL SOCIETY, 2021).

1. Recomendagdo da UNESCO sobre Ciéncia Aberta disponivel em portugués. Ver UNESCO, 2021
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De forma pioneira no Pais, em 2017, a Fiocruz constituiu o Grupo de Trabalho em
Ciéncia Aberta (GTCA) no ambito do projeto “Plataforma de Vigilancia de Longo Prazo
para Zika e Microcefalia no ambito do SUS" — Plataforma Zika — com a participacao
inicial das seguintes instancias do orgao: Centro de Integracdo de Dados e Conhe-
cimentos para Saude (Cidacs/Fiocruz Bahia), Geréncia Regional de Brasilia (Gereb/
Fiocruz) e da Vice - Presidéncia de Educagéo, Informacgéo e Comunicagdo (VPEIC)? da
Fiocruz. Em seguida, passou a contar com membros de outras instancias da Fiocruz,
e comecou a ser chamado de GTCA ampliado.

A criagao do GTCA objetivou promover o desenvolvimento de principios e diretrizes
para orientar o acesso, compartilhamento e abertura de dados para pesquisa na pers-
pectiva da Ciéncia Aberta, inicialmente no ambito do projeto, para posterior adogao
institucional®, com potencial de replicagdo em outras instituicdes publicas.

Os resultados obtidos por meio dos estudos realizados pelo GTCA até o segundo se-
mestre de 2018 foram apresentados aos dirigentes e técnicos dos Ministérios da Sau-
de, da Ciéncia, Tecnologia, Inovacao e das Comunicag¢des por ocasiao do Seminario
sobre Abertura, Gestao e Compartilhamento de Dados para Pesquisa, realizado em
25 de outubro de 2018. O seminario resultou da parceria entre a Fiocruz Brasilia, 0
Cidacs/Fiocruz Bahia, o Departamento de Ciéncia e Tecnologia do Ministério da Saude
(DECIT/MS) e a Vice-Presidéncia de Educacgéo, Informagéo e Comunicagéo (VPEIC) da
Fiocruz. Além desses atores, participaram também dirigentes do Conselho Nacional
de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico (CNPq), do Instituto Brasileiro de Infor-
macao em Ciéncia e Tecnologia (Ibict) e da Comissao Nacional de Etica em Pesquisa
(Conep), bem como, trabalhadores da Fiocruz.

A iniciativa promoveu o debate sobre o estado da arte da Ciéncia Aberta no mundo
e 0s impasses e perspectivas para implementacao da abertura de dados pelas ins-
tituicdes brasileiras, em especial, o Ministério da Saude (MS), uma vez que este &, na

2. Membros do GTCA: Alexandro Pinto, Anne Clio, Bethania Almeida, Flavia Elias, Gabriela Oliveira, Marcia Motta, Patricia Henning, Paula
Xavier, Paulo Guanaes e Vanessa Jorge.

3. Para obter informagdes adicionais sobre o trabalho do GTCA, acesse: https://cidacs.bahia.fiocruz.br/plataformazika/ciencia-aberta
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atualidade, uma das instituicdes do Governo Federal mais acionadas pelos brasileiros
na procura de dados, tanto administrativos como aqueles gerados pelas pesquisas
flnanciadas pelo érgéao.

Além dos debates promovidos durante o Seminario, foram entregues ao Ministério
da Saude todo o material produzido pelo grupo até aquele momento, a saber: o “Livro
Verde - Ciéncia aberta e dados abertos: mapeamento e analise de politicas, infraestru-
turas e estratégias em perspectiva nacional e internacional’; o livro intitulado “Marcos
regulatorios e a abertura de dados para pesquisa em salde: dados pessoais, sensiveis
ou sigilosos e propriedade intelectual’; e o Termo de Referéncia sobre Gestao, Com-
partilhamento e Abertura de Dados para Pesquisa.

Na sequéncia, apresenta-se, em ordem cronoldgica e de forma concisa, os produtos
listados acima, bem como, as demais ac¢des desenvolvidas pelo GTCA. Informacdes
adicionais e mais detalhadas poderao ser encontradas nos /inks das publicacdes e nas
notas de rodapé disponibilizados.

2017

LIVRO VERDE - CIENCIA ABERTA E DADOS ABERTOS: MAPEAMENTO E ANALISE
DE POLITICAS, INFRAESTRUTURAS E ESTRATEGIAS EM PERSPECTIVA NACIONAL
E INTERNACIONAL

No mesmo ano de constituicdo do GTCA, entre margo e agosto de 2017, foi realizado
um estudo exploratorio sobre abertura de dados cientificos e governamentais, base-
ado na analise de documentos oficiais e sitios eletrénicos de instituicbes governa-
mentais, multilaterais e de fomento, além de outros documentos contendo relatos de
iniciativas nessa mesma direcao.
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Figura 2: Livro Verde
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Andlise de Politicas,

II|H||I "Il Grupo de Trabalho de Ciéncia Aberta da Fiocruz. tﬁl

Fonte: https://www.arca.fiocruz.br/handle/icict/24117

O estudo recebeu o nome de Livro Verde por representar um mapeamento inicial sobre
0 tema, uma vez que este é dinamico e encontra-se em constante evolugao, visto que
proliferam iniciativas em prol da ciéncia aberta.

Ainiciativa objetivou obter um panorama internacional sobre a abertura de dados para
pesquisa, por meio do mapeamento e analise de politicas, infraestruturas e estratégias
voltadas a esse fim.

A escolha dos paises participantes do estudo teve por critério a identificagao daqueles
considerados mais destacados na discussao acerca do tema e do pais de interesse de
aplicagéo, no caso o Brasil. O estudo analisou iniciativas em sete paises (Alemanha,
Australia, Brasil, Canada, Estados Unidos da América, Holanda, Portugal, Reino Unido)
e em um bloco econdmico e politico, a Unido Europeia®.

4. Os resultados do estudo, por pais, poderdo ser consultados diretamente na publicagdo.
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0 que foi encontrado?

Especificamente no que tange ao estimulo para abertura de dados cientificos, a maio-
ria das iniciativas foi liderada por agéncias de fomento a pesquisa. A apresentagao de
planos de gestao de dados e o depdsito de dados em repositérios passaram a figurar
como critérios para concessao de financiamento por essas agéncias. Passaram a ser
permitidos nos orgamentos dos projetos, a inclusao dos custos relacionados a opera-
cionalizacao dos planos de gestao de dados, como o0s que incluem o tratamento, a or-
ganizagao e a documentacao dos dados, bem como, investimentos em infraestrutura
(hardware e software) e pessoal especializado®.

Neste sentido, cabe chamar atencao para a importancia de pessoal especializado vol-
tado a curadoria de dados, que além de auxiliar na organizacéo, descri¢cao e docu-
mentacao dos dados, e no provimento de metadados para sua adequada localizagao
e utilizacdo, também auxilia na protecao e gerenciamento de riscos relacionados aos
acessos, usos e relsos dos dados®.

A gestao de dados na perspectiva da Ciéncia Aberta reconhece aspectos éticos e le-
gais, dentre outros, como protecao de direitos humanos e seguranca nacional para
nao compartilhar dados, desde que as restricbes sejam proporcionais e justificadas.
Portanto, os dados poderéo ser fechados, acessados de forma controlada (sob deter-
minados termos e condigdes), ou abertos (acessados livremente, sem qualquer restri-
¢do). Mesmo que os dados ndo sejam compartilhados, metadados deverdo ser dispo-
nibilizados de maneira aberta, para que pesquisadores e demais partes interessadas
saibam da sua existéncia, conteudo e periodo de criacao.

Os principais aspectos considerados no planejamento da gestao e compartilhamento
de dados séo: ética (particularmente consentimento e privacidade); estruturas e pa-
droes de qualidade dos dados, viabilidade de armazenamento e acesso a longo prazo.

