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RESUMO

Questdes relacionadas com a busca pela melhor forma de acesso e uso dos dados, tornam-se
essenciais para toda a sociedade contemporanea. Em areas como a satide, a necessidade do uso
eficiente dos dados ¢ latente, porém, os avancos tecnoldgicos que ao mesmo tempo
proporcionam diversos beneficios também impdem desafios que impactam diretamente no
compartilhamento desses dados. Como exemplo desses desafios, destacam-se a diversidade de
bases de dados descentralizadas e quantidade excessiva de padrdes de interoperabilidade de
dados em saude disponiveis. Neste contexto, o objetivo principal da pesquisa consiste na analise
da interoperabilidade de dados, incluindo o desenvolvimento de um modelo conceitual de
interoperabilidade em dados em satde. O percurso metodoldgico teve inicio com a realizagao
de uma pesquisa exploratoria abordando temas relacionados a bases de dados digitais,
metadados, interoperabilidade, banco de dados e principios FAIR; com base na etapa inicial
foram definidos os padrdes OpenEHR e FHIR como padrdes de referéncia; em seguida foi
escolhida a ferramenta FairDataBR como sendo a ferramenta de avaliagdo do nivel de
adaptabilidade dos padrdes de referéncia com os principios FAIR; por fim, foi desenvolvido o
modelo conceitual de interoperabilidade OpenFairEHR. Os principais resultados da pesquisa
envolvem a identificacdo de pontos de melhorias nos padrdes OpenEHR e FHIR no que se
refere a interoperabilidade de dados em saude, o desenvolvimento de um modelo conceitual de
interoperabilidade denominado de OpenFairEHR. Por fim, foi possivel identificar que a
utiliza¢do do conjunto de principios de interoperabilidade do FAIR, de forma independente dos
demais elementos FAIR, ndo ¢ recomendada devido a existéncia de requisitos dependentes
entre esses elementos; e a utilizagdo conjunta dos padroes OpenEHR e FHIR apresentam
beneficios no que se refere a interoperabilidade de dados em satde.

Palavras-chave: interoperabilidade; padrdes de dados em satde; reutilizagdo de dados;
principios FAIR.



ABSTRACT

Issues related to the search for the best way to access and use data have become essential for
contemporary society as a whole. In areas such as healthcare, the need for efficient use of data
is evident, but technological advances that provide various benefits at the same time impose
challenges that directly impact the sharing of this data. Examples of these challenges include
the diversity of decentralized databases and the excessive amount of health data interoperability
standards available. In this context, the main objective of the research consists of analyzing data
interoperability, including the development of a conceptual model of data interoperability in
healthcare. The methodological approach began with conducting an exploratory research on
topics related to digital databases, metadata, interoperability, databases, and FAIR principles.
Based on the initial stage, OpenEHR and FHIR standards were defined as reference standards.
The FairDataBR tool was then chosen as the evaluation tool for the level of adaptability of
reference standards with FAIR principles. Finally, the OpenFairEHR conceptual
interoperability model was developed. The main results of the research involve identifying
areas for improvement in the OpenEHR and FHIR standards regarding healthcare data
interoperability, developing a conceptual interoperability model called OpenFairEHR. Finally,
it was possible to identify that the use of the FAIR interoperability principles set independently
of other FAIR elements is not recommended due to the existence of dependent requirements
among these elements. Also, the joint use of OpenEHR and FHIR standards provides benefits
in terms of healthcare data interoperability.

Keywords: interoperability; health data standards; data reuse; FAIR principles.
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1 INTRODUCAO

Os avangos da tecnologia trazem para a sociedade iniimeros beneficios e desafios, os
dados e as informagdes passam a ser o cerne de toda sociedade e seu consumo passa a ser uma
prioridade. A ansiedade informacional associada a uma necessidade de imediatismo faz com
que o consumo, disseminacao e producao dessas informagdes necessite que seja dedicada uma
atencdo especial a questdes como interoperabilidade, integridade, qualidade e até privacidade
dos dados e informagdes disponiveis.

O uso dos dados como elemento estratégico para o embasamento de tomadas de decisao
se torna uma realidade cada vez mais comum para diversas areas da sociedade. Em especial na
area da saude, ¢ possivel reconhecer os avangos que a tecnologia tem alcangado e
consequentemente as mudangas que esses avangos tém proporcionado para toda a sociedade
contemporanea.

O volume de dados produzidos por sistemas de informagdo em satde (SIS), também
conhecidos como dados em saude, vem crescendo constantemente, porém, de forma ainda nao
adequada as necessidades dos usuarios que fazem uso desses dados. Questdes relacionadas a
organizagdo, recuperagdo e representacdo desses dados ainda carecem de melhorias para que
sejam consideradas ideais.

Existem milhdes de dados distribuidos entre instituigdes de satude, sejam elas publicas
ou privadas e pequenas ou grandes, armazenados de forma isolada, dessa forma,
impossibilitando o uso coletivo por profissionais de saude e at€¢ mesmo por gestores publicos,
que tém a finalidade de desenvolver politicas publicas benéficas para a sociedade em geral.

Essa realidade, que se refere a descentralizagdo e o grande volume de dados em saude,
esta presente para esses profissionais e gestores como sendo um grande desafio, para questdes
relacionadas a recuperagdo, acesso e uso desses dados, que t€ém sua complexidade
potencializada a cada vez que esse volume de dados aumenta dentro de uma diversidade de
fontes de informacao individualizadas (OLIVEIRA et al., 2013).

Fazendo uma reflexdo em que coloca em um ponto de destaque a questdo do grande
volume de dados em satde produzidos e consumidos diariamente de forma individualizada, e
em paralelo a isso a compreensao que esse aumento ¢ diretamente proporcional aos avangos
tecnologicos disponibilizados para a drea da satde, € possivel inferir que o desenvolvimento de
acdes que englobam esses dois conceitos, dados e tecnologia, se apresentam como uma

alternativa de solucao para esse desafio.
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Nesse sentindo o desenvolvimento de uma pesquisa que tenha como cerne a criagdo de
um modelo de interoperabilidade de dados em satide se vé como extremamente relevante para
a sociedade e para a academia.

A interoperabilidade entre sistemas pode ser compreendida como sendo a capacidade
de dois ou mais sistemas trocarem dados entre si, de forma a proporcionar inimeros beneficios
em um contexto globalizado, onde a necessidade de compartilhamento de dados e informagdes
entre usuarios, profissionais e gestores se torna requisito basico para a realizagcdo de atividades
cotidianas outrora realizadas de forma manual e isolada.

O desejo pela interoperabilidade plena necessita de uma anélise bem mais profunda do
que simplesmente possibilitar a comunicacdo entre sistemas de informagdo. Para essa
finalidade, faz-se necessario a utiliza¢do de diversos instrumentos sintaticos e semanticos,
destacando-se entre eles os padrdes de interoperabilidade de dados, que proporcionem um
processo de comunicacdo entre esses sistemas sem ruidos e sem dubiedade na interpretagao
desses dados (MIRANDA, 2015).

O uso de padrdes nacionais e internacionais para viabiliza¢ao da interoperabilidade de
dados em saude nao se caracteriza como uma alternativa simples, essa afirmagao se fundamenta
no grande nimero de padrdes existentes no mercado. Essa diversidade justifica-se pela
heterogeneidade dos dados de saude existentes, que necessitam de interagdo entre si para
viabilizar o processo de tomada de decisdes na area da saude.

Nesse sentido, busca-se com essa pesquisa o desenvolvimento de um modelo conceitual
de interoperabilidade de dados em satde que supra as necessidades de compartilhamento,
compreensdo e recuperagdo desses dados de forma a possibilitar o desenvolvimento de uma
estrutura sintatica e semantica adaptavel as principais estruturas de dados de satde disponiveis
no mercado.

Como alternativa para o desenvolvimento do modelo mencionado, esta pesquisa
acredita que o uso dos principios FAIR, acrénimo que significa, segundo traducdo nossa,
Localizavel, Acessivel, Interoperavel e Reutilizavel, e que consiste em principios criados com
o proposito principal de apresentarem um conjunto de elementos esperados para os dados a fim
de torna-los mais suscetiveis a atuacao de sistemas computacionais, ofereca recursos didaticos
relevantes para esse objetivo.

Corroborando com o que foi mencionado até o momento, destaca-se ainda que,
desenvolver uma pesquisa que envolva temas como interoperabilidade, principios FAIR e
dados em saude, além de ser um grande desafio, proporcionara diversos beneficios para a

sociedade, a exemplo da reducdo de custos através da reutilizacao de dados clinicos, celeridade
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e assertividade em processos de atendimento a saude da populagdo em geral, além do
planejamento de politicas publicas com maior assertividade, devido a possibilidade de
planejamento com base dados histdricos que reflitam a realidade da populacao contemporanea.

No que se refere aos beneficios existentes para a academia, destaca-se a possibilidade
de realizar uma pesquisa inédita que pode ser base para o desenvolvimento de diversas outras
pesquisas.

Diante do exposto até o presente momento, com o intuito de criar uma identidade que
possa a vir se tornar um padrio de referéncia em interoperabilidade de dados em satde com os
principios FAIR, o modelo a ser desenvolvido como resultado dessa pesquisa passard a ser
denominado de OpenFairEHR.

A definicao do termo OpenFairEHR levou em consideracao a escolha por desenvolver
um padrao de livre acesso e utilizagdo (Open), alinhado com os principios FAIR (FAIR) e que
contemple os dados necessarios para o desenvolvimento de um Registro Eletronico de Satide —

RES ou Electronic Health Record (EHR).

1.1 PROBLEMA DE PESQUISA

O uso de recursos de Tecnologia da Informagao e Comunicagdo (TIC) estdo cada vez
mais inseridos no cotidiano da sociedade contemporanea. Essa realidade, segundo Castells
(2013), traz para essa sociedade o desafio de ter que lidar com a tecnologia e aceitar a existéncia
de um processo de transformagao que nao ocorre de forma homogénea para toda a sociedade,
porém, influenciara toda a construc¢do da sua historia e do seu destino.

A necessidade de produzir, consumir e compartilhar dados em formato digital, exige
mudangas de habitos e o desenvolvimento de novas habilidades para lidar com um mundo
digital ainda desconhecido para muitos.

Ao mesmo tempo que os avangos tecnologicos e o grande volume de sistemas de
informacao produzidos proporcionam beneficios a area da saude, eles também evidenciam
diversos desafios, dentre eles a necessidade de interoperabilidade de dados em saude se destaca
por possibilitar inimeros beneficios para a sociedade.

O uso cada vez mais frequente de sistemas de informagdo na éarea da saude,
desenvolvidos de forma isolada, favorece ao surgimento de bases de dados em formato digital
que operam em sua grande maioria descentralizada, proporcionando o surgimento de estruturas

informacionais heterogéneas.
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A heterogeneidade das bases de dados ndo reflete a necessidade da sociedade, que por
muitas vezes precisa de respostas imediatas e que ndo se consegue sem que para isso seja
necessario proporcionar alguma forma de integracdo dessas diversas estruturas de dados, para
uma melhor compreensdo e tomada de decisao.

Na 4area da satde ¢ perceptivel a necessidade de integracdo de dados entre diferentes
bases digitais, seja para reutilizagdo de dados em pesquisas cientificas, tomada de decisao dos
profissionais da satide ou, até mesmo, para o correto desenvolvimento de politicas publicas por
parte do governo.

Nesse sentido, Freire, Meirelles e Cunha (2019), afirmam que o desenvolvimento da
informagdo na area da satde, através de sistemas de informacdo, enfraquece as acdes caso a
informacao seja desenvolvida de modo isolado.

Contribuindo com essa afirmacao, BRASIL (2016) destaca que a falta de padronizagao
dos procedimentos para producdo, armazenamento e recuperacdo dos dados em satde e o
elevado nimero de sistemas de informagdo e sua heterogeneidade sdo grandes desafios para
interoperabilidade desses dados.

Ao mencionar a falta de padronizacdo para dados em saude, vale destacar que
atualmente existem diversos padrdes, nacionais e internacionais, disponiveis como alternativa
para viabilizar a interoperabilidade desses dados. Essa realidade evidencia a complexidade do
tema, pois mesmo com essa oferta de padrdes disponiveis a busca pela interoperabilidade de
dados em saude ainda ¢ um desejo a ser alcangado.

Como alternativa de solugdo para essa questdo, se vé€ como oportuno o desenvolvimento
do OpenFairEHR que define-se como sendo um modelo conceitual de interoperabilidade de
dados em saude, proporcionando um maior compartilhamento e uso desses dados de maneira
mais consistente e padronizada.

A interoperabilidade de dados € um processo que envolve uma reflexao profunda sobre
a estrutura dos dados. Conhecer e entender os padrdes de interoperabilidade de dados em saude
disponiveis ¢ necessario para, a partir desse ponto, buscar alternativas que facam uso das
melhores praticas, ao mesmo tempo, identifiquem pontos de melhorias nos padrdes existentes
oferecendo alternativas de solugao.

Nesse sentido, se v€ como necessario a utilizagdo de conceitos que proporcionem uma
visdo dos dados de forma mais ampla, possibilitando a inclusdo de novos conceitos e praticas
ndo exploradas no contexto de dados em saude, a exemplo do padrdo proposto pelos principios

FAIR.
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Os principios FAIR serdo melhor detalhados em secdo especifica para esse tema, porém,
os conceitos presentes no FAIR serdo de fundamental importancia para o desenvolvimento
desta pesquisa.

Diante do exposto, surge o seguinte questionamento: De que forma a aplicacdo dos
principios FAIR, no contexto dos dados em saude, contribui para a interoperabilidade de

dados?

1.2 JUSTIFICATIVA, HIPOTESES E TESE

A cada dia, novos sistemas de informagdo sao criados e inseridos na sociedade com o
objetivo de automatizar uma ou mais atividades outrora realizadas de forma manual. Essa
pratica, cada vez mais comum em areas como saude, justifica-se na necessidade de imersao em
um processo conhecido por transformacao digital que, segundo Tolboom (2016), consiste no
processo de mudanca através do uso de tecnologias sociais, méveis, analiticas e tecnologias em
nuvem, que impactam de forma significativa a sociedade e seus integrantes de forma individual,
organizacional e social.

Na area da saude, os avangos da tecnologia sdo cada vez mais perceptiveis, muitos
profissionais optam pelos beneficios que a automagado de processos pode proporcionar. Dentre
esses beneficios, a mobilidade ocasionada através da utilizagdo de recursos de TIC como
prontudrios eletronicos, sistemas de digitalizacdo e armazenamento de imagens entre outros
recursos possibilitam a transformag¢ao de dados em formato fisico para o formato digital vém
ganhando muito espaco.

Além do mencionado, a interacdo remota entre profissionais de saude e seus pacientes
também se apresenta como um grande ganho, viabilizando com isso a realizacao da telessaude
que, segundo HIMSS (2021), possui como uma de suas diretrizes a possibilidade de transpor
barreiras socioecondmicas, culturais e, sobretudo, geograficas, para que os servigos e os dados
em saude cheguem a toda populagdo.

Todo esse contexto influenciado pela presenga da tecnologia no cotidiano da sociedade,
impds uma necessidade de ressignificagdo de conceitos, em especial, os relacionados a
comunicagdo interpessoal, sendo esta uma das grandes mudangas vivenciadas pela populacao
contemporanea. Para Dicio (2020, online), comunicagdo pode ser entendida como sendo “Ag¢ao
ou efeito de comunicar, de transmitir ou de receber ideias, conhecimento, mensagens etc.,

buscando compartilhar informag¢des”.
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Referente a comunicacdo interpessoal, em situacdes anteriores a pandemia, o contato
interpessoal era praticado com muita frequéncia tanto para uma simples conversa como também
para arealizacao de atividades de atendimentos a pacientes pelos profissionais da saude. Dentro
desse contexto, destaca-se como grande mudanga a recomendagdo de distanciamento social,
porém, preservando a realizacdo de uma comunicagdo instantdnea que simule o processo de
comunicagao presencial.

