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Modalidade: Resumo Expandido

Resumo: O artigo discute o processo de adequagao de dados neurotecnolégicos e biomédicos aos
principios Findable, Accessible, Interoperable, Reusable (FAIR) sob a ética da Ciéncia da Informacao.
Apresenta como estudo o trabalho em andamento no Instituto Nacional de Ciéncia e Tecnologia em
Neurotecnologia Responsavel, destacando os desafios técnicos, éticos e institucionais envolvidos. O
cenario brasileiro, ainda carente de diretrizes unificadas, é analisado criticamente. A proposta
enfatiza o uso de vocabularios formais, politicas de dados e tecnologias semanticas para promover
interoperabilidade, governanca e praticas alinhadas a ciéncia aberta e a pesquisa responsavel.
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Abstract: This article discusses the process of adapting neurotechnological and biomedicaldata to
the Findable, Accessible, Interoperable, Reusable (FAIR) principles from the perspective of
Information Science. It presents the ongoing work at the National Institute of Science and
Technologyin Responsible Neurotechnology as a case study, highlighting the technical, ethical, and
institutional challenges involved. The Brazilian context, still lacking unified guidelines, is critically
analyzed. The proposal emphasizes the use of formal vocabularies, data policies, and semantic
technologies to promote interoperability, governance, and practices aligned with open science and
responsible research.
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1 INTRODUGCAO

A melhoria do atendimento a populacdo nos servicos de saude no Brasil depende de
dados de qualidade, integrados e oportunos. Entretanto, a fragmentacao de registros clinicos
de um mesmo paciente — dispersos em diferentes sistemas e formatos — compromete a
tomada de decisdo e limita a reutilizacdo na pesquisa. No campo das neurociéncias, a
complexidade conceitual e técnica agrava o problema.

Apresentados em 2016 os principios FAIR fornecem diretrizes amplamente

reconhecidas para tornar dados Findable, Accessible, Interoperable e Reusable (Wilkinson et
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al., 2016). Ao contrario de uma norma obrigatdria, tratam-se de recomendacdes voluntdrias
e graduais de implementacdo (Jacobsen et al., 2020). Embora dialoguem com a ciéncia
aberta, os principios FAIR ndo implicam uma “publicidade de dados irrestrita”, e sim,
direcionam uma certa abertura, porém com critério. (Landi et al., 2020). Esta dicotomia
(também presente quanto a Privacidade X Otimizacdo, por exemplo) é especialmente
relevante no que tange dados sensiveis na drea da Saude.

No contexto nacional, a Rede Nacional de Dados em Saude (RNDS) e outras iniciativas
publicas avangaram na integracdo, mas persistem heterogeneidades tecnolégicas e

semanticas que dificultam a interoperabilidade plena (Brasil, 2022).

2 FUNDAMENTAGAO TEORICA

Esta secdo apresenta a natureza e o escopo dos principios FAIR no ecossistema de
pesquisa em saude, com énfase especifica na diretriz Interoperabilidade; e o papel das
ontologias biomédicas da OBO Foundry na padronizacdo semantica e integracdo de bases

heterogéneas.

2.1 Principios FAIR e a Ciéncia da Informacgao

Os principios FAIR constituem diretrizes voluntarias, de ampla aceitacdo comunitaria,
destinadas a orientar a melhoria continua de dados e metadados (Wilkinson et al., 2016;
Jacobsenet al., 2020; Campos et al., 2023). N3o possuem forca regulatdria formal nem
implicam abertura irrestrita dos dados; ao contrario, harmonizam transparéncia e protecao
por meio do enunciado “as open as possible, as closed as necessary” (Landi et al., 2020).
Neste estudo, explicita-se o foco na dimensdo Interoperable, dada sua centralidade para a
integracdo de sistemas de informacdo em saude, a padronizacdo semantica e a eficiéncia da
troca de informacdes entre as diferentes plataformas.

Na area da Saude, a interoperabilidade semantica é prejudicada por ambiguidades
e sobreposicdes em terminologias clinicas quando ndo ha ancoragem ontoldgica formal, o
que impacta a reprodutibilidade e a automacdo (Bodenreider, 2008; Schulz;
Martinez-Costa, 2019).

Ceusters e Smith (2010) em importante trabalho sobre a relacdo das ontologias
aplicadas a saude mental, apontam a Teoria das Particoes Granulares, a qual fornece um

modelo para compreender as divisbes que fazemos sobre a realidade em unidades
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representacionais, de diferentes niveis de granularidade: a realidade concreta (L1), suas
representacbes cognitivas (L2) e suas concretizacdes em artefatos informacionais (L3),
como ontologias e prontudrios eletrénicos. Tais divisdes seriam uma forma fiel de avaliar a

gualidade e a fidelidade das representacdes usadas em contextos clinicos e cientificos.