5. Algumas iniciativas que auxiliam na estimativa de custos de gestdo de dados de projetos de pesquisa: OpenAire (https:/www.ope-
naire.eu/how-to-comply-to-h2020-mandates-rdm-costs); UK Data Service (https:/ukdataservice.ac.uk/learning-hub/research-data-ma-
nagement/plan-to-share/costing/); Horizon 2020 (https:/twiki.pp.rl.ac.uk/twiki/pub/Main/PpdBids/EC_Horizon_2020_General_costing

quide.pdf)
6. Para saber mais sobre curadoria de dados de pesquisa, acesse o site do Digital Curation Centre: https:/www.dcc.ac.uk,
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A busca por convergéncia internacional no tocante a gestao de dados de pesquisa para
otimizar a sua reutilizacdo na perspectiva da Ciéncia Aberta, tornou os denominados
“principios FAIR" o padrdao adotado. O acrénimo FAIR significa que o conjunto de dados
deve ser encontravel (Findable), acessivel (Accessible), interoperavel (Interoperable) e
reutilizavel (Reusable) no ecossistema global de dados digitais’.

Os principios FAIR buscam orientar a aplicagao de uma série de requisitos relacio-
nados a gestéao e disponibilizacdo de dados, para que estes possam ser |localizados,
acessiveis, compreensiveis, rastreaveis, interoperaveis e reutilizados. Destaca-se que
fazem distingdo entre dados e metadados para apoiar uma ampla gama de circuns-
tancias, dentre as quais aderéncia aos marcos éticos e legais.

Quanto a infraestrutura para depdsito, acesso, compartilhamento e abertura de da-
dos originados de projetos de pesquisa, existem diversos repositorios e plataformas
vinculados a universidades e instituicdes de pesquisa, financiados por governos e/ou
agéncias de fomento a pesquisa. Ha ainda repositérios de areas especializadas do
conhecimento, em geral promovidos por sociedades ou associa¢oes cientificas®.

No campo da gestao publica, iniciativas voltadas a abertura de dados visam a trans-
paréncia e 0 acesso a informacao pelos cidadaos e organizagdes da sociedade civil®.
Notadamente no que tange aos dados de pesquisa, destacamos iniciativas nacionais
voltadas ao provimento de infraestrutura, ferramentas e servigos integrados para de-
posito, busca, reutilizagao e preservacao de dados de projetos de pesquisa na perspec-
tiva da Ciéncia Aberta™.

Em relacao a formacgao de recursos humanos, ainda de forma timida, algumas inicia-
tivas mencionam a necessidade de formacao em areas estruturantes como informa-
tica, estatistica, ciéncia de dados, ética, governanca e infraestrutura, relacionadas ao

7. Para saber mais sobre os principios FAIR, acesse: https://www.go-fair.org/fair-principles

8. Uma boa fonte de consulta sobre repositérios de dados de pesquisa é o Re3data.org, financiado pela Fundagéo Alema de Pesquisa -
German Research Foundation (https://www.re3data.org/about).

9. https://www.opengovpartnership.org/about,

10. European Open Science Cloud (https:/research-and-innovation.ec.europa.eu/strategy/strategy-2020-2024/our-digital-future/open-
-science/european-open-science-cloud-eosc_en); Australian Research Data Commons (https://ardc.edu.au/about_us/).
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campo que emerge como E-Science. A maior énfase volta-se a capacitagao de pes-
quisadores para elaboragao de planos de gestdo de dados gerados por projetos de
pesquisa financiados com recursos publicos.

A énfase em planos de gestdo de dados é compreensivel pela necessidade de provi-
mento de informacdes e documentagao sobre a organizacdo dos dados ao longo do
ciclo de vida do projeto, principalmente sobre os dados que serdao compartilhados e
preservados para reutilizagdo. Nesse sentido, agéncias de fomento e instituicbes de
pesquisa passaram a disponibilizar seus respectivos modelos de plano de gestado de
dados com tutoriais de preenchimento, alguns dos quais encontram-se disponiveis em
plataformas dedicadas ao tema'".

A despeito de especificidades, em termos gerais, a maioria dos paises busca viabilizar
a abertura de dados de pesquisa financiadas com recursos publicos, por considerar
gue sdo bens produzidos em nome do interesse publico. Como tal, devem ser disponi-
bilizados de forma aberta, com as menores restricoes possiveis, de maneira oportuna
e responsavel.

Consideragoes

O mapeamento e analise de politicas, infraestrutura e outras estratégias para abertura
de dados na perspectiva da Ciéncia Aberta aponta desafios e oportunidades relacio-
nados a necessidade de mudancas culturais, politicas e técnicas. A inducao atraves
de requisitos obrigatorios nos editais de financiamento e disponibilizagdo de cursos e
tutoriais voltados a gestdo de dados de pesquisa, foram identificados como os prin-
cipais meios para sensibilizar pesquisadores acerca da necessidade de gerir e com-
partilhar dados de suas pesquisas. Constata-se ainda que paises passam a investir de

11. Alguns exemplos de plataformas que disponibilizam modelos de planos de gestéo de dados de pesquisa: DMPTool Building your
Data Management Plan (https://dmptool.org/); DMPONLINE (https://dmponline.dcc.ac.uk/https:/dmponline.dcc.ac.uk/). Exemplo de
curso sobre o tema Research Data Management Training: https:/mantra.ed.ac.uk
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forma estratégica em infraestrutura e pessoal especializado, para adequada gestao,
armazenamento, preservacao e acesso aos dados para pesquisa cientifica por dife-
rentes areas disciplinares, e em alguns casos, 0s investimentos sao declaradamente
relacionados as suas politicas de desenvolvimento cientifico, econdmico e social.

2018 E 2019

MARCOS REGULATORIOS E A ABERTURA DE DADOS PARA PESQUISA EM SAUDE:
DADOS PESSOAIS, SENSIVEIS OU SIGILOSOS E PROPRIEDADE INTELECTUAL

No ano seguinte, buscou-se entender o ordenamento juridico brasileiro no que concer-
ne a identificacao dos marcos legais que incidem sobre temas vinculados a abertura
de dados para pesquisa em saude, com a finalidade de fornecer subsidios e diretrizes
aderentes as estruturas juridicas do pais, para orientar o acesso, compartilhamento e
abertura de dados na perspectiva da Ciéncia Aberta no projeto e na Fiocruz.

Figura 3: Marcos legais nacionais em face da abertura de dados para pesquisa em
saude: dados pessoais, sensiveis ou sigilosos e propriedade intelectual

cionais em
a de dados

Fonte: https:/www.arca.fiocruz.br/handle/icict/28838
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O estudo foi pautado em pesquisa documental, com base em fontes legislativas pri-
marias do periodo de 1988 a 2018. As normas identificadas incidem na abertura de
dados para pesquisa em saude — seja de forma direta, ou indireta. A publicacao traz
um conjunto de normas em uma planilha especifica, onde séo apresentados os dis-
positivos pertinentes, seu conteldo (objeto), as razdes de sua selegao (justificativa) e
comentarios explicativos.

0 que foi encontrado?

O estudo destaca que existem normas relacionadas a abertura de dados para pesqui-
sa, mas que ainda nao havia regramento que regulasse de forma especifica 0 acesso,
o tratamento e o uso de dados pessoais para pesquisa académica e estudos em saude
publica, ressalvada neste caso, a Lei Geral de Protegéo de Dados Pessoais - LGPD, Lei
n. 13.709 - (BRASIL, 2018), que conta com dispositivos a respeito. A época da elabo-
racao do estudo, a LGPD havia sido sancionada, mas ainda ndao estava em vigéncia.

Especificamente no que concerne aos direitos de propriedade intelectual sobre bancos
de dados, desde a selegao, organizacao ou disposigao de seu conteudo, estes sao
protegidos por direitos autorais, sempre se considerando as especificagdes da Lei do
Software, quando digitais. Entretanto, dados e informacdes cientificas per se nao sao
protegidos por direitos autorais, embora os dados clinicos e demais relacionados aos
inventos sujeitos a patentes e mesmo segredos de negoécios, possam ser protegidos
pela Lei de Propriedade Industrial.