Sendo assim, os recursos de TI utilizados para video conferéncias, chats e video
chamadas ganharam destaque e tornaram-se ferramentas essenciais para esse novo cenario de
comunicagdo virtual.

Essa realidade ganhou ainda mais forga com a utilizag@o desses recursos na escolha do
trabalho remoto em detrimento do trabalho presencial. Esse fato também se evidencia na area
da saude, como fomento a realiza¢dao de atendimentos virtuais e a op¢ao por arquivos digitais,
possibilitando uma maior mobilidade e agilidade para os profissionais da saude.

Toda essa mudanga na area da satde, possibilitou ganhos para sociedade e para os
profissionais dessa area, porém, também surgiram muitos desafios. Dentre esses, a necessidade
de interoperabilidade dos dados produzidos nesses diversos sistemas de informagao em saude
(SIS), evidencia-se como sendo essencial para o bom funcionamento de processo de prestacao
de servigos em satde de forma ndo presencial.

O desejo pela interoperabilidade de dados em saude pode ser entendido como sendo
uma necessidade fundamental pela busca da exceléncia no uso desses dados. Da mesma forma
que a heterogeneidade dos diversos SIS existentes pode ser vista como um grande desafio para
esse mesmo objetivo. Todos esses sistemas produzem um gigantesco volume de dados de forma
individualizada inviabilizando seu uso de forma compartilhada e acessivel.

O objetivo da interoperabilidade sobrepde a simples fungdo de troca de dados entre
equipamentos de tecnologia, para Pan ef al. (2021, p.8) “a interoperabilidade digital ¢ a
capacidade de alcangar a troca de dados e informacdes rapida, perfeita, segura e confiavel”.
Essa definicdo se alinha ao entendimento que a busca pelo padrdo de interoperabilidade em
dados de saude possui um nivel de complexidade elevado.

Os diversos padrdes utilizados para identificacao de dados em satide também exercem
influéncia quando se pensa no desenvolvimento de um modelo de interoperabilidade de dados.
Essa diversidade de padroes eleva a dificuldade de identificacdo de alternativas na busca pelo
uso compartilhado desses dados, ndo apenas pelos profissionais da saide para realizacdao da

garantia a saude ao paciente, mas também por entidades publicas que precisam desses dados
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para o desenvolvimento de politicas publicas que objetivem melhor qualidade de vida para toda
a populacao.

O elevado niimero de padroes na area da saude destaca uma diversidade de informacgdes
igualmente elevada, e que precisam ter sua estrutura analisada quando se pensa em padrdes de
interoperabilidade de dados em saude.

Ainda no que se refere aos padrdes de interoperabilidade disponiveis, destacam-se os
padrdes Fast Healthcare Interoperability Resources (FHIR) e Open Electronic Health Records
(OpenEHR). E oportuno destacar que os padrdes mencionados sdo utilizados em larga escala
de forma global, o que atesta sua eficiéncia em seu campo de atuacdo. Os padrdoes FHIR e
OpenEHR serdo explorados em topico especifico.

A fim de viabilizar a execugdo dessa pesquisa, os dados que serao considerados para o
desenvolvimento de um modelo de interoperabilidade serdo os dados que constituem o Registro
Eletronico de Satde (RES), sdo compostos por informacdes relacionadas a dados demograficos
do paciente, notas de evolucdao do paciente, problemas, medicamentos, sinais vitais, historico
médico, imunizacdes, dados laboratoriais e relatérios de radiologia.

E oportuno destacar que o RES se apresenta, segundo Dallari e Monaco (2021), como
sendo um repositério de dados referente a saude de um ou mais individuos, processavel por
meios informaticos, transmitido com seguranga para um conjunto de multiplos usudrios.

A ideia de um repositorio de dados universal esta alinhada com a propria definicdo do
termo prontudrio médico, que consiste em um documento unico contendo um conjunto de
informacodes, sinais e imagens registradas a partir de fatos, acontecimentos e situagdes sobre a
saude do paciente, bem como a assisténcia a ele prestada. Esse documento possui carater legal,
sigiloso e cientifico, possibilitando a comunicacdo entre membros da equipe multiprofissional
e a continuidade da assisténcia prestada ao individuo (CFM 2002a).

Analisando a defini¢ao do termo prontuario médico, em especial o trecho que afirma se
tratar de um documento unico, evidencia-se uma contradi¢do ao aceitar a existéncia de varios
prontuarios médicos para um mesmo paciente.

Um ponto favoravel na busca da interoperabilidade de dados em saude pode ser visto
no desenvolvimento do Prontuario Eletronico do Paciente (PEP), regulamentado no Brasil em
2002 através da Resolugdo 1.639/2002 do CFM, possibilitando, entre outras coisas, a
elimina¢do dos documentos em formato de papel.

E importante destacar que passados mais de 20 anos do surgimento do PEP no Brasil,

ainda nao existe um RES integrado nacionalmente, segundo Dallari e Monaco (2021). Essa
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constatacdo corrobora com a afirmacao de que o tema em questdo ¢ demasiadamente complexo
e que carece do desenvolvimento de pesquisas especificas na area.

Refletindo sobre o contexto de utilizacdo dos dados em RES e suas especificidades, a
exemplo de existéncia de diversos padrdes, ferramentas de acesso e compartilhamento e
publicos especificos, a busca pela interoperabilidade deve analisar condi¢gdes de criacao de
estrutura comum a todos esses dados, em nivel semantico, pensando nisso a possibilidade de
utilizacao dos metadados, seguindo as recomendagdes de interoperabilidade disponiveis nos
principios FAIR, se vé como uma possibilidade vidvel.

Os principios FAIR, alcancaram um reconhecimento internacional assumindo o papel
de referéncia mundial em gestdo de dados, apds a publicacdo do artigo de Wilkinson (2016),
intitulado: “The FAIR Guiding Principles for Scientific data Management and Stewardship™.
Para esse autor, os conceitos e recomendacdes de interoperabilidade presentes nos principios
FAIR estao completamente alinhados com as necessidades de um modelo de interoperabilidade
de dados em saude.

Nesse sentido, para se alcancar a tese de que a aplicagdo dos principios FAIR no
contexto dos dados em satude contribui para a interoperabilidade de dados em satde, surgem
algumas hipdteses: a) em uma perspectiva direcionada para a interoperabilidade de dados em
saude, a aplicagcdo do subconjunto de principios de interoperabilidade do FAIR ¢ satisfatoria;
b) A unido de aspectos de interoperabilidade de dados em satide dos padrdes Fast Healthcare
Interoperability Resources (FHIR) e Open Electronic Health Records (OpenEHR), apresenta
resultados mais alinhados com os principios FAIR.

Diante de exposto, ¢ importante mencionar que essa pesquisa estd em conformidade
com a linha de pesquisa organizagdo, acesso € uso da informagdo, considerando que serdo

exploradas questoes referentes a produgao, recuperacao, uso € impactos dos dados.

1.3 OBJETIVOS

Os objetivos da pesquisa encontram-se descritos na sequéncia.

1.3.1 Objetivo Geral

Conceber um modelo conceitual de interoperabilidade em dados em satde com base nos

principios FAIR.
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1.3.2 Objetivos Especificos

a) Identificar padroes de interoperabilidade utilizadas para dados em saude;

b) Investigar os principios FAIR, com énfase no subconjunto de principios de
interoperabilidade;

c) Verificar o nivel de adaptabilidade dos padrdes de interoperabilidade identificados com
base nos principios FAIR;

d) Avaliar possibilidades de melhorias dos padrdes de interoperabilidade identificados.

1.4 ESTRUTURA DAS SECOES

A referida pesquisa encontra-se distribuida em seis se¢des, sendo a primeira secdo a
Introducdo, contendo definicdes sobre o problema da pesquisa, justificativa, hipodteses,
objetivos e estrutura do trabalho. Seguindo, na se¢cdo 2 foi definido todo o percurso
metodoldgico, descrevendo a estratégia para condugdo da pesquisa, delimitagao do universo da
pesquisa e definicao do estudo de caso.

As segdes 3 e 4 abordam elementos tedricos que serviram para uma melhor compreensao
e embasamento da pesquisa necessaria para o desenvolvimento dessa pesquisa.
Respectivamente sao abordados temas como interoperabilidade na otica de dados em saude,
que traz em seu escopo temas como interoperabilidade de dados e conceitos relacionados a
dados e informagdes. Outro tema explorado ao logo do desenvolvimento desse marco tedrico
da pesquisa, e que se v&€ como essencial para o seu desenvolvimento, consiste nos principios
FAIR, destaca-se aqui que além dos principios FAIR propriamente dito, também sao explorados
temas como padrdes de metadados, além do principio da interoperabilidade do FAIR.

A secdo 5 aborda elementos referente ao modelo conceitual de interoperabilidade de
dados em satude que se pretende construir ao longo do desenvolvimento dessa pesquisa. Nessa
secdo apresenta-se informagdes sobre padrdes de interoperabilidade de dados em satde
existentes, relacdo entre os principios FAIR e os dados em saude e o desenvolvimento de
modelo conceitual de interoperabilidade de dados em satide com base nos principios FAIR.

Por fim, a secdo 6 destaca todos os desafios encontrados ao longo do desenvolvimento
dessa pesquisa, bem como as propostas para desenvolvimentos de trabalhos futuros que possam
dar continuidade ao desenvolvimento dessa pesquisa, inclusive com a possibilidade de
implementacgao e testes do modelo proposto. Todas essas contribuigdes estao disponiveis nas

consideragdes finais.
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2 PERCURSO METODOLOGICO

O percurso metodologico para o desenvolvimento dessa pesquisa possibilitou a conexao
entre o problema e os objetivos definidos, uma vez que esses objetivos visavam responder a
problematica da pesquisa, através da realizacdo de uma investigagao cientifica.

Para uma melhor compreensdo referente ao percurso metodoldgico escolhido, ¢
oportuno destacar que inicialmente foi definida a estratégia para execug¢do da pesquisa,
posteriormente foi definido o universo, finalizando com o desenvolvimento de um estudo de
caso que objetiva a elaboracdo de um modelo conceitual de interoperabilidade de dados em
saude com base nos principios FAIR.

A definicao e planejamento da metodologia sdo essenciais para o sucesso de uma
pesquisa, pois a definigdo da metodologia mais adequada a ser utilizada depende da sua
singularidade, considerando que essa escolha possa ser complementada com o passar do tempo
e de acordo com a sua necessidade. Nesse sentido, Medeiros (2019, p.35) afirma que “as
peculiaridades de seu método diferenciam a ciéncia de muitas formas de conhecimento humano.
E uma de suas particularidades é aceitar que nada é eternamente verdadeiro”.

Uma investiga¢do cientifica, ainda segundo Medeiros (2019, p.18), s6 pode ser
entendida como sendo uma pesquisa cientifica se “sua realizacdo for objeto de investigacdo
planejada, desenvolvida e redigida conforme normas metodoldgicas consagradas pela ciéncia”.

Contribuindo com o tema, Koche (2014) afirma que o resultado de uma investigacao
cientifica pode ser reconhecido através da producdo de conhecimento oriunda de suas

compreensdes a respeito da andlise detalhada de seu problema de pesquisa.

2.1 ESTRATEGIA PARA CONDUCAO DA PESQUISA

Esta pesquisa pode ser considerada inicialmente como exploratéria, que segundo Gil
(2019) constitui a primeira etapa de uma investigagdo mais ampla e que exige uma revisao da
literatura. Considerando as caracteristicas diversificadas do tema estudado, essa pesquisa
exploratoria se define como sendo interdisciplinar, tendo seu foco principal a area de Ciéncia
da Informagao, na busca de contribuigdes tedricas para uma melhor compreensdo do assunto,
constituindo-se a parte inicial de uma investigagdo mais ampla.

A pesquisa exploratdria possibilita uma maior compreensdo do problema, favorecendo
o surgimento de uma melhor interpretagdo e elucidagdo dos fatos a serem estudados. Nesse

sentido, a pesquisa exploratoria objetiva realizar um levantamento e analise de material
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bibliografico na area de CI, em relagdo a temas que envolvam estrutura de bases de dados
digitais, metadados e interoperabilidade. Além de uma pesquisa interdisciplinar envolvendo as
areas da Ciéncia da Computagao e Ciéncia de Dados, buscando informagdes sobre banco de
dados e os principios FAIR.

Referente ao aspecto cientifico, bem como a estratégia de condugdo, entende-se que ela
¢ caracterizada como descritiva. De acordo com o Sampieri, Collado e Lucio (2013, p. 100),
em pesquisas descritivas “o objeto do pesquisador consiste em descrever situagdes,
acontecimentos e feitos, isto €, dizer como é e como manifesta determinado fendmeno”. Em
uma pesquisa caracterizada como descritiva, o objetivo consiste em representar as
caracteristicas e particularidades do objeto de pesquisa, facilitando a sua identificagdo através
de seus atributos de maior significancia, sem a necessidade de manipulacao de seus dados.

Outra caracteristica importante das pesquisas descritivas consiste na descrigado cientifica
do objeto de pesquisa, através da selecdo e andlise de informacdes que fazem parte desse objeto.
Dessa maneira, ¢ possivel realizar a mensurac¢ao das informagdes, seja de forma independente
ou conjunta, a respeito dos pensamentos referentes ao objeto estudado (SAMPIERI;
COLLADO; LUCIO, 2013).

No que diz respeito a sua abordagem, essa pesquisa se caracteriza como sendo quali-
quantitativa, isso se justifica através da necessidade compreensdo e explicacio de um
fendmeno, sem que ocorra subjetividade. Em pesquisas com enfoque qualitativo, o ambiente
passa a ter uma importancia singular para o resultado, sendo fonte renovavel de informacgoes, e
tendo uma relagao direta com o pesquisador sem que esse possa manipula-lo.

O enfoque quantitativo dessa pesquisa se apresenta na necessidade de mensuragdo do
percentual de adesdo que o modelo proposto possui em relagdo as recomendagdes disponiveis
nos principios FAIR.

Diante do exposto, percebe-se que a abordagem predominante dessa pesquisa se
fundamenta como sendo qualitativa, porém, diante da necessidade da realiza¢do de analises
estatisticas para complementar a pesquisa, esta serd fundamentalmente quali-quantitativo
devido a sua abordagem mista.

Em pesquisas com enfoque qualitativo, de acordo com Prodanov e Freitas (2013, p11),
“o ambiente natural ¢ a fonte direta para coleta de dados, interpretagdo de fenomenos, e
atribuicdo de significados”. No mesmo sentido, Richardson (2017, p5), afirma que “a
abordagem qualitativa de um problema, além de ser uma op¢ao do investigador, justifica-se,

sobretudo, por ser uma forma adequada para entender a natureza de um fendmeno social”.
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Esta pesquisa também se caracteriza como um estudo de caso, que segundo Gil (2019,
p13) “o estudo de caso ¢ caracterizado pela pesquisa profunda e exaustiva de um ou de poucos
objetos, de maneira a permitir o seu conhecimento amplo e detalhado [...]".

Através dessa interacdo mencionada por Gil espera-se com esse estudo de caso a coleta
de elementos que subsidiem o desenvolvimento de um modelo conceitual de interoperabilidade

de dados em saude no contexto dos principios FAIR.

2.2 DELIMITACAO DA PESQUISA

A defini¢do do universo € essencial para a realizacdo de uma pesquisa cientifica, nesse
sentido, Marconi e Lakatos (2022, p6), destacam que “a delimitagdo do universo consiste em
explicitar que pessoas ou coisas, fendmenos etc. serdo pesquisadas, enumerando suas
caracteristicas comuns |[...]".