2.2 Ontologias biomédicas e a OBO Foundry

As ontologias biomédicas oferecem uma representagdao formal do dominio e sdo
essenciais para alinhar significados e permitir inferéncia automatica. A OBO Foundry
propde principios de construcdo e governanca para um ecossistema coordenado de
ontologias, como a Gene Ontology, a Human Phenotype Ontology e outras (Smith et al.,
2007; Ceusters; Smith, 2010; Kéhler et al., 2021).

Em aplicacdes clinicas e de pesquisa, a combinacdo de modelos de informacao (p.
ex., openEHR), terminologias controladas (LOINC, CID, SNOMED CT) e ontologias de
referéncia reduz inconsisténcias e promove a integracdo semantica (Schulz; Stegwee;

Chronaki, 2019; Schulz; Martinez-Costa, 2019).

2.3 Ciéncia Aberta

O conceito de Ciéncia Aberta, segundo Heinz e Miranda (2024): “é um movimento
qgue propde aumentar a visibilidade, produtividade e circulacdo do conhecimento
cientifico, por meio da promocdo da cultura de compartilhamento [...]”. O movimento de
Ciéncia Aberta tem crescido no Brasil, mas ainda requer maior aderéncia por parte de
universidades e centros de pesquisa. Abaixo, figura extraida do Curso online sobre Ciéncia
Aberta da FIOCRUZ Campus Virtual, que incentiva os pilares Cultura, Treinamento e

Tecnologia no desenvolvimento de iniciativas FAIR.
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Figura 1 — Pilares do movimento GOFAIR
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Fonte: Extraido de FIOCRUZ.

Os conjuntos de dados oriundos de pesquisas biomédicas e de neurociéncias
possuem caracteristicas especificas que dificultam sua adequagdo imediata e “completa” as
diretrizes FAIR. Estes dados normalmente sdo produzidos em ambientes clinicos
heterogéneos e tendem a estar fragmentados, sem padronizagdo de formatos/extensdes de
arquivo, vocabuldrios controlados ou documentacao suficiente. Além disso, questdes éticas e
legais associadas a privacidade de dados sensiveis ampliam a complexidade de abertura e

reutilizacdo destes acervos.

[...] nem todos os dados sdo iguais ou devem ser tratados da mesma forma, isso
quer dizer que, os dados de pesquisa podem diferir segundo suas tipologias, a
depender do assunto ou da disciplina cientifica. O compartilhamento de Dados
Pessoais, Sensiveis ou de Dados de Pesquisa qualificados como Sensiveis
necessitam de cuidados especificos baseados em legislagdo vigente sempre com
foco na preservagdo da integridade fisica e moral do titular dos dados (Silva, 2019,
p. 79).

Portanto, a jornada em diregdo a Ciéncia Aberta, especialmente em dominios como
as neurociéncias e a area biomédica, revela uma tensdo fundamental entre o ideal de
transparéncia e a responsabilidade ética de proteger dados sensiveis. O desafio transcende a
simples adesdao a um movimento; ele exige uma reflexdao profunda sobre como equilibrar o
avanco coletivo do conhecimento com o direito individual a privacidade. A solucdo nao
reside em frear a abertura, mas em inovar, desenvolvendo infraestruturas e protocolos que

permitam um compartilhamento seguro e criterioso, reconhecendo que, em certos
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contextos, a ciéncia mais responsavel é aquela que sabe ponderar os limites da sua propria

transparéncia.

2.4 Sobre o INCT NeuroTec-R

O Instituito Nacional de Ciéncia de Tecnologia de Neurotecnologia Responsavel

(INCT NeuroTec-R) é uma rede cientifica brasileira que direcionada a estudos relacionados
ao cérebro e ao desenvolvimento cientifico ético-responsavel:

Somos uma rede de laboratdrios cientificos que tem sede na Faculdade de

Medicina da UFMG e conta com pesquisadores de varias regiGes do Brasil e de

outros paises; e um dos primeiros a adotar como principio o conceito de Pesquisa
e Inovagdo Responsavel (CTMM, 2024).

Dentre as pesquisas em andamento e producdo cientifica do Instituto (CTMM, 2024),

pode-se citar:

e Vitamina B12 no tratamento pds-COVID-19

e Métodos psicométricos e ciéncias de dados

e Tecnologias digitais imersivas em Neuroarquitetura

e Avaliacdo da leitura e compreensao

e Plasticidade cerebral no aprendizado

e Andlise de testes neuropsicoldgicos tradicionais e virtuais
e Ultrassom transcraniano no tratamento da depressao
e Museu de ciéncia, tecnologia e cultura

e Educacdo cientifica na Educagdo Basica

e Efeitos cognitivos agudos e cronicos da sepse

e Funcgodes executivas e desempenho em exercicios

e Estimulacdo transcraniana de atletas de salto

e Avaliagao computadorizada de tomada de decisao

e Sistemas de monitoramento de concussdes em atletas
e Treinamento cognitivo e motor com RV

e Popularizacao da Neurociéncia
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3 METODOLOGIA
Trata-se de uma pesquisa exploratéria, com abordagem qualitativa, baseada em:
¢ Analise documental de diretrizes e literatura especializada sobre principios FAIR,
ontologias biomédicas e interoperabilidade;

eEstudo de caso instrumental do INCT NeuroTec-R, com entrevistas
ndo-estruturadas e oficinas técnicas (em andamento) para mapear ativos

informacionais, padroes, fluxos e barreiras;

eElaboracdo de proposicbes para governanca e implementacdo progressiva,
incluindo requisitos de metadados, controle de acesso e letramento informacional.
Os procedimentos analiticos incluem: codificacdo tematica, triangulacao entre fontes

e validagdo por pares no grupo de pesquisa. Aspectos éticos observados conforme normas

institucionais aplicdveis a dados sensiveis.