O objeto da protecao por direitos autorais € o banco de dados em si, ou seja, 0 conjunto
ordenado e organizado de dados. Uma vez protegido, sua reprodugéo, distribuicdo e
comunicagao, bem como, sua adaptacao, reordenagao e modificagdo bem como, a
comunicacgao e reproducao dos resultados das operagdes, sao exclusivas dos titula-
res, que podem autorizar ou ndo, além de determinar as condi¢cdes de seu uso por via
contratual.
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Por fim, indica que cabe as instituigcdes cientificas e as instituicdes de fomento regular,
o compartilhamento e a abertura de dados para pesquisa em saude, com base nas di-
retrizes e limites normativos para garantir o acesso aos dados da maneira mais ampla
possivel, sem comprometer a integridade dos dados e as normativas éticas e legais.

Consideragoes

A principal constatacéo do estudo volta-se a recente aprovagao de normas substan-
ciais especificas, que dispdem sobre tratamento e protecdo de dados pessoais e sobre
dados para pesquisa em saude. Também foi identificada uma variedade de normas
juridicas pertinentes ao tema, como a Lei de Direitos Autorais, a Lei de Acesso a Infor-
magao, o Codigo Civil e a Constituicdo Federal. Apesar dos multiplos interesses (cien-
tificos, comerciais, politicos, entre outros) em torno da protecao e utilizagdo dos dados
pessoais — elemento crucial na pesquisa em saude —, a efetividade normativa de sua
protecao ainda esta em construcao.

As instituicbes de pesquisa, universidades publicas e agéncias de fomento publicas
brasileiras necessitam criar normas internas na forma de politicas institucionais que
regulamentem as relacdes que decorrem desse processo. O estudo buscou subsidiar
um debate no ambito do projeto e da Fiocruz, na medida em que indica as diretrizes a
serem seguidas e as fronteiras que ndao devem ser transpostas diante da necessidade
de se autorizar 0 acesso, o compartilhamento e a abertura de dados custodiados pela
instituicao.
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SENSIBILIZAGAO E CAPACITAGAO SOBRE CIENCIA ABERTA

Em 2018, a Fiocruz langou uma Formacgao Modular sobre Ciéncia Aberta, que contou
com a participagao de integrantes do GTCA como conteudistas. O curso'? foi organi-
zado em séries tematicas que redinem cursos gratuitos, na modalidade ensino a dis-
tancia, e abertas a qualquer pessoa interessada.

Figura 4: Formacao Modular sobre Ciéncia Aberta

Revisdo Cadigo Recursos
por pares aberto de educacionais
aberta laboratério abertos

Redes
Sociais
Cientificas

Fonte: Site do Campus Virtual Fiocruz

12. Disponivel em: https://bit.ly/formacaocienciaaberta
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Avangos institucionais

Com base nas discussoes iniciadas e nos estudos conduzidos pelo GTCA, foi elabo-
rado um Termo de Referéncia sobre Gestdo, Compartilhamento e Abertura de Dados
para Pesquisa'®. O documento sistematiza um conjunto de principios e diretrizes e foi
colocado em consulta publica para a constru¢do de uma visao coletiva para subsidiar
as diretrizes institucionais.

O Termo de Referéncia foi a base de discussao da comunidade Fiocruz e em 2019
foi formalmente disponibilizado para contribuicdes em sistema de consulta publica
interna. Ap6s analise e incorporagao das contribuigdes recebidas, em 2020, uma nova
versao do documento foi aprovada pelo Conselho Deliberativo da Fiocruz.

Figura 5: Principios e Diretrizes no Termo de Referéncia sobre Gestéao,
Compartilhamento e Abertura de Dados para Pesquisa

Interesse Publico

Avaliagdo da Gestéo e Abertura
Pesquisa e Impacto de Dados_ para
Societal Pesquisa

Principios e
——— Diretrizes
Ciéncia Cidada,

Democracia e Marcos Regulatérios
Desenvolvimento

LIULIIC) Desenvolvimento
Pesquisa Digital o
de Capacidades e
Integrado e Sustentabilidad
Sustentavel R LI ER

Fonte: Figura elaborada pelo GTCA, 2019

13. Disponivel em: https://bit.ly/termodereferenciaca
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2020

A versao aprovada do documento tornou-se a “Politica de gestdo, compartilhamento e
abertura de dados para pesquisa: principios e diretrizes da Fiocruz”, instituida por meio
da Portaria n® 5.760, de 7 de dezembro de 2020

A construcao dessa Politica envolveu um amplo e extenso processo de discussdes e
pactuacoes internas, com diferentes atores que realizam pesquisas e com diversas
instancias de gestao e consultivas, vinculadas as atividades de investigagéo cientifica
na Instituicdo (camaras técnicas de pesquisa e de informag&o e comunicagdo, unida-
des da Fiocruz e grupos que se dedicam a estudos em temas especificos).

A criacdo de uma politica institucional que define novos pardmetros e contornos de
producao, organizagdo e comunicacao da ciéncia, de forma democratica e inclusiva,
em uma instituigdo complexa, com distintos campos de atuacao, exigiu a adogao de
um método que abarcasse as diferentes visdes sobre as tensdes e beneficios gerados
pela abertura de dados. Esse processo amplo e participativo permite que a metodolo-
gia utilizada e os conhecimentos gerados possam ser extrapolados a outros 6rgaos
publicos, a exemplo do proprio Ministério da Saude, com as devidas adaptagdes de
contexto, perfis e missoes institucionais.

14. Disponivel em: https://www.arca.fiocruz.br/handle/icict/46408
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Figura 6: Politica de gestao, compartilhamento e
abertura de dados para pesquisa, Fiocruz

S feo

Fundagio Oswaldo Cruz

Politica de gestao,
compartilhamento e
abertura de dados
para pesquisa

Principios e Diretrizes

2020

Fonte: Acervo Fiocruz

Cabe ainda registro que a implementagao dessa Politica encontra-se em andamento,
a partir da criacdo do Férum de Ciéncia Aberta em 2021, instancia de governanca das
politicas de Ciéncia Aberta na Fiocruz, estabelecida pela Portaria 157, de 12 de maio
de 20217

Ao considerar que os objetivos iniciais do GTCA foram alcancados - tendo em vis-
ta o estabelecimento dos principios e diretrizes que atualmente direcionam a gestéao,
acesso, compartilhamento e abertura de dados para pesquisa -, tanto no ambito da
Plataforma Zika como em toda a Fiocruz'®, iniciamos uma nova fase de trabalho com
estudos voltados a utilizacdo de dados administrativos para pesquisa cientifica e a
realizacao de estudos em saude publica que abordam, se relacionam ou geram conhe-

15. Disponivel em: https://bit.ly/portarial57
16. As agdes de implementagéo da Politica de gestdo, compartilhamento e abertura de dados na Fiocruz é de responsabilidade da
Vice-Presidéncia de Educagéo, Informagdo e Comunicagédo (VPEIC).
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cimentos para subsidiar a adocao de boas praticas para gestdo, compartilhamento e
abertura de dados para pesquisa.

2020/2021

CENARIOS SOBRE ZIKA - CONTRIBUIGOES DA PESQUISA CIENTIFICA COM USO DE
DADOS ADMINISTRATIVOS VINCULADOS

O uso de dados para pesquisa nao se limita aos dados coletados ou gerados no am-
bito de projetos de pesquisa, caracterizados como dados cientificos. Para entender o
potencial uso de dados administrativos para pesquisa, buscamos analisar as contri-
buicdes de dois estudos conduzidos no ambito da Plataforma Zika, desenvolvidos a
partir do acesso e integragao de bases de dados administrativos'’.

A primeira pesquisa analisou a taxa de letalidade e as caracteristicas materno-infantis
dos casos e obitos relacionados a microcefalia/Sindrome Congénita do Zika (SCZ) no
Brasil, entre os anos de 2015 a 2017, a partir da vinculacao de trés bases de dados:
Registro de Eventos de Saude Publica (Resp), Sistema de Informagdes sobre Nascidos
Vivos (Sinasc) e o Sistema de Informagdes sobre Mortalidade (SIM). O resultado do
estudo alterou o conhecimento anterior sobre a taxa de letalidade em criangas com
microcefalia, que antes era considerada em torno de 4-8% e passou a ser de 10%.