Para o desenvolvimento desta pesquisa, o universo escolhido corresponde aos dados
digitais utilizados para composicado de um Registro Eletronico de Saude (RES), conforme
definido pelo HIMSS (2021), que incluem dados demograficos do paciente, notas de evolucao
do paciente, problemas, medicamentos, sinais vitais, historico médico, imunizagdes, dados
laboratoriais e relatérios de radiologia (laudos).

A escolha por esse grupo de dados se justifica pelos beneficios existentes para a
academia e para a sociedade através do uso compartilhado desses dados, obviamente
proporcionando a seguranca devida para essa utilizagao.

E possivel entender o RES como sendo uma evolugdo do Prontuario Eletronico do
Paciente (PEP). Essa compreensdo se fundamenta no entendimento de Santos (2011) quando
este afirma que o PEP ¢ direcionado apenas para um estabelecimento médico e um Unico
software de gestdo das informacdes médicas. Por sua vez, o RES, além de ser composto por
dados relacionados a satide do paciente tem sua abrangéncia maior que o PEP contemplando
eventos ocorridos em multiplas organizagdes de saude.

Diante do exposto, esse autor entende que, pensando em beneficios para a sociedade,
trabalhar com dados que reflitam eventos ocorridos em diversos locais possibilita um ganho
maior para o paciente, titular desses dados, bem como para o desenvolvimento de politicas

publicas.
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2.3 DESCRICAO DO ESTUDO DE CASO

Investigando sobre o conceito de estudo de caso, ¢ possivel se deparar com uma
infinidade de origens e defini¢des. De acordo com diversos autores, o estudo de caso tem sua
origem nas pesquisas médicas e psicologicas, através de andlises detalhadas de casos
individuais utilizadas na tentativa de explicar a dinamica e a patologia de uma doenga especifica
(BECKER, 1999).

Outros autores, a exemplo de Gil (2022), afirmam que o estudo de caso teve sua origem
vinculada a é4rea do ensino juridico nos Estados Unidos, tendo sua pratica ligada a
psicoterapéutica caracterizada pela reconstrug¢do da historia de um individuo.

Abstraindo a origem do conceito de estudo de caso, e direcionando o foco para defini¢ao
conceitual, essa pesquisa adotard a defini¢do apresentada por Yin (2015), que destaca o estudo
de caso como sendo uma investigacdo empirica com um método abrangente, logica do
planejamento, da coleta e da andlise de dados. Possibilitando a inclusdo de estudos de caso
unicos e/ou multiplos, como também abordagens quantitativas e qualitativas de pesquisa.

Entende-se que a defini¢do apresentada por Yin (2015), esta alinhada com os objetivos
e proposta dessa pesquisa, uma vez que o presente estudo objetiva a criacdo de um modelo de
interoperabilidade de dados e que para isso ndo contemplara a participagdo de individuos, o que
se mostra como essencial nas defini¢coes de Gil e Becker.

No que se refere a classificagdo, de acordo com Ventura (2007), os estudos de caso
podem ser classificados como sendo intrinseco ou particular, quando se pretende investigar um
caso em particular, ou instrumental, quando o objeto da investiga¢ao busca compreender melhor
uma questao, orientar estudos ou ser instrumento para pesquisas posteriores.

No que se refere a classificagdo, entende-se que essa pesquisa, de acordo com a
definicao apresentada por Ventura (2007), se classifica como sendo um estudo de caso
instrumental. Tal afirmagdo fundamenta-se na andlise do objetivo que se almeja alcangar, que
consiste no desenvolvimento de um modelo conceitual de interoperabilidade de dados em saude
com base nos principios FAIR. Detalhando um pouco mais, a presente pesquisa tem como
objetivo compreender melhor o processo de interoperabilidade de dados em satide e como a
imersao dos principios FAIR pode contribuir com essa interoperabilidade.

Ainda de acordo com o Ventura (2007), mesmo sendo uma atividade complexa ¢
possivel definir um delineamento através de quatro fases basicas para o desenvolvimento de
um estudo de caso, sendo elas: a) delimitagdo da unidade-caso; b) coleta de dados; ¢) selecao,

analise e interpretacao dos dados; d) elaboragao do relatorio.
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No que se refere a fase “delimitagdo da unidade-caso” o autor define que essa fase
consiste na delimitacdo da unidade que constitui o caso, ou seja, quais dados sdo suficientes
para se chegar a compreensao do objeto como um todo. Considerando sua natureza exploratoria
e bibliografica os dados necessarios para o desenvolvimento dessa pesquisa estdo centrados em
materiais cientificos relacionados aos dados, padrdes de interoperabilidade de dados em saude,
principios FAIR e metadados. E oportuno citar que esses topicos estdo contemplados nas se¢des
dessa tese que compdem sua base tedrica.

No que diz respeito a fase “coleta de dados”, que consiste na defini¢do da estratégia a
ser adotada para identificar e coletar os dados definidos na fase anterior, fica evidente que
devido a natureza dessa pesquisa a abordagem a ser utilizada sera a pesquisa bibliografica quali-
quantitativa.

Referente a “selecdo, analise e interpretagdo dos dados™ que consiste na defini¢cdo de
elementos que possam selecionar os dados que serdo utilizados no estudo de caso considerando
os objetivos e limites da investigagdo, busca entender quais dados sdo ou ndo relevantes para o
desenvolvimento do estudo de caso.

Destaca-se aqui que pela natureza da referida pesquisa, os dados coletados devem ter
sido publicados em periddicos cientificos ou disponibilizados por entidades publicas ou
privadas que sejam reconhecidas pelas suas contribui¢des na tematica dessa pesquisa. Dados
disponibilizados em veiculos de comunica¢cdo que ndo estejam inseridos nessas categorias
citadas, nao serao considerados para o desenvolvimento dessa pesquisa.

Ainda na referida fase, € oportuno destacar a utilizacao da ferramenta FairDataBR como
instrumento de avaliagdo do nivel de adaptabilidade dos padrdes de referéncia OpenEHR e
FHIR, bem como do modelo a ser desenvolvido nessa pesquisa, com os principios FAIR.

O FairDataBR, que serda melhor descrito em topico especifico, caracteriza-se por ser de
uso simples e intuitivo, foi construido por pesquisadores vinculados ao Programa de Pos-
graduagdo em Ciéncia da Informacdo e o Programa de Pos-graduagdo em Gestdo nas
Organizagdes Aprendentes da Universidade Federal da Paraiba (PPGCI/MPGOA - UFPB).

Por fim, a fase de “elaboragdo do relatorio” consiste na defini¢do de recomendagoes
para apresentagao dos resultados identificados ao final da realizagdo do estudo de caso. Dentre
essas recomendagdes, destacam-se a necessidade de apresentar transparéncia e confiabilidade
tanto nos dados como também na execugdo do estudo de caso. Referente a essa fase, o resultado
a ser apresentado sera o modelo de interoperabilidade de dados em satde proposto, bem como

todos os artefatos que nele existirem.
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De forma ilustrativa, com o objetivo de melhor visualizar o percurso metodologico dessa

pesquisa, este encontra-se apresentado na Figura 1.

Figura 1 - Percurso Metodologico

Problema de Pesauisa

De que forma a aplicagdo dos principios FAIR, no contexto dos dados em saude,
contribui para a interoperabilidade de dados?

g B
RN
Objetivo Geral

Conceber um modelo conceitual de interoperabilidade em dados em satde com
base nos principios FAIR

¥
N
Caracterizacdao da pesquisa

Tipo da pesquisa Abordagem da pesquisa

Exploratorio e Bibliografico Quali-quantitativa

Aspecto Cientifico Estratégia da pesquisa

Descritivo Estudo de Caso

Fonte: Elaborado pelo Autor (2022)

O percurso metodologico da pesquisa debruca-se a principio sobre trés conceitos, quais
sejam, interoperabilidade, principios FAIR e metadados, além dos dados em saude em bases
digitais. Os dois primeiros elementos sdo imprescindiveis para a elaboracdo de um modelo de
interoperabilidade de dados em saide com base nos conceitos de interoperabilidade disponiveis

nos principios FAIR, e o terceiro corresponde a um elemento presente no modelo proposto.
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3 INTEROPERABILIDADE NA OTICA DE DADOS EM SAUDE

A compreensdo pelo conceito da interoperabilidade apresenta-se como elemento
essencial para o desenvolvimento de um padrdo de interoperavel de dados em saude. Entender
conceitualmente e conhecer os padrdes nacionais e internacionais de interoperabilidade de
dados em saude, caracteriza-se como sendo um dos pilares conceituais de maior relevancia para

o desenvolvimento desta pesquisa.

3.1 CONCEITOS E DEFINICOES

A busca pela compreensdao de conceitos bases para constru¢do do conhecimento
necessario para o desenvolvimento de uma pesquisa cientifica, ¢ de extrema relevancia para o
seu sucesso. Nesse sentido, o topico em questdo discorre sobre conceitos fundamentais para a
o desenvolvimento dessa pesquisa, sendo eles os conceitos sobre dados, informagdes e

interoperabilidade.

3.1.1 Dados e Informagao

O conflito conceitual entre dado e informacao surgiu ha bastante tempo e estende-se até
a atualidade. Para muitos autores a diferenca estd na percepcao de valor, ou seja, quando um
dado possui um significado e esse agrega valor com a sua aplicagdo, o mesmo pode ser
entendido como sendo uma informagao.

Considerando exclusivamente o escopo desta pesquisa, € oportuno destacar que mesmo
sendo o dado o seu objeto de interesse, vé-se como relevante a percepcao de valor que a
informacao traz para a sociedade.

A informacao ¢ reconhecida como um bem de grande valor para a sociedade moderna.
Essa afirmacdo alicerca-se no fato de que, segundo Neves, Santos e Guimaraes (2019), a
informacao estd presente em todas as atividades do cotidiano, independentemente de sua
complexidade e/ou impacto para a sociedade, podendo, inclusive, possibilitar a criagdo de novas
informacoes.

Essa definicdo de valor da informagdo teve, e continua tendo, influéncia direta dos
avangos tecnoldgicos que fornecem suporte a criagdo, disseminag¢do, compartilhamento,
recuperagao e consumo dessas informacdes de forma bem mais agil e acessivel a boa parte da

populagdo.
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Nesse sentido, de acordo com Delfino, Sousa e Pinho Neto (2019, p8):

O grande numero de meios de comunicagado existentes possibilita a produgéo
¢ disseminagdo de um abundante volume de informagdes, proporcionando
uma sobrecarga de informagdes que resulta em diversas mudangas de
comportamento dos integrantes da sociedade da informagao. Associado a esse
grande niimero de canais de comunica¢ao ainda pode se mencionar o fato de
a internet permitir uma integragdo em tempo real independente de questdes
geograficas que outrora eram entendidas como barreiras ao fluxo da
informacao.

Essa sobrecarga informacional, originada através dos diversos meios de comunicagao
existentes, expdem a sociedade contemporinea a uma seria de novos desafios que estdo
conectados a necessidade de um tratamento informacional que proporcione a disseminagdo e
consumo de informagdes de qualidade.

Outra abordagem para a defini¢cdo de valor de uma informacao, de acordo com Delfino,
Sousa e Pinho (2019), esta diretamente relacionada a necessidade informacional ¢ o esforco
despendido pelo usudrio na tentativa de recuperar essa informacao e com isso suprir as lacunas
existentes. Essa definicdo leva em consideracdo o grau de dificuldade para o usuario, na
tentativa de realizar a recuperacdo dessa informacdo. Porém, na atualidade, o acesso as
informagodes estao cada vez mais facilitadas, ficando, na maioria dos casos, o desafio em
identificar quais informacgdes sdao de qualidade e quais devem ser descartadas.

O crescimento do volume de informagdes disponiveis e, consequentemente, a
dificuldade em identificar quais informagdes devem ser consumidas e quais devem ser
descartadas, estd diretamente ligado aos avangos das tecnologias. Nesse sentido, partindo do
principio de que equipamentos produzem dados e ndo informagdes, o desenvolvimento de uma
pesquisa que objetive a analise e tratamento de dados, inclusive proporcionando a reducao do
volume de dados através da interoperabilidade, torna-se extremamente relevante para a
sociedade contemporanea, em especial, em se tratando de dados disponibilizados no contexto
da saude.

Muitos sdo os conceitos identificados para esses termos, conforme pode ser identificado
através da definicao de Chaffey e Wood (2005), as informacgdes sao dados que proporcionam
valor ao entendimento de um contetido. Tal afirmacdo faz uma relagdo do conceito de
informagdo com o valor da utilizacdo do dado, para compreensdo de um determinado assunto.
Percebe-se que o nivel de tratamento do dado, para ser considerado uma informagao, deve ser

suficiente para ser aplicado em um contexto € com isso proporcionar valor para um usuario.
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Seguindo com esse tema, Bader (1993), afirma que as informagdes sdo dados que foram
rigorosamente selecionados, refinados, validados e formatados para auxiliar individuos e
grupos a desempenhar suas responsabilidades especificas. Para Chaffey e Wood (2005),
corroborando com Bader (1993), a relagdo entre informagdes ¢ dados esta condicionada a
possibilidade de uso desse dado para desempenhar alguma atividade, tomar decisdes ou outras
formas de aplicagao.

Percebe-se na defini¢dao desses autores que o nivel de tratamento dos dados, para que
esses possam ser aceitos como informacgdes, passa de um nivel simplesmente elementar. Esse
tratamento deve ser suficiente para que esse dado possa ser utilizado em alguma atividade,
gerando valor.

Ainda referente a relagdo entre dado e informagao, Semeler e Pinto (2019, p11) afirmam
que “dados serdo considerados como todo objeto criado em formato digital (digital-born) ou
convertido para o formato digital (digitalizados) que possa ser usado para geracao de insights
de informagao e conhecimento™.

Para essa pesquisa, que tem em seu cerne o estudo do dado em seu formato digital, o
conceito a ser utilizado defende a ideia de que “maquinas produzem dados, usuarios consomem
informagdo”, ideia essa, presente na compreensdo de Setzer (2015, online) referente ao
relacionamento conceitual entre dado e informagdo onde ele destaca que “ndo ¢é possivel
processar informagao diretamente em um computador, para isso é necessario reduzi-la a dados”.

Nesse sentido, o conceito apresentado por Semeler e Pinto, que estd alinhando com a
compreensao de Setzer, ¢ o que se mostrou mais adequado.

Ainda na tematica referente a conceitos de dados e informacdo, apos analisar os
conceitos aqui expostos, entende-se que uma informacao se refere a um dado, ou conjunto de
dados, que, na posse de um usuario, gere valor na compreensao de um contetido ou que responda
a um questionamento especifico de forma clara e objetiva.

Diante do exposto, fica evidente a importancia que o dado tem em um contexto
informacional, pois ele ¢ a base para a criagdo de informagdes além de ser de elemento essencial
para fluxo informacional digital, realizado entre recursos de tecnologia, a exemplo do que
ocorre na internet.

Referente ao tema dados e informagdes, para o desenvolvimento dessa pesquisa, vé-se

como relevante compreender o conceito do dado aplicado no contexto da saude.
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3.1.2 Metadados

Na Ciéncia da Informagdo existem diversos conceitos sobre metadados e padroes de
metadados, a exemplo do apresentado por Formenton et al. (2017), que destacam que
metadados sdo elementos (dados) alicer¢ados na biblioteconomia, cuja principal funcgao
consiste na descri¢ao de um recurso informacional inequivoco, com multiplas formas de acesso,
garantindo sua recuperacdo pelo usuario final ou sistemas informacionais convencionais ou
digitais.