4 ESTUDO DE CASO: INCT NeuroTec-R

O INCT NeuroTec-R, dedicado a neurotecnologia responsavel, enfrenta desafios
tipicos de dados sensiveis e heterogéneos. A seguir, sintetizam-se exemplos praticos em

curso ou propostos, alinhados a diretriz Interoperavel:

J Vocabularios/ontologias: Gene Ontology (processos bioldgicos), Mental Function
Ontology (MF) e mapeamentos e referéncias cruzadas entre LOINC, CID, UMLS e SNOMED
CT.

. Padrées e formatos: BIDS para neuroimagem (GORGOLEWSKI et al., 2016) e
metadados em RDF com perfis alinhados ao Dublin Core e OHDSI/OMOP CDM.

. Fluxo de dados: Coleta (via RedCap) — Curadoria Semantica — Validacdo —

Depdsito em Repositério Institucional (DSpace).

5 RESULTADOS PARCIAIS

Ainda que o processo de transformacdo e adequacdo aos principios FAIR esteja em
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andamento, é possivel declarar e antecipar resultados intermediarios contundentes e
projecbes para o futuro da gestdo desses dados. Propde-se a criacdo de uma camada
semantica e gestdo adequada de metadados interoperaveis que conecte diferentes
repositdrios e linhas de pesquisa (visto que sdo amplas e plurais), facilitando o reuso por
quaisquer institutos de pesquisa, como visa a Ciéncia Aberta. Ademais, a governanca destes
dados é primordial, levando em conta também o que se refere a bancos de dados,
infraestrutura e servicos de tecnologia da informacao.

Estd sendo construido uma lista de conceitos chave (ou Classes Ontoldgicas) por
mapeamento de dreas estudadas pelos pesquisadores do instituto. Também ¢é prevista a
institucionalizacdo de politicas informacionais que incentivem o uso de padrdes abertos
existentes, como Dublin Core e schema.org, além dos respectivos instrumentos de
organizagdo do conhecimento como LOINC, MeSH, UMLS, RxNorm, SNOMED-CT, dentre
outros; e ontologias biomédicas, como as encontradas na OBO Foundry. Tais instrumentos
auxiliam na codificacdo do conhecimento biomédico, e as ontologias aplicadas sdo artefatos
gue se encontram disponiveis em formatos compativeis e recomendados pelas diretrizes da

Web Semantica (como RDF, OWL e JSON-LD).

No contexto brasileiro, é fundamental o fomento a redes de colaboragao que unam
iniciativas dispersas, promovendo diretrizes nacionais que alinhem os dados aos principios

da ciéncia aberta, responsavel e atualizada tecnologicamente.

6 CONSIDERAGOES FINAIS E DESDOBRAMENTOS

A adequacdao de dados neurotecnoldgicos e biomédicos aos principios FAIR é um
processo complexo, que exige mais do que transformacdes meramente técnicas. Envolve a
articulacdo entre gestdo informacional, politica institucional, infraestrutura tecnolégica e
fomento em uma cultura de compartilhamento cientifico.

Este esforgo vai de encontro as lacunas identificadas na integragao de sistemas em
saude no Brasil. Ontologias da OBO Foundry reduzem ambiguidades, viabilizando
interoperabilidade semantica e raciocinios automatizados futuros. A adog¢dao do BIDS e
RedCap favorece reprodutibilidade e compartilhamento seguro em dominios
neurocientificos.

A Ciéncia da Informacao pode contribuir significativamente para esse movimento,
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oferecendo subsidios tedricos e metodoldgicos para a organizagdo, representacao e
preservacdo dos dados cientificos em sua forma mais estruturada e interoperavel. Hd muitos
desafios a serem superados, como a heterogeneidade dos dados, a falta de integracao entre
iniciativas e as limitacGes éticas. Sugere-se a aplicacdo dos principios FAIR como um caminho
necessario para a consolidacdo de praticas cientificas mais abertas, inclusivas e
correlacionadas com a realidade social.

Consolidar um ecossistema de dados em saude mais integrado exige politicas
institucionais, governanca e adog¢do combinada de ontologias/vocabularios. Como
desdobramentos, propdem-se: compartilhamento de um catdlogo de termos ancorados em

ontologias recomendadas por caso de uso e indicadores de maturidade FAIR.
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