Ja o segundo estudo selecionado teve como objetivo avaliar o impacto da epidemia
de Zika no registro de criancas com anomalias congénitas no Brasil, que considerou o
periodo de janeiro de 2010 a setembro de 2015 como um “evento pré-Zika” e o periodo
logo apds setembro de 2015 a dezembro de 2017 como um “evento pos-Zika”. A pes-
quisa observou 0 aumento na taxa de notificagdo de anomalias congénitas, durante e
depois da epidemia de Zika, sugerindo uma melhoria geral no registro de malforma-

17. O termo “dados cientificos” refere-se aos dados produzidos e/ou coletados em atividades cientificas, enquanto o termo “dados
administrativos” se refere aqueles coletados por diferentes departamentos governamentais para subsidiar atividades administrativas e
prestagdo de servigos a populagdo.
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¢cOes congénitas, incluindo aquelas nao atribuidas ao Zika.

O estudo demonstra que o uso de dados administrativos vinculados foi fator deter-
minante para o alcance dos resultados e contribuigdes das pesquisas acerca dos po-
tenciais cenadrios e impactos da Zika no Brasil. Adicionalmente, apontamos desafios
éticos, legais e metodologicos em torno da integracdo de dados administrativos en-
frentados pela Plataforma Zika, a partir do estabelecimento de arranjos de seguranga
da informacao adequados e pessoal especializado para receber, processar, integrar e
prover acesso aos dados administrativos integrados com qualidade e acuracia para
viabilizar a conducao dos estudos.

PERCEPGOES E EXPERIENCIAS SOBRE COMPARTILHAMENTO E VINCULAGAO
DE DADOS PARA PESQUISA E AVALIAGAO DE POLITICAS PUBLICAS NA AREA DA
SAUDE

No contexto da entrada em vigor da LGPD, marco na regulamentacao e utilizagéo de
dados pessoais no Brasil, entre 2020 e 2021, foi conduzido um estudo exploratério
para compreender as experiéncias e percepgoes de individuos de determinados seg-
mentos da sociedade acerca do compartilhamento e vinculacdo de dados pessoais
tanto na esfera publica (pesquisas cientificas e politicas publicas), quanto na esfera
privada. A investigacao deu especial aten¢do aos dados administrativos, entendendo-
-0S como bens publicos de grande valor para a sociedade.

Por ser um tema novo, com muitas lacunas para a sua compreensao, particularmente
no Brasil, os participantes foram escolhidos a partir de caracteristicas diversas, obje-
tivando garantir uma variedade de impressdes. Foram entrevistados representantes
de grupos de pacientes, beneficiarios de programas sociais, pesquisadores usuarios
de dados administrativos das dreas de saude, ciéncias sociais, histéria e patriménio
e ciéncia da computacao e gestores publicos com experiéncia nas areas de salde e
protecao social.
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Para conducao das entrevistas semiestruturadas foram construidos roteiros especi-
flcos para cada grupo de entrevistados, trés ao todo. Foram mais de 24 horas de gra-
vacao de audio e video e mais de 540 paginas transcritas, analisadas e comparadas.
Através deste rico material, foi possivel encontrar padrdes sobre temas que subsidia-
ram 0 mapeamento de categorias que emergiram a partir das analises comparadas
das entrevistas.

Figura 7: Relatorio da pesquisa de percepcoes e
experiéncias sobre compartilhamento de dados

RELATORIO DA PESQUISA

Percepcles e
experiéncias sobre :
compartilhamento s
e vinculacio de
dados para pesquisa
e avaliacdo de
politicas publicas
na drea da saude

Bethania Almeida e Denise Pimenta

Fonte: Almeida e Pimenta, 2021
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O que foi encontrado?

A maioria das entrevistas aponta que o processamento de dados pessoais por parte
do governo € algo que gera maior receio do que agdes de grandes empresas de tecno-
logia (Big Techs) que oferecem servigos de busca, e-mail, aplicativos e redes sociais,
por exemplo. Receio justificavel, se pensarmos que € a relacao com o Estado que con-
fere cidadania ao individuo, garantindo a liberdade e o acesso a direitos, com seus
contornos juridicos amparados pela Constituicao e contornos sociolégicos.

Figura 8: Depoimento do Relatorio da pesquisa de percepgdes e
experiéncias sobre compartilhamento de dados

“Até porque quando eu fui dar entrada no Minha Casa Minha Vida, eles provavelmente
juntaram os dados pra ver que eu morava com a minha mde... entdo assim, foram dados
que pra casa eu ndo tinha fornecido. Na verdade, quando me pediram os dados, pediram

os meus dados com os de meu filho. E af, quando veio a negativa... na verdade nio veio
uma negativa, né, na verdade saiu no didrio oficial com o nome de outras maes e o meu nao
estava.

E ai, foi toda uma burocracia pra saber o que foi que havia acontecido, mas pra eles verem
que minha mae fazia parte do meu circulo de residéncia, no caso vamos dizer assim, eles
sabiam, entendeu?! Porque assim, eu recebo um beneficio que é um saldrio minimo, minha
mde recebe um saldrio minimo também. Somos nés duas. Aqui em casa, somos em quatro:
eu, minha mde, meu pai e meu filho. Eu t6 com o pai do meu filho ainda, mas assim, ele
mora com os pais dele. Entio, aqui em casa somos nés quatro. Entio, o que acontece, eles
ficaram sabendo... Mas eu acho que eles tém acesso... a gente assim fica meio preocupada...
E a gente comega a pensar vdrias coisas porque, querendo ou ndo, sio todos os nossos da-
dos. Entdo é isso, a gente fica preocupado sim’”.

- Beneficidria de Pensio Vitalicia (antigo Beneficio de Prestacio Continuada BPC), mie de
crianga com microcefalia decorrente do Zika virus (entrevistada para esta pesquisa)

Fonte: Almeida e Pimenta, 2021

Entretanto, os titulares de dados tendem a aprovar o uso de seus dados custodiados
pelo Estado para pesquisas cientificas e para politicas publicas, desde que tenham
salvaguardas (protecgao e garantias de direitos) e que isso gere algum beneficio na vida
delas. O acesso a informacao e o retorno dos resultados de pesquisas para pessoas
e comunidades as quais os dados se referem, também foram considerados importan-
tes, pois poderao fazer uso destes para saber mais sobre suas condi¢cdes de vida e
saude e ter subsidios para acessar direitos respaldados e garantidos por lei.
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Figura 9: Depoimento do Relatorio da pesquisa de percepgdes e
experiéncias sobre compartilhamento de dados

“Porque gente, hoje tem um grande nimero de casas [terreiros de religido de matriz africana]
que nio sabe nem que pode fazer isso. Ou que precisam fazer isso. Que tém isencio de IPTU
ou ndo tém. A cidade de Salvador j4 deu isengio de IPTU, mas a maior parte das casas continua
pagando IPTU porque nem sabe que pode deixar de pagar.

Entdo assim, eu acho que tem uma série de informagées que nio chegou para o publico-alvo e
tem uma série de informagées que a gente adoraria saber e que a gente também néo tem”.

- Pesquisadora da 4drea de Histdria e Patriménio (entrevistada para esta pesquisa)

Fonte: Almeida e Pimenta, 2021

Especificamente no que concerne a pesquisa cientifica e estudos em saulde publica, os
achados apontam para a necessidade de delineamento e implementacao de formas
de envolvimento e engajamento da sociedade para abarcar, dentre outras coisas, su-
gestdes de temas de pesquisa, discussao de projetos de pesquisa e retorno dos seus
resultados para individuos, grupos e populagdes aos quais as pesquisas se referem.