Corroborando com essa mesma ideia Alves (2010) contribui com a seguinte defini¢do

para metadados:

[...] atributos que representam uma entidade (objeto do mundo real) em um
sistema de informagdo. [...] sdo elementos descritivos ou atributos
referenciais codificados que representam caracteristicas proprias ou
atribuidas as entidades [...] com o intuito de identificar de forma tinica uma
entidade (recurso informacional) para posterior recuperagdo. (ALVES,
2010, p. 47).

Analisando esses conceitos, ¢ possivel inferir que o objetivo da utilizagdo dos
metadados implica tornar estes dados em contetidos legiveis (interpretaveis), em contextos e
momentos especificos, diferente daqueles em que foram criados, através da identificagdo inica
do dado, viabilizando a encontrabilidade deste a fim de possibilitar seu uso e/ou reuso por
usudrio ou sistema de informacao que dele necessitar.

Analisando as defini¢des sobre metadados e interoperabilidade, ¢ possivel identificar
uma relagdo conceitual muito proxima entre esses termos chegando, inclusive, a identificar uma
relagdo de dependéncia onde os metadados passam a ser elemento essencial para o processo de
interoperabilidade, pelo menos no que se refere a interoperabilidade em nivel seméantico.

A interoperabilidade em nivel semantico, ou apenas interoperabilidade semantica, pode
ser compreendida como nivel mais alto de interoperabilidade, possibilitando que todos os
sistemas envolvidos sejam capazes de trocar dados, interpreta-los e fazer uso desses dados para
a geragdo de insights para os usuarios (MIYOSHI 2018).

Para esse nivel de integragdo, onde se almeja que todo o processo seja realizado entre
os sistemas envolvidos, sem a necessidade de intervencao de usuarios, vé-se como necessario
a utilizagcdo de padroes de metadados que possibilitem uma correta identificagdo e recuperacao

desses dados.
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Ainda sobre estruturas de metadados Barbedo, Corujo e Sant’Ana (2011), destacam

multiplas categorias funcionais de metadados que podem ser contextualizadas como:

1. Metadados descritivos (identificagdo) — Seu foco se concentra na pesquisa, recuperacao
e identificacdo. Dentre outros elementos destacam-se: titulo, autor, assunto e palavras-
chave.

2. Metadados estruturais — possibilitam a formac¢ao de uma hierarquia entre objetos digitais
distintos (textos, imagens, dudios etc.) pertencentes de um mesmo documento ou
recurso informacional.

3. Metadados administrativos — composto por elementos que viabilizam a geréncia dos
recursos arquivisticos eletronicos. Possibilitam, entre outras ac¢des, a definicao da forma
e em que ocasido os recursos foram produzidos, tipo de arquivo e demais informagdes
técnicas, além de informagdes de seguranca de acesso aos dados.

4. Metadados técnicos — disponibilizam elementos referente aos aspectos técnicos dos
arquivos e dos seus formatos.

5. Metadados de preservacao — contém elementos essenciais ao processo de arquivamento

e guarda dos objetos digitais ao longo do tempo.

Ciente da importancia que cada categoria possui, porém, levando em consideragdo os
propositos em destaque nessa pesquisa, a categoria de metadados de preservacao sera melhor
explorada ao longo dessa segao.

A opgao pela categoria de metadados de preservacdo se justifica, entre outros fatores,
por essa categoria possuir elementos fundamentais para o alcance de uma geréncia eficiente de
dados e a sua preservagdo a longo prazo, além da garantia de integridade, autenticidade e
confiabilidade dos dados.

Outro ponto que merece destaque, em especial no que se refere a necessidade de
preservagao de dados ao longo do tempo, consiste na natureza e particularidade dos dados em
saude. De acordo com a resolucao 2.218/2018 do CFM o tempo de guarda de dados em saude
que compdem o prontuario dos pacientes ¢ de 20 anos a contar da ultima consulta realizada
pelo paciente. Diante do exposto, fica evidente a importancia de uma estrutura de metadados
que possibilite a guarda e recuperacao desses por um longo periodo.

Destaca-se ainda que a escolha pela utilizagdo da categoria de preservacao ndo exclui a

utilizacao dos conceitos presentes nas demais categorias de metadados de forma hibrida na
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busca pela melhor opg¢do de defini¢do de um padrao de metadados adequado para o modelo de
interoperabilidade proposto nessa pesquisa.

Referente aos padrdes e esquemas de metadados, podem ser compreendidos como sendo
um conjunto de elementos planejados para uma finalidade especifica a exemplo da descrigao
de determinado recurso informacional. Vale ressaltar que na literatura, de acordo com Chan e
Zeng (2006), expressdes do tipo “conjunto de elementos”, “esquema”, “sistemas” e “formato”
vém sendo utilizadas indistintamente para se referir a padroes de metadados.

Nesse sentido, Zeng e Qin (2008, p25) afirmam que o esquema de metadados sdo:

Uma especificagdo processavel por equipamentos que define a estrutura, a
codificagdo de sintaxe, regras, ¢ formatos para um conjunto de elementos
de metadados em uma linguagem formal num esquema. Na literatura o
termo “metadado schema” usualmente refere-se ao conjunto de elementos
na sua totalidade, assim como a codificacdo dos elementos e a estrutura
com uma linguagem de marcagao.

De acordo com a definicdo apresentada, ¢ possivel compreender que o padrdo de
metadados se refere a uma entidade contendo itens semanticos e de conteudo. Nessa estrutura,
além dos itens mencionados, o esquema em questao também devera disponibilizar informagdes
sobre codificagdo dos itens como uma sintaxe ou linguagem de marcagao (Ex. Standard
Generalized Markup Language (SGML) e Extensible Markup Language (XML))
(FORMENTON et al., 2017).

Dessa forma, ¢ possivel inferir que a estrutura de metadados disponivel no
esquema/padrao de metadados possui ao menos dois componentes basicos, sendo eles, a
semantica, com as definigdes ou significados dos elementos e seus refinamentos, € o conteudo,
este ultimo com as declaracdes ou as instrugdes referentes aos valores que devem ser atribuidos
para os elementos.

Para o desenvolvimento dessa pesquisa, na etapa de revisdo e andlise bibliografica,
evidenciou-se a existéncia de diversos padroes ou esquemas de metadados disponiveis para
contextos especificos. Dentre as diversas opcoes de padroes identificados, optou-se por escolher
aqueles que apresentam alinhamento com os objetivos dessa pesquisa. Em sua grande maioria,
os padrdes aqui apresentados foram identificados como sendo de uso para fins de preservacao
digital.

Padrao Dublin Core (DC)— Criado em Chicago, durante a 2* Conferéncia Internacional
World Wide Web, em 1994, ao longo de uma discussao sobre semantica e a Web com foco nos

desafios da descoberta de dados. Posteriormente, em um evento em Dublin, Ohio em 1995,
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mais de 50 profissionais discutiram sobre os beneficios de um conjunto semantico para a busca
e a recuperagao de dados baseados na Web. Como resultado foi criado um conjunto basico de
elementos de metadados denominado de “Dublin Core” (DUBLIN CORE METADATA
INITIATIVE, 2015).

Dentre as caracteristicas presentes no padrdo DC, destacam-se sua simplicidade,
interoperabilidade semantica, consenso internacional, extensibilidade e flexibilidade.
(GRACIO, 2012).

Outro ponto de destaque referente a utilizagdo do DC, consiste no fato deste ser um dos
padrdes mais utilizados por comunidades internacionais para descoberta de recurso no dominio
da Web, além de ser codificado em HyperText Markup Language (HTML), ou em Resource
Description Framework (RDF) usando XML o que o torna muito eficiente para
interoperabilidade na Web.

Padrao Metadata Object Description Schema (MODS) — O MODS disponibiliza
informacdes bibliograficas significativas, que servem de apoio a outros padroes que utilizam
XML. Referente a preservacao digital, trés caracteristicas do MODS destacam-se: Informacao
de Origem, Condicdo de Acesso e Item Relacionado. Estes elementos registram informacgoes
uteis para auxilio de outros padrdes de metadados de preservacdo no apoio a autenticidade e
integridade dos dados. Tais caracteristicas sdo extremamente importantes em se tratando,
especialmente, de dados em satide (BARBEDO et al. 2007).

Padrao American National Standards Institute (ANSI)/National Information
Standards Organization (NISO) Z.39.87 — Conhecido como padrao de metadados técnicos, que
tem suas principais funcionalidades centradas no desenvolvimento, interoperabilidade e
interpretacdo de arquivos de imagem digital, facilitando a comunicagdo entre sistemas, servigos
e software, facilitando a interagdo e a utilizagcdo ¢ reutilizacdo de dados entre esses
equipamentos, assim como apoiar a gestao ao longo do tempo e o continuo acesso a dados de
imagens digitais (BARBEDO et al. 2007).

Ratificando o citado anteriormente, a quantidade de padrdes disponiveis na literatura ¢
muito vasta, o que inviabiliza a discussao sobre todos esses padrdes, dessa forma, apds revisar
a literatura e analisar as principais caracteristicas, foram escolhidos esses trés padrdoes para
embasar a implantacdo de um elemento de metadados como parte do modelo de
interoperabilidade de dados em saude com base nos principios FAIR que estd sendo proposto.

Vé-se como oportuno destacar que ndo faz parte dos objetivos dessa pesquisa o
desenvolvimento de um padrao de metadados para dados em saude, ficando essa sugestao para

ser contemplada em desenvolvimento de trabalhos futuros, porém, vé-se como relevante a



36

defini¢do de um padrdo de metadados (seja um padrdo disponivel no mercado em formato
original ou modificado, ou at¢ mesmo um novo padrao) como elemento que compde o modelo

de interoperabilidade de dados em satide, esse sim cerne dessa pesquisa.

3.1.3 Interoperabilidade

O grande volume de dados produzidos e consumidos periodicamente, proporciona para
a sociedade contempordnea muitos desafios, dentre eles destacam-se a necessidade de
produc¢do, compartilhamento e consumo desses dados.

Quando analisamos isso no contexto da saude, outra caracteristica ganha ainda mais
evidéncia, a possibilidade de troca de dados entre sistemas de informacao. A essa caracteristica
¢ dado o nome de interoperabilidade, que segundo HIMSS (2021), consiste na capacidade de
sistemas, dispositivos e aplicativos de acessar, trocar, integrar e usar dados cooperativamente
de maneira coordenada. Entre outros beneficios, a interoperabilidade proporciona a
portabilidade dos dados de forma segura, em tempo habil e em qualquer lugar.

A interoperabilidade dos dados produzidos nos sistemas da area da satde ainda nao ¢

uma realidade. Contribuindo com essa afirmacao Brasil (2016, p.36) destaca que:

Os dados produzidos no contexto da saude ainda ndo dispdem de uma
interoperabilidade entre seus sistemas informatizados capaz de permitir a
visualizagdo integral de dados que possibilite a transparéncia das agOes
governamentais de saide e o acompanhamento e regulacao das agdes do sistema
de saude privado.

A busca pela interoperabilidade completa dos dados no contexto da satide, ¢ um desafio
que envolve diversas variaveis, que vao desde uma completa heterogeneidade desses dados,
que pode ser vista analisando os varios padroes existentes, e seguem pela necessidade de
manuten¢ao da seguranca e privacidade desses dados.

Referente a essa heterogeneidade dos sistemas de informacgao na area da satde, Freire,
Meirelles e Cunha (2019), afirmam que o tratamento dos dados na 4rea da satde, através de
sistemas de informagao, enfraquece as ac¢des caso o dado seja tratado de modo isolado.

Contribuindo com essa afirmagao, Brasil (2016) destaca que a falta de padronizacao dos
procedimentos para obten¢ao e tratamento dos dados em satide e o elevado numero de sistemas
de informacdo e sua heterogeneidade sdo grandes desafios para o desenvolvimento de

informacgoes de qualidade para as organizagdes.
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O desenvolvimento de um projeto de interoperabilidade de dados necessita, entre outros
conhecimentos, de uma compreensao mais aprofundada do conceito de interoperabilidade.
Nesse sentido, ¢ oportuno destacar que, segundo Miyoshi (2018), a interoperabilidade pode ser
categorizada em trés niveis:

Interoperabilidade Fundamental — Caracterizada pela troca de dados entre sistemas
de informagao, porém, sem que esses sistemas tenham a capacidade de interpretar os dados
compartilhados entre si. Nessa situacdo ocorre apenas o envio e recebimento dos dados entre
os sistemas envolvidos, sem que seja aplicado qualquer tipo de tratamento a esse dado. Um
exemplo da interoperabilidade fundamental pode ser visto na simples troca de exames de
imagens ou em formato PDF.

Interoperabilidade Estrutural — Considerada como sendo um nivel intermediario de
interoperabilidade, os dados trocados entre os sistemas envolvidos ja possuem um formato
estruturado com uma sintaxe bem definida. Nessa estrutura, o objetivo operacional ou clinico
para a troca de dados ¢ preservado possibilitando que os sistemas envolvidos possam
compreender o conteudo desse dado e com isso realizar atividades como leitura e quantificagao.

Interoperabilidade Seméantica — Nivel mais alto de interoperabilidade, possibilitando
que todos os sistemas envolvidos sejam capazes de trocar dados, interpreta-los e fazer uso
desses dados para a geracdo de insights para os usuarios. Na interoperabilidade semantica, além
dos dados trocados seguirem uma sintaxe bem definida, o seu contetido ¢ codificado, garantindo
assim a seguranca, utilizando vocabulario controlado, terminologia ou ontologia.

O nivel de interoperabilidade almejado para o resultado dessa pesquisa alinha-se com o
conceito de interoperabilidade semantica, uma vez que elementos relacionados a seguranga dos
dados, vocabulario controlado e terminologias estdo alinhados com os conceitos presentes nos
principios FAIR, base conceitual do padrao de interoperabilidade proposto.

Vale ressalta que, a partir de 2009, diversos trabalhos cientificos passaram a adotar o
termo HIE (Health Information Exchange) como sendo sindnimo do termo interoperabilidade
de dados em satde. Essa op¢do surgiu inicialmente no contexto americano incentivada pela lei
Health Information Technology for Economic and Clinical Health (HITECH) (AKHLAQ et al,
2016).

Ainda segundo o autor, o termo HIE pode ser definido formalmente como:

A mobilizagdo eletronica de informagdes clinicas e administrativas dentro ou
entre organizagdes, e entre varios sistemas de informacdo, baseados em padrdes
reconhecidos, preservando a autenticidade dos dados trocados possibilitando com
isso a tomada de decisdes para uma melhor qualidade da assisténcia a satde de
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um paciente ¢ da populagdo de forma geral (AKHLAQ et al., 2016, p.13)
[tradugdo nossa].

Outra variavel relevante para a compreensao da interoperabilidade de dados em satde
esta diretamente relacionada aos avangos da tecnologia, a exemplo da nova onda de dispositivos
que tornaram pervasiva a coleta de dados, em especial, dados de bem-estar e saude,

relacionados a internet das coisas.

3.2 NORMATIZACAO DE DADOS EM SAUDE

O uso de dados em saude envolve uma série de fatores que demandam atencdo dos
orgaos reguladores em especial no que se refere a qualidade dos dados utilizados principalmente
por se tratar de dados relacionados a saude individual e coletiva. Além da qualidade, a
seguranca € a privacidade também se mostram fatores de muita relevancia para o
compartilhamento de dados em saude.

Nesse sentido, muitas legislagdes foram criadas para regulamentar a garantia da saude
para toda a sociedade brasileira bem como o uso correto e adequado dos dados em saude para
as finalidades especificas relacionadas ao bem-estar individual e coletivo através do
desenvolvimento de politicas publicas.

Ao falar em legislacdo, ¢ imprescindivel analisar cronologicamente o desenvolvimento
dessas leis, a fim de compreender a sua contextualizacdo ao longo do tempo e levando em
consideracdo as evolucdes impostas a sociedade. Nesse sentido, um dos primeiros relatos sobre
regulamentac¢do da satide como sendo um direito base da sociedade brasileira pode ser vista no
texto da Constitui¢ao da Republica Federativa do Brasil de 1988, que traz em seu artigo 196 a

seguinte redagao:

Art. 196. A satde ¢ direito de todos e dever do Estado, garantido mediante
politicas sociais € econdmicas que visem a reducgdo do risco de doenca e de outros
agravos € ao acesso universal e igualitario as agdes e servigos para sua promogao,
protegdo e recuperacdo [BRASIL, 1988].

Além da Constitui¢do Federal, a lei nimero 8.080 de 19 de setembro de 1990, destaca
pela regulamentagio da criagdo do Sistema Unico de Satide (SUS), conforme redagdo do seu

artigo 4 que descreve:
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Art. 4° O conjunto de acdes e servigos de saude, prestados por orgdos e
instituigdes publicas federais, estaduais e municipais, da Administragdo direta e
indireta e das fundagdes mantidas pelo Poder Publico, constitui o Sistema Unico
de Saude (SUS) [BRASIL, 1990].

O SUS consolida-se como sendo um grande avango para o desenvolvimento de acdes
em prol do desenvolvimento da satude no Brasil. Seus principios fundamentam-se nas diretrizes
previstas no artigo 198 da Constitui¢ao Federal.

Dentre esses principios, disponiveis no artigo 7 da lei 8.080, alinhado com os objetivos
dessa pesquisa, destacam-se o V — direito a informacgao, as pessoas assistidas, sobre sua saude
e VI — divulgacao de informacgdes quanto ao potencial dos servigos de saude e a sua utilizagao
pelo usuario.

Seguindo com essa tematica, referente ao direito a informagdo e divulgag¢do dessas
informacdes de satde vé-se como oportuno analisar a estrutura de organizagao desses dados
e/ou informagdes com o objetivo de proporcionar um compartilhamento priorizando a eficacia
e seguranca. Nesse sentido destaca-se a lei 8.159 de 8 de janeiro de 1991 que dispde sobre a
politica nacional de arquivos publicos e privados.

E possivel afirmar que a grande contribuicio da lei 8.159 de 8 de janeiro de 1991,
constitui a criagdo do Conselho Nacional de Arquivos (CONARQ), conforme redagao

disponivel no artigo 26 da referida lei.

Art. 26 - Fica criado o Conselho Nacional de Arquivos (CONARQ), érgao
vinculado ao Arquivo Nacional, que definira a politica nacional de arquivos,
como 6rgdo central de um Sistema Nacional de Arquivos (SINAR) [BRASIL,
1991].

Entrando mais detalhadamente no contexto de relevancia dessa pesquisa, que consiste
na pesquisa da interoperabilidade de dados em satde, ap0s citar a lei de criagio do CONARQ,
destaca-se a cria¢do da portaria numero 2.073, de 31 de agosto de 2011 do Ministério da Saude
que regulamenta o uso de padrdes de interoperabilidade e informagdes em saude para sistema
de informagdo no ambito do Sistema Unico de Satide - SUS, sistemas privados e do setor de
saude suplementar.

A referida portaria foi criada com o intuito de normatizar padrdes de interoperabilidade
de informagdes em satde através do desenvolvimento de um conjunto minimo de premissas,
politicas e especificagcdes técnicas que disciplinam o intercambio de informag¢des entre os
sistemas de saude Municipais, Distrital e Estaduais proporcionando a interagao entre esses € a

sociedade (BRASIL, 2011).



40

Dentre os objetivos presentes no artigo 2 da portaria 2.073, destacam-se:

I - definir a representagdo de conceitos a partir da utilizagdo de ontologias,
terminologias e classifica¢des em satde comuns, ¢ padroes padronizados de
representagdo da informacao em satde, criar e padronizar formatos ¢ esquemas de
codificagcdo de dados, de forma a tornar célere o acesso a informagoes relevantes,
fidedignas e oportunas sobre o usuario dos servigos de saude;

II - promover a utilizagdo de uma arquitetura da informagao em satde que contemple
a representagdo de conceitos, conforme mencionado no inciso I, para permitir o
compartilhamento de informagdes em saude e a cooperagdo de todos os
profissionais, estabelecimentos de satide e demais envolvidos na atengdo a saude
prestada ao wusuario do SUS, em meio seguro e com respeito ao
direito de privacidade;

111 - contribuir para melhorar a qualidade ¢ eficiéncia do Sistema Unico de Saude e
da saude da populagdo em geral;

IV - fundamentar a definicdo de uma arquitetura de informacdo nacional,
independente de plataforma tecnologica de software ou hardware, para orientar o
desenvolvimento de sistemas de informa¢ao em saude;

V - permitir interoperabilidade funcional, sintatica e semantica entre os diversos
sistemas de informag¢oes em satde, existentes e futuros;

VI - estruturar as informacdes referentes a identificacdo do usuario do SUS, o
profissional e o estabelecimento de saide responsaveis pela realizagdo do
atendimento;

VII - estruturar as informagdes referentes aos atendimentos prestados aos usuarios
do SUS visando a implementa¢do de um Registro Eletronico de Saiude (RES)
nacional e longitudinal; e

VIII - definir o conjunto de mensagens e servigos a serem utilizados na comunicagao
entre os sistemas de informacdo em satude

Outro ponto de destaque disponivel no texto da portaria 2.073 faz referéncia ao Catalogo
de Padrdes de Interoperabilidade de Informagdes de Sistemas de Saude (CPIISS), publicado
pelo Departamento de Informéatica do SUS, disponivel para a sociedade em geral.

Muitos sdo os padrdes de interoperabilidade nacionais e internacionais disponiveis para
utilizacao em estrutura de dados em saude. Esse tema, basilar para o desenvolvimento dessa
pesquisa, sera melhor discutido na se¢@o 3.3 dessa pesquisa, porém retornara a pauta na se¢ao

6 que explora a constru¢do de um modelo conceitual de interoperabilidade de dados em satde.

3.3 PADROES DE DADOS EM SAUDE

Para iniciar uma analise referente aos mais diversos padrdes disponiveis para dados no
contexto da satde, vé-se como relevante a compreensdo do termo “padrdo”. Segundo Michaelis
(2021, online), o termo padrio consiste em “padrio estabelecido cuja aprovagao por consenso

ou por autoridade oficial serve de base de comparagdo”. Nessa mesma linha, Lopes et al. (2018,
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p.56) afirma que o termo padrdo pode ser definido como sendo “um conjunto de regras e
defini¢des que especificam como executar um processo ou criar um produto”.

Diante do exposto, € correto afirmar que um padrao se refere a um conjunto de regras,
previamente testadas e aprovadas, que orientam a execucdo de uma determinada atividade de
forma homogénea e eficaz.

Remetendo essa reflexao ao contexto de dados em satde, percebe-se que o desafio nao
esta na auséncia de padrdes, € sim na existéncia de um gigantesco conjunto de padrdes que
funcionam muito bem de forma isolada, mais que ao longo da vida util desses dados, eles
precisam interagir para que seja possivel obter o resultado esperado seja para realizagdo de um
diagnostico de um paciente como também o desenvolvimento de politicas publicas para toda
uma sociedade.

O desejo pelo desenvolvimento de um prontuario eletronico inico motivou o CTI-PRC
no desenvolvimento de um conjunto minimo de dados clinicos do paciente, necessérios para a
interoperabilidade entre sistemas de informacao em satude, que fornecem dados para o a base
nacional do Sistema Unico de Saude — SUS.

Como resultado dessa iniciativa, foram produzidas algumas recomendacdes, destacando
um conjunto essencial de informagdes e Document Type Definition - DTDs que, posteriormente,
foram utilizadas no projeto do primeiro Cartdo Nacional de Satude.

Outra iniciativa importante referente a questdes de padronizagao e interoperabilidade de
dados em satde foram a criacao da Politica Nacional de Informacao ¢ Informatica em Satde -
PNIIS apresentada e aprovada na 12* Conferéncia Nacional de Saude em 2003. A PNIIS foi
atualizada com o passar do tempo, tendo sua ultima versado liberada em 2016 e trazendo como

uma de suas diretrizes:

Estabelecimento de um padrio para e-Satde que permita a construgdo do Registro
Eletronico de Saude (RES) do cidaddo por meio da identificagdo univoca de
usuarios, profissionais e estabelecimentos de satide, padrdes e protocolos de
interoperabilidade eletronica e/ou digital entre os equipamentos/sistemas”.
(BRASIL, 2016)

Ainda de acordo com Brasil (2016), a PNIIS tem como propdsito:

Promover o uso inovador, criativo e transformador da tecnologia da informagao a
fim de melhorar os processos de trabalho em satude e, assim, resultar em um Sistema
Nacional de Informagdo em Saude (SNIS) articulado e que produza informagdes para
os cidaddos, a gestdo, a pratica profissional, a geracdo de conhecimento e o controle
social, garantindo ganhos de eficiéncia e qualidade mensuraveis através da
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ampliagdo de acesso, equidade, integralidade e humanizacéo dos servigos de saude,
contribuindo, dessa forma, para a melhoria da situacdo de satide da populacao.

Analisando o contetido da PNIIS e do CTI-PRC, fica evidente a necessidade e interesse
em desenvolver alternativas de interoperabilidade de dados em satide com o objetivo de
viabilizar o compartilhamento desses dados de forma segura, eficiente e eficaz, tanto para o
paciente, titular desses dados, como também para os profissionais da saude e para o governo
que podera usufruir desses dados de forma mais assertiva para o desenvolvimento de politicas
publicas.

Como mencionado anteriormente, um dos desafios para se alcangar a interoperabilidade
plena se evidencia na existéncia de uma infinidade de padrdes utilizados para troca de dados
entre sistemas e dispositivos na area da saude. Dentre esses diversos padroes disponiveis, de
acordo com Lopes et al. (2018), podemos destacar:

Digital Imaging and Communications in Medicine — DICOM: Padrao utilizado para
manipulacdo, transmissdo, armazenamento e impressao de imagens médicas. O padrao DICOM
contém uma definicdo de formato de arquivo e um protocolo de comunicagdo que permite a
troca de arquivos entre dispositivos habilitados para esse padrao, a exemplo de scanners,
servidores, estagdes de trabalho, impressoras e hardware de rede de multiplos fabricantes em
um arquivamento de imagens e sistema de comunica¢ao — PACS. O padrao DICOM ¢ mantido
pela National Electrical Manufacturers Assiciation — NEMA;

Health Level 7 — HL7: Compreendido como sendo um conjunto de padrdes
internacionais para transferéncia de dados clinicos e administrativos entre softwares da area da
saude;

IHE-PIX: Padrao utilizado para identificagdo de pacientes possibilitando a troca desses
dados com outros sistemas conectados. Se refere a um perfil que reconhece um conjunto de
normas para identificagdao de pacientes, elaborado pelo Integrating the Healthcare Enterprise
(IHE).

Logical Observation Identifiers Names and Codes — LOINC: Base de dados composta
por nomes e codigos que possibilitam a identificagdo de observagdes clinicas e laboratoriais,
possibilitando, inclusive, sua utilizagdo sem a obrigatoriedade de aquisi¢ao de licencas de uso.
O padrao LOINC pode ser inserido em mensagens escritas no padrao HL7 com o intuito de
viabilizar a troca e analise de dados de exames, proporcionando a integracdo de informagdes

clinicas e laboratoriais.
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Troca de Informacgdes na Saude Suplementar — TISS: Definido como um padrdo
obrigatorio para as trocas eletronicas de dados de atencdao a satide de usuarios de planos de
saude, buscando proporcionar a interoperabilidade entre os agentes da satide suplementar. Tem
como objetivo a padronizagdo de agdes administrativas referentes a avaliagdo e ao
acompanhamento econOmico, financeiro e assistencial das operadoras de planos privados de
assisténcia a saude.

Open electronic health records - OpenEHR: Se refere a uma especificacdo de padrao
aberto em informatica em satde contendo a descri¢do dos processos de gerenciamento e
armazenamento, recuperagdo e troca de dados de saude entre registros eletronicos de saude
(EHRs). Para o padrao OpenEHR, todos os dados de saude de um paciente devem ser
armazenados em um EHR por toda a vida, independente do fornecedor.

Fast Healthcare Interoperability Resources - FHIR: Padrao de interoperabilidade
criado e mantido pela organizagdo HL7, tendo como um de seus objetivos a disponibiliza¢ao
de dados de satde para individuos e profissionais de saude, considerando uma ampla variedade
de dispositivos, a exemplo dos computadores, tablets e telefones celulares. Além do exposto o
projeto do FHIR, utiliza um conjunto moderno de API baseado na Web, destacando o protocolo
RESTful baseado em HTTP e uma opgao de JSON, XML ou RDF para representacao de dados,
o que facilita a interoperabilidade entre sistemas legados.

Dentre os muitos padrdes de interoperabilidade de dados disponiveis, com o intuito de
orientar o desenvolvimento de iniciativas de interoperabilidade e integracao de sistemas para o
favorecimento do compartilhamento de dados entre os sistemas de informagdo, publicos e
privados que compdem o SUS, o CPIISS orienta quanto ao tipo de padrdo a ser utilizado para

determinados tipos de informag¢ao, conforme ilustra a quadro 1.

Quadro 1 - Tipo de informagao em satde e padrao utilizado

TIPO DE INFORMACAO PADRAO

Registro Eletronico em Saude (RES) OpenEHR
Resultados e Solicitagcdes de Exames HL7 - Health Level 7
Codificagdo de Termos Clinicos e | SNOMED-CT
Mapeamento das Terminologias Nacionais e

Internacionais

Sistemas de Saude Suplementar TISS (Troca de Informagdes em Saude
Suplementar)

Arquitetura do Documento Clinico HL7 CDA

Exames de Imagem DICOM
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Exames Laboratoriais

LOINC (Logical Observation Identifiers

Names and Codes)
Dados de Identificagdo das Etiquetas de | ISBT 128
Produtos Relativos ao Sangue Humano, de
Células, Tecidos e Produtos de Orgaos
Padroes de Conhecimento, Incluindo | ISO 13606-2
Arquétipos, Templates e Metodologia de
Gestao
Cruzamento de Identificadores de Pacientes | ITHE-PIX  (Patient  Identifier  Cross-
Referencing)
Fonte: Elaborado pelo Autor (2022)
Como mencionando anteriormente, os padrdes utilizados como base no

desenvolvimento do padrao proposto nessa pesquisa serao explorados com mais detalhes na

secdo especifica sobre o desenvolvimento do modelo conceitual de interoperabilidade de dados

em saude.

Ainda sobre padroes de dados em satde, como mencionado nessa se¢do, um registro

eletronico de saude ¢ composto por diversos tipos de dados onde cada um possui um padrao

especifico e isso eleva a complexidade de um projeto de interoperabilidade de dados em saude.

Diante do exposto, essa pesquisa se propde a analisar alternativas de interoperabilidade

através da possibilidade de identificacdo, armazenamento e recuperagdo desses dados através

de sua estrutura de metadados.

Como alternativa para essa estrutura de metadados, estd sendo proposto a utilizagao dos

principios FAIR que serdo descritos na sequéncia.
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4 PRINCIPIOS FAIR

Com o surgimento do movimento FAIR em janeiro de 2014 e da publicacao de seus
principios em marco de 2016, ¢ possivel identificar um crescimento significativo no interesse
mundial em conhecer e aplicar esses principios na busca de uma melhor gestdo de dados,
possibilitando que eles possam ser mais facilmente encontraveis, acessiveis, interoperaveis e
reusaveis (SANTOS, 2021).