Figura 10: Depoimento do Relatorio da pesquisa de percepgoes e
experiéncias sobre compartilhamento de dados

“Dialogar com a sociedade civil é uma das coisas que eu aprendi trabalhando, principalmente
no ano passado, no enfrentamento a pandemia, com populagées em situagio de rua. Nunca
falar por’ eles e sim falar com’ eles. Entdo, é sentar, é botar na mesa assim 6, a gente, tem

essa lei aqui de protegio de dados e a gente t4 pensando isso, 0 que é que vocés pensam em
relagdo as comunidades quilombolas?’ Eu acho que € a primeira coisa, entendeu?! Porque a
gente fica muito por dentro de nds mesmos assim e elucubrando aqui uma coisa, e se vocé
conversa com uma lideranca dessas, ela j4 vai te dar uma nogdo. Entdo, eu acho que mesmo que
a gente trabalhe com dados secunddrios, com dados administrativos, a gente tem que abrir o
canal de didlogo com essas liderancas. Tanto que é uma coisa que eu fico falando toda hora...
‘tem que falar com as liderangas, tem que conversar com as liderangas’ Entendeu, abrir esse
canal. Eu acho que o CIDACS tem a possibilidade de abrir esses canais e nio ficar sé no meio
cientifico e académico. Porque a gente faz esse movimento muitas vezes quando a gente vai a
campo, né?! Coleta dados primdrios. Quando a gente vai trabalhar com dados secunddrios,
dados de dominio piblico, a gente ndo tem esse cuidado e que é extremamente relevante.
Extremamente!”.

- Pesquisadora da drea de Saide (entrevistada para esta pesquisa)

Fonte: Almeida e Pimenta, 2021
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Pesquisadores também apontaram a falta de transparéncia e impessoalidade no pro-
cesso de cessao de bases de dados administrativos, que devem ser pautados por
critérios bem estabelecidos e transparentes, pautados pela isonomia.

Figura 11: Depoimento do Relatorio da pesquisa de percepcoes e
experiéncias sobre compartilhamento de dados

“Olha, eu nao acho que tenha muita transparéncia. Tém dados, o Brasil é um pais ... nio

€ super transparente... Acho que eu jd tive esse problema mais de uma vez, mas eu to lem-
brando agora de uma pesquisa de microcrédito que eu fiz e era uma avaliagcio de impacto
de microcrédito. E o pessoal resolveu que ndo ia dar os dados, porque eram dados que vocé
tinha que acessar quem recebeu o crédito, entao vocé acabava tendo a...

Naquela época, isso jd faz uns... quase 20 anos, a gente conseguiu resolver conversando
mesmo tudo com uma pessoa que tinha muito prestigio e sentando na mesa e explicando o
qué que era e acabaram liberando. Mas, é o mesmo problema de prontudrio né, a gente tem
algumas coisas que a gente quer estudar, af bate nesse problema de acesso a prontudrio”

- Pesquisadora da drea de Ciéncias Sociais (entrevistada para esta pesquisa)

Fonte: Almeida e Pimenta, 2021

Os gestores apresentaram a mesma preocupagao que 0s pesquisadores entrevista-
dos quanto a indispensabilidade de um sistema de governanca de dados, capaz de
propiciar transparéncia e acesso a boas informagdes para politicas publicas e para
geracao de novos conhecimentos e evidéncias em prol do interesse publico, principal-
mente, dos mais vulneraveis.
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Figura 12: Depoimento do Relatorio da pesquisa de percepgoes e
experiéncias sobre compartilhamento de dados

“Na minha experiéncia é regulacdo... A Politica Publica tem uma finalidade e a finalidade
institucional vai ser melhorar a vida do cidadao e destes grupos e, pra isso, ela precisa do
uso dos dados. Dificultar o acesso para politicas ou para pesquisa de instituicées sérias de
pesquisa é dificultar a propria capacidade de éxito da politica. Fraude, a gente trata como
fraude, erro a gente trata como erro, mas isso ndo tem que eivar todo um outro constructo
que ndo pode nascer do receio do mau uso do dado, o que a gente tem que fazer é impedir
0 mau uso do dado, ndo impedir o bom uso do dado com receio do mau uso. Se vocé for
‘numa familia vulnerdvel, numa familia indigena e perguntar : ‘vocé prefere ceder seu dado,
ou, ndo ceder e ndo chegar, aqui, a 4gua?’ Acho que quando vocés forem entrevistar as pes-
soas mais pobres, elas vdo dizer: ‘ndo... entdo toma meu dado af, entdo, traz o servico, traz o
beneficio, faz aqui o que vocé puder fazer por min

E isso, vamos regrar e impedir o mau uso, é o que pode ser feito. Punir o que hd de errado e
deixar as coisas seguirem, né?! Se nio, a gente nao faz mais nada. Se cada um, cada pesqui-
sador e cada instituicio publica for transformado em um potencial fraudador ou num
potencial Serasa...”

- Gestora de Politicas Publicas (entrevistada para esta pesquisa)

Fonte: Almeida e Pimenta, 2021

Destacamos ainda que dados administrativos sao um tipo de Big Data, cujo valor ndo
esta pautado apenas no grande volume de dados e capacidade computacional, mas
principalmente na capacidade de extrair conhecimento para que se tornem fonte de
evidéncias.
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Figura 13: Depoimento do Relatorio da pesquisa de percepgoes e
experiéncias sobre compartilhamento de dados

“(...) vamos pensar numa etapa... por isso que € bom que tenha alguém, que nio precisa
ser de ciéncia da computagdo mas faga ciéncia de dados, sabe? Que use essas ferramentas e
esses conhecimentos dessa grande drea pra gerar e encontrar relacées que ainda nao foram
encontradas. E veja; isso sdo relagoes que ainda ndo foram encontradas, no foram pensa-
das e que podem ser ainda mais eficientes pro tipo de processo de gestio de dado adminis-
trativo que a gente tem. Porque como ¢é dado secunddrio, talvez a gente encontre coisas que
0 nosso processo de geragao... nossa forma de pensar na populagio, na saiide populacional,
talvez seja muito aquém das possibilidades que eu tenho, sabe? S6 estou tentando dizer
que... (...) Agora imagina a poténcia que € vocé lidar com grandes bases de dados pensan-
do dessa forma. Sio relacées que vocé consegue olhar de uma forma muito mais macro e
relagbes que ao serem encontradas vocé vai pensar: p6, como assim?’ Olha a grande saca-
da! Os epidemiologistas conseguiram descobrir que o fato de vocé ter poucos cémodos em
casa ou dos seus comodos serem muito pequenos, isso estd muito relacionado, fortemente
relacionado 4 incidéncia de tuberculose, sabe? Maravilha! Olha essa relagio! Isso partiu de
uma hipétese. Ninguém viu isso no dado. Alguém pensou nisso a priori. Olha como o ser
humano € criativo a ponto de conseguir compreender essa relagdo a partir de observagao
de fenémeno. Agora imagina a possibilidade que ¢ fazer com que a mdquina teste todas as
possibilidades possiveis dentro do dado e que vocé navegue entre as hipdteses que fazem
mais sentido pro espirito do tempo, sabe?”

Pesquisador da drea de Ciéncia de Dados (entrevistado para esta pesquisa)

Fonte: Almeida e Pimenta, 2021

A governanca de dados inclui a gestao de dados, com informacgdes sobre a coleta, pro-
cessamento, selecao de informacgdes e qualidade dos dados, por exemplo, imprescin-
diveis para proporcionar contexto para as analises. Nesse sentido, os dados também
precisam ser pensados em termos epistemologicos, pois sao utilizados para represen-
tar diferentes aspectos da realidade, cujas interpretacdes dependeréo das circunstan-
cias especificas dos processos de analise e dos significados que lhes sao atribuidos.

Uma abordagem multidisciplinar e integrativa dos seus efeitos no Brasil 263




[S] [Es] [E

Figuras 14 e 15: Depoimentos do Relatorio da pesquisa de percepcdes e
experiéncias sobre compartilhamento de dados

“Entio eu sempre... eu digo que a genética nio é nada sem epidemiologia e epidemiologia
ndo é nada se ela ndo discutir a antropologia, as culturas”

- Pesquisadora Indigena da Area da Saiide-Antropologia (Geneticista) (entrevistada para
esta pesquisa)

“E se a gente ndo entende esse processo, se a gente ndo traz pra discussao todas as possibi-
lidades, tipo; a pessoa de epidemiologia vai I4 e explica, ok, massa, mas a pessoa de gestio
explica também. Traz a pessoa de computagdo, olha pro processo e também explica. E eu
acho que essas trés explicagées, elas ndo sdo, nem contraditdrias e também ndao sdo antago-
nistas, eu acho que elas sdo complementares. E é daf que nasce um estudo muito mais, eu
diria, muito mais, como € que eu posso dizer? Multidisciplinar”

- Pesquisador da drea de Ciéncia da Computagio (entrevistado para esta pesquisa)

Fonte: Almeida e Pimenta, 2021

Consideragoes

A despeito do limitado potencial de generalizagdo do estudo, em virtude do tamanho
da amostra e de sua representatividade, os achados da pesquisa sao indicativos im-
portantes que apontam para a necessidade de acdes voltadas a literacia sobre dados
em um mundo digitalizado:

- criagao de mecanismos de envolvimento e engajamento da sociedade civil nas de-
cisdes sobre 0s usos e reusos de seus dados, particularmente de dados custodiados
pelo Estado;

- estabelecimento de um ecossistema nacional de gestéo e governanga de dados ad-
ministrativos para subsidiar a geragao de conhecimento cientifico e de evidéncias para
politicas publicas, que inclua a vinculagao de dados, com mecanismos de transparén-
cia, controle e responsabilizacao orientados pelo legitimo interesse publico.
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SEUS DADOS CONTAM E FAZEM HISTORIA

Figura 16: Material do projeto “Seus dados contam e fazem histéria”

HISTORIA

Acompanhe o material que o estudo "Percepcdes e
experiéncias sobre compartilhamento e vinculacdo de dados

para pesquisa e avaliacdio de politicas publicas na drea da
satide” estd produzindo.

Fonte: https:/cidacs.bahia fiocruz.br/

A partir dos achados da pesquisa intitulada “Percepcdes e experiéncias sobre com-
partilhamento e vinculacao de dados para pesquisa e avaliagéo de politicas publicas
na area da saude”, elaboramos conteudos com informagdes sucintas, de facil acesso,
mas sem perder a profundidade para alcancar diversos publicos. O material produzido
foi disseminado semanalmente por dois meses nas redes sociais do Cidacs e esta
disponivel em seu site, de forma aberta, para ampla utilizagao’®.

As postagens, além de informar sobre definicbes e conceitos, apresentaram exem-
plos e cenarios de usos e reusos de dados para pesquisa cientifica e para politicas
publicas, destacando o fato de que produzimos dados administrativos desde o nosso
nascimento.

18. O material do projeto esta disponivel no link https:/cidacs.bahia.fiocruz.br/2021/11/24/material-do-projeto-seus-dados-contam-e-
-fazem-historia/
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Figura 17: Material do projeto “Seus dados contam e fazem histéria”

. SE US | TODO MUNDO CONHECE ESSE
D A D 0 s DOCUMENTO ABAIXO
c 0 N T AM A CERTIDAO DE NASCIMENTO:
E FAZE M COM ELA, OFICIALMENTE

H I STO RIA EXISTINOS, COM NOME COMPLETO,

NOME DOS PAIS, DOS AVOS,

MATERNIDADE, CIDADE E HORA
EM QUE NASCEMOS.

Fonte: https:/cidacs.bahia fiocruz.br/

Dentre os conteldos, buscou-se responder a perguntas como: O que sao dados pri-
marios e dados secundarios? O que sao dados pessoais e dados sensiveis? Quais
sao os aspectos éticos do uso de dados pessoais para pesquisa cientifica? Qual é a
importancia dos dados administrativos para a ciéncia e para gestao publica? O que é
LGPD? O que é linkage?
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Figuras 18 e 19: Material do projeto “Seus dados contam e fazem historia”

SEUS E OS DADOS OBTIDOS PELO GOVERNO QUANDO
A GENTE PREENCHE UM CADASTRO, FICHA OU ]

\ DADOS FORMULARIO SAO CHAMADOS DE DADOS
| CONT AM ADMINISTRATIVOS, POR EXEMPLO PARA
MATRICULA NA ESCOLA, ATENDIMENTO | ‘

E FAZ,EM MEDICO, IMPOSTO DE RENDA OU BENEFICIO | |

HISTORIA soczu. v

SE U s VOCE JA PAROU PARA PENSAR SOBRE A IMPORTANCIA DOS
DADOS ADMINISTRATIVOS PARA O GOVERNO E PARA

‘ D ADOS POPULACA0? E QUE ESTES DADOS ALIMENTAM DIFERENTES
SISTEMAS DE INFORMACAO DO MUNICIPIO, DO ESTADO E

CONTAM .o
EFAZEM 2

QUAL O TAMANHO DA POPULACAO? TEM MAIS MULHERESE

H ISTO RI A HOMENS? QUANTOS HASCIMENTOS'@QUANTAS MORTES?

‘ QUANTASHOSPITALIZACOES? 5

&

P
TUDO ISSO, OS DADOS ADMINISTRATIVOS PODEM NOS
AJUDAR A RESPONDER.

Fonte: https://cidacs.bahia.fiocruz.br
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O proposito foi auxiliar no entendimento sobre direitos dos titulares de dados pessoais,
como também acerca da importancia dos dados administrativos para promogao de
politicas publicas e realizagao de pesquisas cientificas.

COMPARTILHAMENTO E ABERTURA DE DADOS NA CIENCIA ABERTA E A PESQUI-
SA EM SAUDE PUBLICA NA LEI GERAL DE PROTEGAO DE DADOS

Dados podem ser utilizados para diferentes propositos, e a depender da situagao e dos
interesses envolvidos, serédo utilizados como mercadorias (commodities), ou como
bens publicos. Assim, o aumento da quantidade de dados produzidos por distintas
fontes, dentro e fora do ambito cientifico e em um mundo cada vez mais digitalizado,
suscita inumeras reflexdes sobre as condigdes e finalidades de acesso para o (re) uso
de dados.

Dados sao imprescindiveis para geragao de conhecimento cientifico e de evidéncias
para politicas e programas dos governos, que incluem o Sistera Unico de Satde (SUS).
Adicionalmente, a pesquisa em saude tradicionalmente utiliza dados pessoais e sen-
siveis a partir de normas especificas de protecdo aos direitos dos titulares dos dados.
Nessa perspectiva, analisamos as principais orientagdes internacionais voltadas ao
compartilhamento e abertura de dados para pesquisa na Ciéncia Aberta e discutimos
as especificidades da pesquisa cientifica e de estudos em saude publica na Lei Geral
de Protegdo de Dados (LGPD)™.

19. Consulte o artigo publicado sobre o tema em ALMEIDA; PIMENTA; BARRETO, 2021.
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0 que achamos?

Como dados de diferentes tipos e origens passaram a ser cada vez mais utilizados e
reutilizados com distintos propdsitos e interesses, discussoes éticas e legais em torno
da coleta e processamento de dados e as finalidades de uso, principalmente de dados
pessoais e sensiveis, tornaram-se frequentes.

Ao considerar que o compartilhamento e abertura de dados com finalidade de pesqui-
sa manifesta-se de maneira diferente nas diversas areas disciplinares e paises, deven-
do seqguir principios éticos e marcos regulatorios, abordamos aspectos relacionados
ao processamento de dados para pesquisa cientifica no Brasil, particularmente dados
pessoais e sensiveis, e as especificidades da pesquisa em saude publica no ambito da
Lei Geral de Protecao de Dados — Lein® 13.709.

No Brasil, toda pesquisa envolvendo seres humanos requer aprovacao do Sistema
CEP/Conep, com o objetivo de proteger o participante da pesquisa e assegurar que o
estudo sera realizado de acordo com principios éticos a partir de resolugdes e norma-
tivas deliberadas pelo Conselho Nacional de Saude.

A LGPD, sancionada em agosto de 2018 e com vigéncia a partir de agosto de 2020,
volta-se ao estabelecimento de principios e conceitos norteadores para preservar o
equilibrio entre a necessidade de proteger efetivamente os direitos dos titulares dos
dados, ao mesmo tempo em que permite o processamento de dados pessoais e sen-
siveis para determinadas finalidades.