Os principios foram criados com o proposito principal de apresentarem um conjunto de
elementos esperados para os dados a fim de tornd-los mais suscetiveis a atuagdo de sistemas
computacionais. Destacam a capacidade de acdo da maquina, ou seja, a capacidade dos sistemas
computacionais de encontrar, acessar, interoperar e reutilizar dados com a minima ou nenhuma
intervengdo humana.

O desejo pela busca de melhorias na recuperacdo desses dados para reutilizagdo em
novas pesquisas cientificas ocorre principalmente pelo fato de os humanos dependerem cada
vez mais do suporte computacional para lidar com os dados devido ao aumento no volume,

complexidade e velocidade de criagdo de dados (GO FAIR, 2021).

4.1 VISAO GERAL

As manifestagdes iniciais a respeito dos principios FAIR surgiram em 2014 na
conferéncia Jointly Desingning a Data FAIRPORT. Nesse evento, organizado pelo grupo
Elixir, Netherlands eScience Center, Dutch Techcentre for Life Sciences (DTL) e o Centro
Lorentz foram discutidos temas relacionados aos desafios de utilizagao e reutiliza¢ao de dados
e as propostas para solugao desse problema (DATA FAIRPORT, 2014).

Como resultado dessa conferéncia, destaca-se o consenso a respeito da necessidade de
criagdo de uma infraestrutura global que possibilite o compartilhamento e a reutiliza¢do dos
dados, bem como a discussdo sobre requisitos para a disponibiliza¢do desses dados de forma
aberta, como sendo um fomento ao desenvolvimento da gestao de dados.

As propostas aprovadas na conferéncia foram balizadores para a criagao de um conjunto
de principios e praticas que fossem aplicadas na orientagao da descoberta, acesso, integragao e
reutilizacdo de uma ampla quantidade de dados produzida pelos pesquisadores, que ficou
conhecido como principios FAIR.

Destaca-se que o desenho inicial de criagdo dos principios FAIR estava direcionado para

o uso de dados cientificos e, segundo FAIR Statement (2017), esta sendo adotado em todo o



46

mundo para gerar dados de pesquisa localizaveis, acessiveis, interoperaveis e reutilizaveis.
Dessa forma, ¢ possivel afirmar que a aplicagdo do FAIR nao ficara restrita aos dados
cientificos, tendo sua aplicagdao experimentada em diversos segmentos, a exemplo da proposta
dessa pesquisa.

Segundo Wilkinson (2016, p. 1), pode-se afirmar sobre os principios FAIR:

Diferente de iniciativas de pares que enfocam o académico humano, os
Principios FAIR enfatizam especificamente o aprimoramento da capacidade
das maquinas de encontrar e usar os dados automaticamente, além de apoiar
sua reutiliza¢do por individuos.

Corroborando com o tema, DTL (2020, online, tradug¢ao nossa) afirma que:

Além da coleta, anotacdo e¢ arquivamento adequados, o gerenciamento de
dados inclui o 'cuidado de longo prazo' dos dados de pesquisa, com o objetivo
de que eles possam ser encontrados e reutilizados em estudos posteriores.

Dando continuidade, o referido autor define os conceitos de Localizavel, Acessivel,

Interoperavel e Reutilizavel como sendo:

Localizavel: facil de identificar e encontrar para humanos e computadores,
com metadados que facilitam a pesquisa de conjuntos de dados especificos,
Acessiveis: armazenados por longo prazo para que possam ser facilmente
acessados e/ou baixados com condi¢des de acesso bem definidas, seja no nivel
de metadados, seja no nivel dos dados reais,

Interoperavel: pronto para ser combinado com outros conjuntos de dados por
humanos ou computadores, sem ambiguidades nos significados dos termos ¢
valores,

Reutilizavel: pronto para ser usado em pesquisas futuras e para ser
posteriormente processado usando métodos computacionais. Isso requer
informagdes adequadas sobre como os dados foram obtidos e processados
(proveniéncia) e uma licenga adequada (DTL, 2020, online, tradugdo nossa).

Como ja citado, o FAIR constitui-se de um conjunto de principios e praticas e que
segundo SURF (2019, p.4, tradugdo nossa), esses principios podem ser compreendidos nao
como um padrdo, mas, como “[...] uma referéncia de preparacao dos dados para a reutilizagao,
de acordo com condic¢des descritas por pessoas e maquinas’.

Apos o surgimento do FAIR em 2014 e da publicacdo dos seus principios em 2016,
chegamos a consolidagao dos principios FAIR em 2019, com o primeiro encontro anual das

redes de implementac¢do da iniciativa Global Open FAIR (GO FAIR), em Leiden, na Holanda,
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recebendo 90 profissionais das areas de ciéncia da informagdo e da ciéncia da computacao de
diversos paises da Europa, Estados Unidos e do Brasil.

Esse evento teve como objetivo proporcionar uma aproximacao da comunidade GO
FAIR, afim de identificar possiveis estratégias de alinhamento e sincronizac¢do de seus projetos.

E oportuno destacar que o GO FAIR se refere a uma iniciativa dos governos da Holanda
e Alemanha, posteriormente, do governo da Franga, que ao perceberem o crescimento na
utilizacao do FAIR identificaram alguns desafios, dentre eles, como evitar o desperdicio de
recursos € a reducdo do risco de implementagdes incompativeis?

Como alternativa de resposta para essas questdes, esses governos, juntamente com o
governo da Franca, se comprometeram a financiar a criagdo de uma entidade com o objetivo de
apoiar e coordenar o desenvolvimento de projetos seguindo os principios FAIR. Dessa forma,
nasceu o movimento GO FAIR (SANTOS, 2021).

Os primeiros resultados desse projeto foram a criagdo de escritorios GO FAIR regionais
no Brasil e nos Estados Unidos.

Ainda no ano de 2019, também em 2020, diversos outros eventos relacionados ao
fomento da implantacao dos principios FAIR ocorreram, contribuindo com a solidificacao dos
principios FAIR como sendo uma referéncia nacional e internacional para gestdo de dados,
sempre contando com um aumento significativo de participantes o que atesta a sua expansao
pelo mundo.

De acordo com Sales et al. (2021), a participagdo brasileira sempre esteve presente junto

a iniciativa GO FAIR, desde a época de criagcdo do escritdorio GO FAIR Brasil, no final de 2018.

4.2 INICIATIVA GO FAIR E GO FAIR BRASIL

A iniciativa GO FAIR teve sua fundagdao em 2016, chegando ao Brasil no final de 2018,
com a criacdo do GO FAIR Brasil, como sendo uma das primeiras instancias desse projeto fora
da Europa.

A GO FAIR tem em seu cerne o objetivo e desejo de coordenar e fomentar iniciativas
de criagdo de redes de implementacao e o desenvolvimento de projetos que promovam a gestao
de dados garantindo a reutilizagdo de dados em diferentes contextos, paises e disciplinas,
contribuindo para o compartilhamento e reuso de dados na geragdo de novos conhecimentos e
para a reprodutibilidade da pesquisa (SALES et al. 2021).

A estrutura do GO FAIR foi idealizada considerando trés bases essenciais; GO TRAIN:

direcionada para atuar na realizagdo e apoio da iniciativas de treinamentos de diferentes niveis
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e naturezas, com o objetivo de fomentar a aplicagao dos principios FAIR nas praticas da ciéncia;
GO CHANGE: com foco em agdes de disseminagcdo do conhecimento de gestdo de dados
através dos principios FAIR, proporcionando mudangas culturais e politicas afim de viabilizar
o reconhecimento dos FAIR como uma referéncia; GO BUILD: incentiva o desenvolvimento e
crescimento da infraestrutura técnica e operacional necessaria para suportar os dados FAIR.

Ainda sobre a GO FAIR Brasil, criando no final de 2018, com atuagao em todas as areas
do conhecimento, teve seu primeiro encontro registrado no evento de comemoragao de 20 anos
da Scientific Eletronic Library Online (SciELO), momento em que o Instituto Brasileiro de
Informacao em Ciéncia e Tecnologia (IBICT) assumiu a coordenagdo geral do GO FAIR Brasil
(GO FAIR, 2022).

Ainda no ano de 2018 foi realizado o langamento da primeira rede brasileira, a GO FAIR
Brasil Satde, sob responsabilidade do Instituto de Comunicagdo e Informagdo Cientifica e
Tecnologica em Saude (Icict/Fiocruz). Essa conta com a participagdo de varias instituicdes das
areas da satde publica, vigilancia sanitdria, informac¢do e comunicagdo em saude, educagdo
profissional em satde, oncologia e enfermagem (FIOCRUZ, 2022).

A iniciativa GO FAIR Brasil, mantém-se altamente atuante com participacdo em
diversos eventos e projetos realizados pela organizagdo central da GO FAIR, a exemplo da
participagdo da rede Virus Outbreak Data Network (VODAN), que atua na busca de solugdes
ao combate do novo Corona virus através utilizagao do aprendizado de maquinas e abordagens
da inteligéncia artificial na descoberta de padrdes relevantes para a gestao de dados em surtos

epidémicos.

4.3 PRINCIPIO DE INTEROPERABILIDADE DO FAIR

Pensar em dados como item estratégico implica aceitar que esses dados devem ser
localizaveis, acessiveis e reutilizdveis ndo apenas por individuos mais principalmente por
maquinas.

Assim, Kelleher e Tier-ney (2018) destacam que cada vez mais a crescente busca pela
disponibilizacao dos dados no lugar certo, no momento certo, no formato certo, sendo esses
aderentes a necessidade informacional existente, o que coloca a integracao dos dados como
condicao de destaque para sucesso dos processos de uso e reuso de dados.

O processo necessario para viabilizar a integragdo dos dados, com mencionado, ¢

denominada de interoperabilidade que, segundo Dias et al. (2019) consiste na necessidade de
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integrar dados a outros conjuntos de dados (considerando-se também sempre os metadados) e
com as mais variadas aplicagdes ao longo do seu ciclo de vida.

Percebe-se, até aqui, que os atributos localizdveis, acessiveis e reutilizaveis
apresentados como essenciais para o uso estratégico dos dados fazem uso da interoperabilidade
como alternativa, entre outras coisas, para proporcionar a comunicagao entre equipamentos em
ambientes compostos por centenas ou mesmo milhares de sistemas, desenvolvidos interna ou
externamente, compondo um cenario complexo e diversificado, todos requerendo integragao de
seus dados para que seu efetivo uso seja viabilizado (REEVE, 2013).

Diante do exposto, podemos afirmar que os principios FAIR (Localizavel, Acessivel,
Interoperavel e Reutilizavel) possuem uma relagdo pratica e conceitual muito estreita, sendo
necessario, em muitas ocasioes, mesclar conceitos para se alcangar objetivos especificos mesmo
que direcionado para um dos principios especificos.

Entendendo e aceitando esse entrelagamento conceitual entre os principios FAIR, vé-se
como oportuno a exploracao conceitual de todos os principios mesmo que o foco mais amplo
dessa pesquisa seja o principio que abarca a interoperabilidade.

Observando o quadro 2, € possivel identificar principios orientadores do FAIR segundo
Fiocruz (2022).

Quadro 2 - Descric¢ao dos principios FAIR

Grupo de Principio Como Aplicar?
Principios
Findable F.1 metadados devem ter Adotar identificador unico persistente tanto para o
(Localizavel) identificadores globais, conjunto de dados quanto para os metadados (ex.:
unicos e persistentes. DOI, ARK, RRID, PID).
F.2 dados devem ser O conjunto de dados deve ser descrito por
descritos utilizando metadados ricos o suficiente para que, uma vez
metadados ricos (impacta indexados em um mecanismo de busca possam ser
diretamente R1) encontrados mesmo sem o seu identificador inico
persistente.
F.3 metadados devem Como nao podemos prever que os dados e seus
incluir clara e metadados estejam sempre juntos, a associacao
explicitamente os entre eles deve ocorrer pela inclusdo do
identificadores dos dados identificador persistente dos dados nos metadados.

que descrevem.
F.4 Metadados devem ser Para que os dados sejam encontrados, seus

registrados ou indexados metadados devem ser indexados em mecanismos
em mecanismos de busca. de busca (search engine), que possibilitem aos
computadores e usudrios encontra-los com
facilidade.
Accessible A.1 Metadados devem ser Com o identificador persistente do conjunto de
(Acessivel) recuperaveis pelos seus dados e/ou de seus metadados, o usuario devera
identificadores usando recupera-los mais facilmente por meio de

protocolo de comunicagdo = protocolos de comunicacdo padronizados. (ex.:
padronizado. HTTP ou FTP).



Interoperable
(Interoperavel)

Reusable
(Reutilizavel)

A.1.1 O protocolo deve ser
aberto, gratuito e
universalmente
implementavel.

A.1.2 O protocolo deve
permitir procedimentos de
autenticacdo e autorizacao,
quando necessario.

A.2 Metadados devem ser
acessiveis, mesmo quando
os dados ndo estiverem
mais disponiveis.

I.1 Metadados devem ser
representados por meio de
uma linguagem formal,
acessivel, compartilhada e
amplamente aplicavel para
a representacao do
conhecimento.

1.2 Metadados devem usar
vocabularios de acordo com
os principios FAIR.

I.3 Metadados devem
incluir referéncias
qualificadas para outros
Metadados.

R.1 Metadados sao
descritos com uma
pluralidade de atributos
precisos e relevantes.
R.1.1 Metadados devem ser
disponibilizados com
licengas de uso claras e
acessiveis.

R.1.2 Metadados devem
estar associados a sua
proveniéncia.

R.1.3 Metadados devem
estar alinhados com
padrdes relevantes do seu
dominio.
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O protocolo de comunicagdo usado para dar
acesso a eles deve ser aberto, gratuito e passivel
de ser implementado por qualquer interessado.
(ex.: HTTP ou FTP).

Dependendo das restrigoes de acesso aos dados
e/ou metadados, um mecanismo de autenticagao e
autorizagdo para o acesso deve ser liberado pelo
protocolo de comunicagdo. (Ex.: os repositorios
confidveis oferecem essa opgao).

E preciso existir um conjunto de estratégias de
preservacao para dados e metadados. Os
metadados devem ser sempre acessiveis,
possibilitando a criagdo de indices para o conjunto
de dados atuais vigentes e aqueles ndo mais
disponiveis.

Para que se possa representar dados e metadados
devem ser adotadas linguagens de representagdo
do conhecimento que sejam padronizadas,
acessiveis e amplamente aplicaveis. (Ex.: RDF,
XML, DICOM, etc.).

Dados e metadados devem possuir referéncias a
vocabuldrios e/ou ontologias que os descrevem.

E necessario referenciar o conjunto de dados,
possibilitando que aqueles gerados a partir de
outros conjuntos, sejam interligados. Assegurando
a ligacdao semantica entre ele.

Prover metadados descritos com alto nivel de
detalhes que permitam ao pesquisador avaliar a
possibilidade do seu reuso bem como adequacao
as suas necessidades.

E fundamental que o responséavel pelos dados e
metadados defina explicitamente quem pode ter
acesso a eles, com que finalidade e sob quais
condigoes. Essas informacgdes sdo definidas por
meio de licengas de uso.

Especificar a proveniéncia (linhagem) dos dados ¢
importante ndo s6 para que o pesquisador possa
avaliar a utilidade dos dados ou metadados, mas
também para que possa atribuir o devido crédito a
quem produziu, manteve ou editou esses dados.
Além de atender aos padroes especificos da area
de cada comunidade deve - se dar atencao as boas
praticas de arquivamento e compartilhamento
especificos da area de pesquisa.

Fonte: Adaptado de Fiocruz (2022)

Conforme ilustra a quadro 2, cada um dos quatro grupos de principios FAIR apresenta

principios orientadores proprios sendo: quatro relacionados ao conceito Localizavel, quatro ao
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Acessivel, trés ao Interoperavel e quatro ao Reutilizdvel. Destaca-se aqui que os principios da
Interoperabilidade sdo o foco deste topico.

O grupo de principios da Interoperabilidade contempla trés principios que, mesmo que
apresentados de forma genérica, indicam diretrizes importantes para a viabilizacdo da

interoperabilidade de dados disponiveis em bases distintas.

Debrucando-se sobre esses principios temos o primeiro “I.1 Metadados devem ser

representados por meio de uma linguagem formal, acessivel, compartilhada e amplamente

aplicavel para a representacdo do conhecimento”. De forma conceitual recomendagdes como a

necessidade de uma linguagem formal remete a necessidade de um formalismo, que por sua vez
aponta para o uso de regras pré-definidas, o que favorece a mitigacdo de divergéncia de
interpretagdes para o mesmo conteudo.

Ainda sobre o primeiro principio da interoperabilidade, os termos acessivel e
compartilhada, que por sua vez remetem as caracteristicas de acessibilidade e
compartilhamento, também merecem seus destaques. Tais caracteristicas enfatizam que as
regras utilizadas para a interoperabilidade devem estar disponiveis ao alcance de todos os
envolvidos nesse processo, € mais, seu desenvolvimento deve ser fruto de uma acao estratégica
que contemple todos os elementos envolvidos no processo de interoperabilidade almejado.

Por fim, ainda na andlise do primeiro principio, temos o elemento “amplamente
aplicavel” que remete a necessidade de viabilidade de execucdo de todas as regras definidas
para o contexto da interoperabilidade. O critério de aplicabilidade se torna essencial quando
pensamos na utilizagdo pratica desse principio para projetos de interoperabilidade de dados.

Estendendo a analise para o segundo principio “1.2 Metadados devem usar vocabularios

de acordo com os principios FAIR™, percebe-se que o foco se concentra nos vocabularios dos

metadados. Considerando a fragmentacao dos dados em satide, necessarios para compor um
RES, a estrutura de vocabularios dos metadados torna-se um elemento complicador em um
projeto de interoperabilidade de dados em saude, podendo, inclusive, ser necessario o
desenvolvimento de extensdes desses vocabularios ou mesmo a criagao de vocabularios novos
(FORCEL11, 2020).

Dando sequéncia a analise do terceiro principio “L.3 Metadados devem incluir

referéncias qualificadas para outros Metadados™. Evidencia-se aqui a necessidade de elementos

na estrutura de metadados que possibilitem a interconexdo desses dados. Esses elementos, de
acordo com FORCEI1 (2020), “devem ser sintaticamente analisaveis ¢ semanticamente

acessiveis por maquina”, possibilitando com isso uma interoperabilidade automatizada, sem a



52

necessidade de intervengdo manual, possibilitando total autonomia das maquinas pera
realizagao desse processo.

Como mencionado, os principios disponiveis da Interoperabilidade do FAIR, mesmo
que genéricos, servem como base norteadora para o desenvolvimento de modelos de
interoperabilidade de dados, similar ao que esta sendo proposto como objetivo principal dessa
pesquisa. Seguindo nessa linha, ¢ importante destacar a importancia dos metadados para os
principios FAIR, sendo esses elementos referenciados a todo momento, inclusive como

elemento fundamental para o alcance dos objetivos propostos.
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5 UMA PROPOSTA DE MODELO CONCEITUAL DE INTEROPERABILIDADE DE
DADOS EM SAUDE COM BASE NOS PRINCIPIOS FAIR

A interoperabilidade de dados em satde segue como sendo um dos grandes desafios
para o pleno uso desses dados por diversos segmentos da sociedade. O desejo por uma
interoperabilidade plena que possibilite, entre outros beneficios, a existéncia de uma base tnica
de dados em saude acessivel, disponivel, segura e confiavel, configura-se como sendo um
grande avango para o desenvolvimento de diversos projetos benéficos para a sociedade atual.

Porém, ao passo que cresce o interesse pela interoperabilidade também, torna-se ainda
mais evidente a que essa interoperabilidade ndo se configura como uma atividade simples.
Questdes relacionadas aos avangos da tecnologia da informagdo e ao crescimento exponencial
no volume e diversidade de dados em saude sao alguns dos elementos que exercem influéncia

direta no desenvolvimento de um modelo de interoperabilidade de dados em saude.

5.1 TIPOS DE DADOS

Ao analisar a estrutura dos dados de um Registro Eletronico de Saude (RES) fica
evidente a quantidade e diversidade de dados coletados de fontes diferentes, com estruturas
diferentes e que precisam ser disponibilizadas em uma estrutura de dados centralizado.

Diante do mencionado, considerando o objeto dessa pesquisa, percebe-se como
extremamente relevante o aprofundamento sobre alguns padroes de dados que possam servir de
base para o desenvolvimento do modelo conceitual de interoperabilidade de dados em saude

sob luz dos principios FAIR.

5.2 PADROES UTILIZADOS PARA CONSTRUCAO DO MODELO OPENFAIREHR

Padrdes de interoperabilidade de dados de saude, de acordo com Mukhiya e Lamo
(2021), sao conjuntos de representagdes acordadas de dados e métodos para comunicagdo entre
Sistemas de Informagdo de Saude (SIS). Nesses padroes sdo definidas estruturas de
comunicagdo a serem utilizadas pelos SIS. Essas estruturas de comunicacdo contemplam
critérios para garantir uma comunicagado segura, estrutura de formato dos dados, defini¢des de
terminologias comuns, descri¢do e arquitetura dos protocolos de comunicagdo e documentagao

abrangente.
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Um sistema que atua com dados clinicos, a exemplo de RES, agrupa diversos tipos de
dados em satide os quais possuem padrdes exclusivos e que precisam de uma estrutura que
permita a sua interoperabilidade viabilizando o seu acesso e uso sempre que necessario.

Nesse sentido, serdo apresentados alguns padroes de dados em satde que serviram de
base para o desenvolvimento do modelo proposto nessa pesquisa. Destaca-se nesse ponto que
a escolha por esses padrdes em detrimento de varios outros, deu-se como base na escolha por
padrdes abertos, que possuam comunidades de desenvolvimento ativas, que tenham aceitagao

internacional e que tratem de dados de satide que sejam utilizados em RES.

5.2.1 Fast Healthcare Interoperability Resources — FHIR

O HL7 FHIR ¢ um padrao para a troca de informagdo em saude, o acronimo vem de
Fast Healthcare Interoperability Resources.

De acordo com Mukhiya e Lamo (2021), o HL7 FHIR ou apenas FHIR, ¢ um dos
padrdes populares de satide criados com base nos padroes da Web, a exemplo do XML, JSON,
HTTP e OAuth. A escolha pelos padroes Web, como elemento estruturante do FHIR, facilita o
desenvolvimento de sistemas e/ou ferramentas de comunicagao que adotem esse padrdo como
alternativa para interoperabilidade de dados em saude.

Outro elemento relevante no que se refere a estrutura técnica do padrao FHIR, consiste
no seu suporte nativo para arquiteturas RESTful e SOA, possibilitando a troca continua de
informagdes usando mensagens ou documentos e arquiteturas baseadas em servigos
(SARIPALLE; RUNYAN; RUSSELL, 2019).

E importante destacar que questdes técnicas referentes & estrutura de comunicagio dos
padrdes aqui apresentados, mesmo sendo reconhecido por esse autor como sendo elemento de
suma importancia para o desenvolvimento de um modelo de interoperabilidade de dados em
saude, ndo serdao explorados com detalhes, pois ndo compdem o cerne dessa pesquisa.

Destaca-se nesse ponto que o foco principal dessa pesquisa consiste no desenvolvimento
de um modelo conceitual de interoperabilidade de dados em satide sob a otica dos principios
FAIR. Sendo assim, pretende-se explorar questdes estruturais, sintaticas e semanticas dos dados
que sao compartilhados nos padrdes de interoperabilidade escolhidos como referéncia para essa
pesquisa.

Destacado no proprio nome, resource, ou recurso, ¢ o elemento basico empregado para
a interoperabilidade de sistemas de informacao em saude usando FHIR. Nesse sentido, segundo

HL7 (2019), o FHIR foi projetado a partir de um conjunto de componentes modulares chamados
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"Recursos". Esses recursos podem ser facilmente reunidos em sistemas de trabalho que
resolvem problemas clinicos e administrativos do mundo real.

O FHIR possui recursos para conceitos administrativos como paciente, provedor,
organizagdo e dispositivo, bem como uma ampla variedade de conceitos clinicos que abrangem
problemas, medicamentos, diagnosticos, planos de cuidados, preocupagdes financeiras entre
outros.

A estrutura modular do padrao FHIR apresenta-se como uma caracteristica muito
relevante na escolha desse modelo como sendo uma das referéncias para o desenvolvimento do
modelo conceitual de interoperabilidade proposto.

Um recurso representa algum tipo de entidade do cuidado em saude. Por exemplo, a
figura 2 ilustra partes importantes do recurso “Paciente”. Neste recurso sao contemplados dados
demograficos ou outra informagdo administrativa acerca do individuo (paciente). Dados
referentes a informagdes clinicas como pressao ou temperatura, por exemplo, sdo contemplados

em outro elemento conhecido como “Observacdo”.

Figura 2 - Recurso Paciente do padrao FHIR
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No exemplo da figura 2, que consiste na estrutura do recurso “Paciente” do padrao
FHIR, ¢ possivel identificar os elementos de forma simples devido a sua organiza¢ao no arquivo
HTML.

Os dados disponiveis no recurso “Paciente” estdo dispostos em uma estrutura
hierarquica que apresenta na parte superior os elementos de identificacdo da mensagem e seus
metadados. Em seguida o conjunto de dados disponibilizados estao em formato legivel pelos
usudrios, o que possibilita a interpretagdo desses dados até mesmo por sistemas que nao tenham
sido desenvolvidos para atuar diretamente com o padrdo FHIR propriamente dito.

O terceiro conjunto de dados corresponde aos dados referentes a comunicacao,
necessarios para identificagdo de origem/destino. Por fim, sdo disponibilizados os dados ja no
formato padrao de interoperabilidade do FHIR.

Destaca-se nesse ultimo conjunto de dados do recurso em questdo, que nele estdo
dispostos os dados, seguindo todas as regras definidas no padrao FHIR e que possibilitam a
interoperabilidade desses dados com outros sistemas.

Com o intuito de facilitar a compreensao da estrutura hierarquica do padrao FHIR
representada na figura 2 através do recurso “Paciente”, a figura 3 ilustra essa representagdo em

forma de camadas.

Figura 3 - Estrutura de camadas do recurso paciente do padrao de interoperabilidade FHIR

Fonte: Elaborado pelo Autor (2022)
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Ainda sobre o FHIR, na sua versao 4 foram contemplados elementos que possibilitem a
compatibilidade com sistemas que trabalham com alguns padroes de dados em saude
amplamente disponiveis no mercado, a exemplo do SNOMED-CT, LOINC, RxNorm, familia
ICD 10.

Ainda segundo HL7 (2019), atualmente existem disponiveis na documentacao oficial
do padrao FHIR um ntmero de 145 tipos distintos de recursos. Todos eles devidamente

documentados.

5.2.1.1 Recursos do padrao FHIR

Um recurso, segundo HL7 (2019), pode ser compreendido como uma colecao de
modelos de informagdo que definem os elementos de dados, restrigdes e relacionamentos para
os “objetos de negdcios” mais relevantes para a saude.

A ideia de se trabalhar com uma estrutura baseada em recursos modulares estdo
alinhados com os principios da reutilizacao de dados, escalabilidade, desempenho, usabilidade,
fidelidade e implementabilidade.

Outro ponto que merece destaque no que se refere a possibilidade de trabalho com
estruturas modulares pode ser identificada no fato de ndo existir um consenso a respeito de
quais dados de satide devem ser considerados em um processo de interoperabilidade de dados
em saude. Dessa forma, a medida que o entendimento referente ao conjunto de dados sofrer
alteragdes, o padrao de interoperabilidade mantém, altera ou cria novos recursos, mantendo-se
atualizado com as mudancas que surgirem.

No que diz respeito a estrutura de um recurso utilizado no padrao FHIR, HL7 (2019)

destaca que sao adotados como critérios basicos para todos os recursos os seguintes critérios:

e Ter uma identidade conhecida (uma URL) pela qual pode ser enderecada;

e Ser classificado como um dos tipos de recursos previamente existente;

e Possuir um conjunto de elementos estruturados conforme descrito na defini¢cao do tipo
de recurso ao qual se classifica;

o Ser adaptavel as mudangas adotadas pelo tipo de recurso que se classifica.

Além dos critérios basicos, sdo definidos, também, os elementos basicos contidos na
estrutura dos recursos e que possuem a finalidade de definicdo de limites e relacionamentos.

Sendo eles:
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o Identidade;
e Metadados;
o Idioma Basico;

e Conjunto de Regras de Negdcio.

Referente aos elementos basicos de um recurso, vé-se como relevante uma compreensao
mais detalhada uma vez que essa estrutura foi escolhida como um dos elementos base para o
desenvolvimento do modelo de interoperabilidade conceitual com base nos principios FAIR
que esta sendo proposto.

Nesse sentido, o elemento basico “Identidade” configura-se como sendo um “id 16gico”
unico dentro dessa estrutura, com relagdo a todos os recursos do mesmo tipo no mesmo
servidor. Uma vez definido pelo servidor, o id ldgico nunca ¢ alterado, nem outro elemento
recebe um id légico existente.

Referente ao elemento “Metadados”, presente em cada um dos recursos existentes,
identificado pela presenca de elemento do tipo "Meta", que consiste em um conjunto de
metadados que fornece contexto técnico e de fluxo de trabalho ao recurso. Destaca-se referente
aos metadados que esses podem ser parametrizados de acordo com a necessidade do
recurso. Porém, de acordo com HL7 (2019), os metadados do modelo padrao de um recurso

FHIR podem ser identificados na figura 4.

Figura 4 - Diagrama UML da estrutura de Metadados de um recurso FHIR
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Fonte: HL7 (2019)

Como pode ser identificado na figura 4, de forma padrdo sdo adotados um conjunto de
seis metadados para os recursos. Com o objetivo de melhor detalhar esses recursos, eles serao

descritos no quadro 3.
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Quadro 3 - Conjunto de metadados para elementos do padrao FHIR

Item de Metadados Tipo Descricao de Utilizacao
“versionld” (Versao) Id Sua identificacdo ¢ alterada cada vez que
o conteudo do recurso seja alterado.
Tem a finalidade de fornecer a informacao
sobre atualiza¢des desse recurso.

“lastUpdated” (Ultima Instante | Indica o momento (data’hora) em que
Atualizac¢io) ocorreu a ultima atualiza¢ao do recurso.
“source” (Fonte) uri Identifica a origem desse recurso. Essa

origem pode ser um sistema, banco de
dados, mensagem, documento etc.

“profile” (Perfil) candnico Utilizado para indicar quais versdes do
padrao FHIR esse recurso estd em
conformidade.

“security” (Seguranca) codificac¢do | Utilizado através de “rags” inseridas de

acordo com as regras da politica de
seguranca definida.

“tag” (Etiqueta) codificacao | Utilizadas como alternativa de
identificacdo do recurso com o fluxo do
processo.

Fonte: Elaborado pelo Autor (2022)

Ainda sobre os elementos basicos presentes na estrutura de um recurso do padrao FHIR,
o elemento “Idioma Basico” tem a finalidade de definir um idioma padrio para esse recurso
com o objetivo de oferecer suporte a indexacao e acessibilidade.

Por fim, o elemento “Conjunto de Regras de Negocio” tem o objetivo de representar
uma referéncia de utilizagdo. Pode ser compreendido como um acordo personalizado contendo
uma descri¢ao de utilizagdo desse recurso. Visando a ndo limita¢ao de utilizagdo dos recursos
¢ importante que o conhecimento referente ao conteudo do elemento “Conjunto de Regras de
Negocio” seja publico, possibilitando que a utilizagdo segura e adequada seja possivel por quem
tiver interesse em utilizar o referido recurso.