Verifica-se que a pesquisa cientifica e a pesquisa em saude publica sdo consideradas
contextos especificos de processamento de dados na Lei, desde que existam salva-
guardas para proteger os direitos dos titulares dos dados, que dever&o estar em con-
sonancia com a regulamentacao do setor.

No que tange a gestao de dados, considerada uma condic¢ao indispensavel para a reu-
tilizagao de dados de projetos de pesquisa na perspectiva da Ciéncia Aberta, cabe sa-
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lientar que esta também é requerida na LGPD, uma vez que a lei exige que 0s respon-
saveis pelo tratamento dos dados pessoais organizem e mantenham registros acerca
de qualquer atividade relacionada ao processamento desses dados pessoais sob sua
responsabilidade, pois os titulares devem ter acesso facilitado as informagdes sobre
qualquer tratamento aos quais seus dados sejam submetidos.

Novas formas de produzir conhecimento cientifico com os adventos do Big Data e da
abertura de dados na perspectiva da Ciéncia Aberta colocam desafios que precisam
ser enfrentados, dentre eles a harmonizagdo do marco regulatério nacional para utili-
zacao de dados pessoais e sensiveis para produgao de conhecimento cientifico com
seguranga juridica, transparéncia e responsabilidade social. Requerendo, portanto, in-
fraestruturas computacionais robustas e sustentaveis, ferramentas, servicos e forma-
¢ao de pessoal para gestao e analise de dados.

Consideragoes

Verifica-se que ainda nao existe consenso acerca do acesso e gestao de dados se-
cundarios por instituicdes de pesquisa, que incluem dados administrativos e outros
tipos de dados oriundos de distintas fontes para pesquisa cientifica e para estudos
em salde publica. As principais diretrizes encontradas na literatura e nas experiéncias
internacionais sobre o tema, que incluem integragao de dados, séo voltadas ao estabe-
lecimento claro de acesso aos dados, que envolve medidas de seguranga apropriadas,
uso dos dados para finalidades especificas, credenciais do solicitante e aprovagao éti-
ca do estudo proposto.

No Brasil, temos o exemplo do Centro de Integracao de Dados e Conhecimentos para
a Saude (Cidacs), vinculado a Fiocruz Bahia, que estruturou um complexo sistema
de gerenciamento de dados com métodos, técnicas e protocolos para receber, tratar,
processar, integrar e preservar grande volume de dados. O provimento de acesso aos
dados vinculados e anonimizados para responder perguntas de pesquisas relaciona-
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das aos determinantes sociais e aos impactos de politicas publicas sobre a saude da
populacao brasileira, é fornecido sob determinados termos e condigbes em ambiente
seguro e controlado.

CONCLUSOES

O trabalho teve inicio com um mapeamento e analise documental de artigos cienti-
flcos, documentos oficiais, sitios eletronicos de instituicbes governamentais e de fo-
mento a pesquisa e iniciativas sobre a abertura de dados praticadas em outros paises.
Em seguida, buscamos conhecer os marcos legais nacionais que incidem na pesquisa
cientifica e mais especificamente na pesquisa em saude, para orientar o estabeleci-
mento de principios e diretrizes voltados a gestao, compartilhamento e abertura de
dados para pesquisa. Esses estudos subsidiaram agbes no ambito da Plataforma Zika
e o estabelecimento da politica institucional da Fiocruz, que poderdo ser utilizados
como orientagdes pela Secretaria de Vigilancia em Saude e Ambiente (SVSA/MS) e
outras instituicdes que custodiam dados utilizados para pesquisa cientifica.

Ao longo do processo, constatou-se que as discussodes sobre a reutilizagdo de dados
na perspectiva da Ciéncia Aberta tinham por foco dados gerados por projetos de pes-
quisa. Para suprir lacunas sobre 0 acesso e integracao de dados administrativos para
pesquisa, tipos de dados que subsidiaram os estudos da Plataforma de Vigilancia de
Longo Prazo para Zika e Microcefalia no ambito do SUS, iniciamos uma nova fase de
trabalho.

A utilizagdo de dados administrativos para pesquisa cientifica e estudos em saude
publica apresenta uma série de desafios, pois seu acesso, tratamento, compartilha-
mento e utilizacao apresentam questionamentos éticos e legais que necessitam ser
respondidos através de um conjunto de medidas, que visam mitigar riscos e ampliar
beneficios para individuos e sociedade.
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Ao reconhecermos que a Ciéncia Aberta requer transparéncia e participacao social
para que seja responsavel e inclusiva, buscamos compreender as experiéncias e per-
cepcoes de representantes de grupos de pacientes, beneficiarios de programas so-
ciais, pesquisadores usuarios de dados administrativos e gestores publicos, acerca do
compartilhamento e integragao de dados com finalidade de pesquisa e de estudos em
saude publica.

Iniciamos assim, processos de literacia voltados a diferentes segmentos interessados
(governo, academia, organizagdes da sociedade civil e publico em geral), e elaboramos
e disseminamos conteudos sobre usos e redsos de dados com finalidades de pesqui-
sa e de politicas publicas, todos disponiveis em formato aberto para ampla utilizagao.

E como dados sao imprescindiveis para geragéo de conhecimento cientifico e de evi-
déncias para politicas e programas dos governos, que incluem o SUS, buscamos dis-
cutir alguns aspectos relacionados a Ciéncia Aberta, Big Data e especificidades da
pesquisa cientifica e de estudos em saude publica a luz da LGPD.

O trabalho desenvolvido, intitulado Dados e Ciéncia Aberta, aponta uma série de desa-
flos a serem enfrentados para produgéo de conhecimento cientifico confiavel e social-
mente responsavel na era do Big Data, principalmente quando sao utilizados dados
administrativos integrados para responder perguntas complexas.

Esses desafios foram pensados de forma pioneira na estruturagao da Plataforma Zika,
pois o projeto propiciou arranjos de seguranga da informacao e pessoal especializado
para receber, processar, integrar e prover acesso aos dados administrativos integra-
dos, com qualidade e acuracia. Dados integrados que viabilizaram a condugao dos
estudos epidemiologicos.

Adicionalmente, o projeto viabilizou conhecer as especificidades da comunidade cien-
tifica que estuda Zika no Brasil e a participagao de diversos segmentos da sociedade
nas edicdes da Feira de Solugdes para Saude, que reuniu instituicbes académicas e de
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pesquisa, empresas, organismos internacionais, instituicdes governamentais e socie-
dade civil, particularmente grupos sociais atingidos pela epidemia de Zika no Brasil.

Especificamente no que tange ao trabalho voltado a gestao, compartilhamento e aber-
tura de dados na perspectiva da Ciéncia Aberta, destacamos que € uma realidade, e
que o objetivo precipuo do grupo de trabalho que se dedicou ao estudo desse tema,
por meio dos projetos e iniciativas descritas neste relatorio, foi fornecer subsidios, sob
diferentes angulos e abordagens, para que gestores, pesquisadores, autoridades e 6r-
gaos responsaveis pela ciéncia, tecnologia e inovagao pudessem se apropriar, critica-
mente, dos fundamentos, conceitos e estratégias utilizadas em ambitos internacional
e nacional.

Esperamos que o trabalho iniciado na Plataforma Zika auxilie na mobilizagao e adesao
de atores nacionais as praticas de gestao e integracdo de dados na perspectiva da
Ciéncia Aberta, particularmente no setor de pesquisa em saude, para aumentar a velo-
cidade de circulacao da informacao e o reuso de dados voltados ao desenvolvimento
cientifico e geragao de evidéncias para politicas publicas em prol da melhoria das con-
digbes de vida e de saude da populacao brasileira.
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Consideragoes Finais

Um surto, epidemia ou pandemia sdo eventos socialmente complexos e apesar de
ocorrerem com crescente frequéncia, quer seja de forma restrita, em diferentes partes
do globo (surtos ou epidemias), ou de maneira generalizada (pandemias), os fatores
gue determinam a emergéncia de tais eventos, os seus efeitos na saude e nas mais
diversas esferas da vida social e as estratégias que os diversos setores da socieda-
de utilizam-se para enfrenta-los, carece de esclarecimentos. Portanto, a analise em
profundidade de cada surto, epidemia ou pandemia ao ser feito, constitui-se em uma
imensa fonte geradora de conhecimentos sobre os seus determinantes, efeitos e os
meios de mitigacao, essenciais para atuar em um evento em curso, ou eventos simi-
lares no futuro.

O aprendizado gerado deve ser disseminado e partilhado de maneira mais ampla pos-
sivel para que nos tornemos mais qualificadas na prevengao ou mitigagao de eventos
similares, que certamente ocorrerdo. Enfrentar estes desafios exigem dados e equipes
de investigadores provenientes de diferentes disciplinas, com capacidade para enqua-
drar o evento a partir de diversos angulos e perspectivas, permitindo uma compreen-
sao mais holistica do problema e, também, na coordenacgao das respostas.

Nesta publicacao, sao relatados os estudos e investigagdes realizados por um diver-
sificado grupo de pesquisadores focados na devastadora epidemia de Zika, que ocor-
reu no Brasil entre 2015 e 2016, porém cujas efeitos nas vidas das criancas e familias
acometidas ainda perduram. Devendo-se ainda lembrar que casos de Zika continuam
a ocorrer e uma nova epidemia nao pode ser descartada.

O processo de investigagao tornou possivel produzir uma serie de conhecimentos re-
levantes sobre um conjunto diverso de questdes, desde os desafios para governanga
e disponibilizagéo de dados de diversos sistemas nacionais de informagao, fundados
nos principios do movimento da Ciéncia Aberta, até a utilizagdo destes dados para
avaliar o impacto da epidemia no registro, incidéncia e mortalidade pela sindrome con-
génita do virus Zika (SCZ). Gragas a utilizagao de dados dos sistemas nacionais de
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informagao foi possivel avaliar diferencas nas estimativas de risco entre municipios
brasileiros, desfechos adversos e marcadores sociais associados aos recém-nasci-
dos com a SCZ.

Para viabilizar a realizacao dos estudos longitudinais sobre a saude das criancas de
maes infectadas pelo virus da Zika a partir dos dados integrados de diferentes siste-
mas nacionais, foi necessario criar infraestrutura técnica, operacional e metodoldgica
para producao de datasets com qualidade e acuracia para responder as questdes de
investigagao. Para viabilizar o recebimento, processamento, integragao, preservacgao
e acesso dos dados, em conformidade com os marcos éticos e legais vigentes no
pais, intensificou-se no Centro de Integracdo de Dados e Conhecimentos para Saude
(Cidacs/Fiocruz Bahia) o desenvolvimento de um complexo sistema para governanga,
processamento e analise destes dados. A experiéncia mostrou a quantidade e quali-
dade dos novos conhecimentos e tecnologias que puderam ser produzidos a partir da
integragao de dados rotineiramente coletados, com o esclarecimento de importantes
aspectos da dinamica da epidemia e de seus efeitos sobre a saude da populagao.

Ao considerar os desafios cientificos para compreensao da epidemia de Zika, proces-
SO que muito rapidamente envolveu pesquisadores, laboratorios e instituicdes do Bra-
sil e de diferentes paises, buscou-se contribuir para o entendimento da dinamica dos
arranjos e colaboracdes cientificas nacionais e internacionais necessaria para cobrir
as diferentes questdes que vao dos aspectos clinicos e epidemioldgios aos aspectos
moleculares envolvidas na resposta ao virus. Utilizando-se de diferentes bases de da-
dos bibliométricas e métodos e abordagens cientométricas, foram mapeados areas
de conhecimento, pesquisadores, instituicoes e paises. Exploracdo que possibilitou en-
tender o ativo processo de articulacédo e colaboragdes da comunidade cientifica para
geracao de conhecimentos fundamentais na busca por respostas aos desafios colo-
cados pelo virus e a epidemia. Nesta jornada gerou-se também instrumentos que cola-
borassem com os gestores na selecdo de conhecimentos e extragcdo de competéncias
relevantes nas bases abertas existentes, como o curriculo Lattes.
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Em outro enfoque, buscou-se entender as formas que diversos outros atores, parti-
cularmente a sociedade civil, organizaram-se para lidar com os efeitos da epidemia.
propor e gerar solugdes. A epidemia da Zika mostrou a importancia da mobilizagao
nao somente da comunidade cientifica, mas também da sociedade civil na elaborara-
cao e implementacao agdes em diversas esferas, visando mitigar os seus efeitos. A
série de feiras de solugdes, que teve inicio com uma grande feira em Salvador, focada
em Zika, foi uma imensa oportunidade de conhecer e catalizar as acdes e estratégias
para prevencao, tratamento e cuidado, que emanam tanto da comunidade cientifica,
mas também da sociedade civil. Esta iniciativa possibilitou o registro, a catalogagao e
a analise de mais de duas centenas de a¢des originadas na sociedade civil, demons-
trando a importancia da participacao social em todo o processo da epidemia e 0s
caminhos apontados para além da academia e do governo.

Desafio comum de todas as epidemias ou pandemias, em periodo recente, tem sido a
utilizacéo rapida de dados cientificos e, principalmente, aqueles rotineiramente produ-
zidos pelo sistema de saude ou outros sistemas de registro de informagdes sobre as
atividades humanas. A rapidez entre a produgao e o uso dos dados € essencial parao
estabelecimento o mais imediato possivel das causas e das consequéncias da epide-
mia. Dados que precisam ser disponibilizados de forma muito rapida para responder
as emergéncias de salde publica, tal como foi a epidemia de Zika. Nessa perspectiva,
a gestdo e governancga de dados precisa de investimentos continuos em sistemas
de tecnologia e informagao (hardware, software), rapidez na coleta e atualizagdo das
bases de dados e no treinamento de recursos humanos especializados em processar,
armazenar, preservar e dar acesso aos dados de forma agil, ética e socialmente res-
ponsavel.

Por fim, interessava ao grupo refletir e contribuir com o debate necessario sobre a
abertura dos dados e conhecimentos gerados. Isto passou por estudos sobre infraes-
trutura, diretrizes e politicas relacionadas ao compartilhamento de dados para pesqui-
sa em diversos paises, e acerca dos marcos legais e éticos para o compartilhamento
e abertura de dados na pesquisa em saude no Brasil. Estudos essenciais e que funda-
mentaram o desenvolvimento da politica de gestao, compartilhamento e abertura de
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dados para pesquisa no ambito da Fiocruz. Além do acesso ao conhecimento e aos
dados para pesquisa em saude, a perspectiva de ciéncia aberta adotada visa que esta
seja socialmente responsavel e inclusiva. Portanto, disseminar experiéncias, fomentar
discussdes e incorpor novas perspectivas, que incluam a sociedade civil, fazem parte
do processo iniciado na Plataforma Zika.

A sintese do processo e resultados apresentados nesta publicacao refletem a missao
do Centro de Integracdo de Dados e Conhecimentos para a Saude (Cidacs/Fiocruz
Bahia), que se especializou na governanga, integracao e analise de grandes bases de
dados nacionais para responder a perguntas de investigacao relevantes relacionadas
aos problemas de saude da populacéo brasileirae ao Sistema Unico de Saude (SUS).
Desde a sua concepcao e ao longo da sua existéncia, iniciada em dezembro de 2016,
o Cidacs busca responder aos desafios técnicos, cientificos e sociais que se apresen-
tam no cumprimento da sua missao.

O
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Foto 1: Marilene abraga seu filho Jodo, que nasceu com microcefalia
Autor: Felipe Fittipaldi/ Wellcome Photography Prize 2019
Repositério Disponivel: Wikimedia Commons - https:/commons.wikimedia.org/wiki/File:Hold Me _Mother, 2018 - Wellcome_Ph:

Fotos 2 a 6: Bancos de Imagens
Agéncia Brasil, Creative Commons Attribution 4.0 International, Envato Elements, Banco de Imagens Fiocruz e Freepik.

Foto 7: Bebé com microcefalia em sessao de fisioterapia
Autor: Sumaia Villela/Agéncia Brasil
Repositério Disponivel: Wikimedia Commons - https./commons.wikimedia.org/wiki/File:Beb%C3%AA_com_microcefalia 01,
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