Nao esta contido no escopo dessa pesquisa um aprofundamento nos contetidos técnicos
desses padrdes de interoperabilidade, sendo previsto a realizagdo de uma discussdo a nivel
estrutural, em espacial na defini¢cdo da estrutura dos dados e seus metadados.

Diante do exposto, no topico seguinte serd explorado o padrdo de interoperabilidade
OpenEHR.
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5.2.2 Open Electronic Health Records — OpenEHR

O Registro Eletronico de Satude (RES) ou Electronic Health Records (EHR) caracteriza-
se como sendo uma ferramenta para os profissionais da assisténcia a saide no cuidado com
qualidade e seguranga com o0s seus pacientes.

Segundo OpenEHR Brasil (2021), o EHR trata-se de um deposito eletronico de
informacgdes que gira em torno da saude das pessoas, ocasionando uma analise mais completa
de seus historicos clinicos sobre os atendimentos de saude.

Ainda de acordo com Leslie (2020), apesar dos registros de EHR existirem a mais de 50
anos, continuamos na busca por alternativas de proporcionar a troca de dados entre
equipamentos e sistemas de informagdo mais eficientes.

Nesse sentido, surge o padrao Open Electronic Health Records — OpenEHR que pode
ser compreendido como sendo uma tecnologia para e-saude, que consiste em especificacdes
abertas, modelos clinicos e softwares que podem ser usados para criar padrdes e construir
solucdes de informacao e interoperabilidade para a saide (OPENEHR 2022).

Ainda de acordo com OpenEHR (2022), o OpenEHR surgiu formalmente em 1999
como sendo uma evolucdo do Good European Health Record (GEHR), desenvolvido
inicialmente por Dr. Alain Maskens e pelo Dr. Sam Heard e que tem como objetivo trabalhar
na arquitetura de registros eletronicos de saude.

O projeto GEHR teve seu fim em 1994, sendo sucedido por outros projetos, a exemplo
do projeto Synapses. Em 1998 o projeto Synapses foi concluido e com isso David Ingram
propds o estabelecimento de uma base de cddigo aberto para levar adiante o alinhamento entre
as informagdes do paciente e das perspectivas clinicas. Para essa iniciativa foi proposto por
David Ingram o nome de OpenEHR.

Em 1999 surgiu, de acordo com o OpenEHR (2022), a OpenEHR Foundation que
consiste em uma comunidade internacional on-line cujo objetivo ¢ promover e facilitar o
progresso em dire¢do aos registros eletronicos de saude de alta qualidade, para atender as
necessidades de pacientes e médicos em todos os lugares.

A OpenEHR Foundation tem como sendo um de seus pilares fundamentais o incentivo
e manutencdo da publicagdo de seus trabalhos em dominios publicos, bem como a
disponibiliza¢do de seus sistemas através de uma licenca OpenSource.

E oportuno destacar que em 2003 a OpenEHR Foundation foi substituida pela
OpenEHR [International, que consiste em uma organizacao internacional sem fins lucrativos

que possui a finalidade de gerenciar os artefatos produzidos pelo projeto OpenEHR.
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Ainda sobre o OpenEHR [International, destaca-se como sendo uma de suas principais
contribuicdes a criagdo de quatro programas que se concentram respectivamente em
especificagdes, modelagem clinica, software e educagdo. Os trés primeiros correspondem aos
principais tipos de saida da comunidade OpenEHR (OPENEHR, 2022).

Seguindo na mesma de atuagdo do OpenEHR Foundation, a organizagdo OpenEHR
International mantém a ideia de compartilhamento de trabalhos em dominios publicos e
disponibilizacao de sistemas com licenca OpenSource. Todo o desenvolvimento de trabalhos e
sistemas sdo realizados pelos membros da comunidade internacional que mantém o projeto
OpenEHR e sdo gerenciados e organizados, de acordo com sua linha de interesse, em um dos
quatro programas criados.

Dentre os programas citados, considerando os objetivos dessa pesquisa, destacam-se os
programas de “Especificagdes” e “Modelagem Clinica”. De acordo com Tute ef al. (2021) o
padrao OpenEHR possui estrutura multinivel que segmenta em estruturas especificas os dados
clinicos, também conhecidos como arquétipos, dos dados de identificacdo e técnicos.

Como citado, mesmo entendendo que dados e informagdes técnicas sdo de extrema
relevancia para o desenvolvimento de modelo de interoperabilidade de dados, o cerne dessa
pesquisa sera a estrutura de metadados e a estrutura de dados clinicos, essa Ultima tem uma
relevancia importante para viabiliza¢do da interoperabilidade a nivel semantico.

A relevancia atribuida aos programas de “Especificagdes” e “Modelagem Clinica”
fundamenta-se principalmente no fato do escopo de interesse desses programas estar alinhado
com o desenvolvimento de itens relacionados a estrutura de identificagdo das informacodes
(metadados) e arquétipos de informagdes clinicas.

O programa “Especificagdes”, de acordo com OpenEHR (2022), define os modelos
formais e plataforma técnica e inclui modelo de informacao, linguagem de consulta, modelos
de conteudo OpenEHR (arquétipos e templates).

O referido autor também destaca que o programa de “Modelagem Clinica” consiste na
constru¢do de arquétipos que servem como padrdes internacionais de conteudo clinico
reutilizavel, dentro da estrutura OpenEHR. Esses arquétipos sdo construidos por profissionais
clinicos e especialistas em informatica em satde que trabalham no ambiente de Clinical
Knowledge Manager (CKM).

E importante citar que o CKM consiste em um ambiente de desenvolvimento
colaborativo, gerenciamento e publicacdo de uma ampla gama de recursos de conhecimento

clinico, incluindo arquétipos, modelos e subconjuntos de terminologia.
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Nesse contexto, Leslie (2007), diferencia conceitualmente um arquétipo de um modelo
quando considera que o arquétipo consiste na especificagdo de dados para um Unico conceito
clinico. Referente ao modelo, o0 mesmo pode ser compreendido como sendo um conjunto de
arquétipos que sdo agrupados para uma finalidade clinica.

Referente aos programas “Software” e “Educa¢do”, eles possuem, respectivamente, as
finalidades de fomentar o desenvolvimento de ferramentas de software de codigo aberto
disponiveis para toda a comunidade OpenEHR, e compartilhar os conhecimentos e resultados
obtidos com as experiéncias com o uso do OpenEHR em diversos locais com todos os membros
da comunidade.

Fica evidente a importancia desses ultimos programas no que se refere 8 manutengao da
comunidade OpenEHR, através do compartilhamento das informagdes e experiéncias,
possibilitando a padronizagdo das acdes e reutilizagao de artefatos ja desenvolvidos e testados.

A construcao dos arquétipos e modelos de dados clinicos se configuram como sendo
uma grande contribui¢do do padrao OpenEHR para o desenvolvimento dessa pesquisa. Diante

do exposto, esse topico serd melhor detalhado a seguir.

5.2.2.1 Arquétipos e modelos do padrao OpenEHR

Para uma melhor compreensdo dos conceitos sobre arquétipos € modelos em uma
estrutura OpenEHR, vé-se como relevante enfatizar que o padrao OpenEHR foi concebido
através da ideia de ser multinivel, ou seja, separacao completa de modelos de informagao (como
modelos de objeto de software, modelos de esquemas de banco de dados) de modelos de
dominio.

Nessa visdao de arquitetura multinivel um arquétipo que, de acordo com Bale (2015),
consiste em uma definicdo formal e reutilizavel de informag¢des de nivel de dominio, definidas
em termos de restricoes em um modelo de informacdes, esta completamente separada das
estruturas de software e banco de dados em um contexto OpenEHR.

Essa segregacao possibilita o desenvolvimento independente de estruturas de arquétipos
e estruturas de tecnologias (softwares e banco de dados), o que € visto por esse autor como
sendo uma grande contribuicdo de padrdo OpenEHR para o desenvolvimento da
interoperabilidade de dados de saude.

Ainda de acordo com o Bale (2015), a utilizacdo de arquétipos permite que especialistas
de dominio, como médicos, criem uma biblioteca de elementos de dados e defini¢cdes de grupo

para os dados em seus sistemas de informagdo, fornecem validacao em tempo de execucao da
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entrada de dados via interface ou qualquer processo em lote e fornece uma base para consulta
semantica de dados.
A estrutura de um arquétipo, conforme ilustrado na figura 5, ndo define um conjunto de

dados propriamente dito. Isso ocorre por esse elemento ser muito especifico.

Figura S - Exemplo do arquétipo Blood Pressure (Pressao Arterial)
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Fonte: Bale (2015)

Como pode ser identificado na figura 5, o arquétipo “Pressdo Arterial” contém diversos
elementos de dados especificos para o contexto da pressdo arterial, ndo contemplando nesse
exemplo de arquétipo demais informagdes clinicas do paciente necessarias para subsidiar uma
tomada de decisdo clinica por parte da equipe assistencial.

Para essa tomada de decisdo clinica, vé-se como necessario a utilizagdo de um conjunto
de dados clinicos, que na estrutura do OpenEHR ¢ conhecido como modelo.

De acordo com Bale (2015), um modelo consiste em um conjunto de dados que agrega
pedacgos de outros arquétipos para um uso especifico, por exemplo, um formulario de tela ou
definicdo de mensagem. Os conjuntos de dados quase sempre contém pontos e grupos de dados

de varios arquétipos, conforme ilustrado na figura 6.
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Figura 6 - Exemplo do modelo OpenEHR
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Fonte: Bale (2015)

Como pode ser percebido na figura 6, os modelos sdo um meio de constru¢ao de
conjuntos de dados clinicos para um caso de uso especifico. Estes conjuntos de dados sdo
elementos de um ou mais arquétipos, representados na figura pelas areas circuladas em
vermelho, e podem adicionar outras caracteristicas para o uso desses arquétipos em cenarios
especificos.

O grande beneficio da utilizacdo de modelos consiste na possibilidade de reutilizagdo
de arquétipos existentes para diversos cenarios. Como exemplo, os grupos de dados de
arquétipos para pressao arterial, peso e glicemia podem ser usados no registro de uma consulta
de um paciente diabético ou em uma consulta pré-natal. Dessa forma, serdo criados modelos
especificos para 'avaliacdo diabética' e 'consulta pré-natal' apenas reutilizando os arquétipos

existentes e sem a necessidade de preocupagdo com questdes de tecnologias.

5.3 ADAPTABILIDADE DOS PADROES FHIR E OPENEHR COM OS PRINCIPIOS
FAIR

Em consonancia aos objetivos dessa pesquisa, que possui em seu cerne o
desenvolvimento de uma andlise da aplicagdo dos principios FAIR no processo de
interoperabilidade de dados em saude, resultando no desenvolvimento de um modelo conceitual
de interoperabilidade de dados em saude, investigar o nivel de alinhamento existente entre os
padroes de interoperabilidade de dados em satde escolhidos como referéncia para o

desenvolvimento dessa pesquisa e os principios FAIR, torna-se uma atividade essencial.
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Para o desenvolvimento dessa investigacdo, faz-se necessario a utilizacdo de uma
ferramenta que possibilite mensurar esse alinhamento afim de indicar pontos de melhorias que
serdo explorados no modelo proposto por essa pesquisa.

Para essa finalidade foi escolhida a aplicagcdo FairDataBR que consiste, de acordo com
FairDataBR (2021), em uma ferramenta para a avaliagdo de conjuntos de dados contribuindo
com a automagao do processo de verificagdo da aderéncia de conjuntos de dados aos principios
FAIR.

O FairDataBR caracteriza-se por ser de uso simples e intuitivo, foi construido por
pesquisadores vinculados ao Programa de Poés-graduacdo em Ciéncia da Informacdo e o
Programa de Pés-graduagao em Gestdo nas Organizagdes Aprendentes da Universidade Federal
da Paraiba (PPGCI/MPGOA - UFPB).

O processo de avaliagao da ferramenta FairDataBR consiste em checagem da aderéncia
do conjunto de dados em questiao, com cada um dos principios definidos nos principios FAIR,

conforme ilustrado da figura 7.

Figura 7 - Itens analisados pela ferramenta FairDataBR

%+’ FairData sr
¥ UFPB

A ferramenta para a avaliacdo de conjuntos de dados A ideia dos Principios FAIR surgiu a partir do trabalho
FairDataBR, surgiu a partir da constatacdo da de um grupo variado de pessoas que constatou a
necessidade do desenvolvimento de uma aplicagdo que necessidade premente de se melhorar a infraestrutura
contribuisse para a automacdo do processo de de apoio a pritica do compartilhamento dos dados de
verificagdo da aderéncia de conjuntos de dados aos pesquisa e de seu posterior reliso. Assim, a partir
Principios FAIR. Esta ferramenta foi desenvolvida por destas premissas, um conjunto de principios foram
pesquisadores vinculados & Universidade Federal da desenvolvidos com o objetivo de servirem como
Paraiba (PPGCI/MPGOA - UFPB). Caracteriza-se por ser diretrizes para todos que desejam compartilhar e
de uso simples e intuitivo. ampliar o reliso dos seus dados de pesquisa
(WILKINSON et al., 2016).

PRINCiPIOS FAIR

Os Principios FAIR s&o um acrénimo para Findable (localizavel), Accessible (acessivel), Interoperable (interoperédvel) e Reusable
(reutilizavel). Na publicacédo pioneira sobre esses principios, Wilkinson ef al. (2016) afirmam que, para que os dados de pesquisa estejam
em conformidade com os principios, devem seguir as respectivas orientagoes

Para ser Para ser Para ser Para ser
LOCALIZAVEL ACESSIVEL INTEROPERAVEL REUTILIZAVEL
(FINDABLE) (ACCESSIBLE) (INTEROPERABLE) (REUSABLE)

F1. Os (meta)dados sdo A1. Os (meta)dados sdo 11. Os (meta)dados usam R1. Os (meta)dados séo
atribuidos a um recuperaveis por seu uma linguagem formal, ricamente descritos com

identificador persistente identificador, usando-se um| acessivel, compartilhada e uma pluralidade de

Fonte: FairDataBR (2021)

A checagem em questdao ocorre de forma individualizada, considerando cada um dos
principios de cada um dos grupos definidos no FAIR. Para viabiliza¢do dessa avaliagdo faz-se
necessario o preenchimento de questdes que ao final serdo pontuadas apresentando um nivel de

aderéncia do conjunto de dados analisados com os principios FAIR.
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E importante destacar que a ferramenta FairDataBR possui em seu escopo
questionamentos relevantes para a compreensao do nivel de adaptabilidade de uma estrutura de
dados aos principios FAIR. Nessa estrutura existem questionamentos diretamente relacionados
aos principios FAIR, como também existem outras questdes que possuem relevancia
significativa para a adaptabilidade da base de dados analisada aos principios FAIR.

Ainda sobre a estrutura da ferramenta FairDataBR, ¢ importante ressaltar que essa
possui uma versao padrdo e uma versdo estendida, disponivel através de um link de acesso
“FairDataBR ™ na tela de acesso inicial.

A versdo estendida possui um volume maior de questionamentos, porém, analisando o
contetdo disponivel em ambas as versdes, constatou-se que as questdes presentes na versao
padrao estao mais bem alinhadas com os objetivos dessa pesquisa.

Uma vez que a escolha da versdo da ferramenta FairDataBR, foi a padrdo ¢ oportuno
mencionar que a contagem das questdes disponiveis na ferramenta pode ndo seguir uma
sequéncia logica, isso se deve ao fato de que algumas questdes sdo exibidas apenas na versao
estendida da ferramenta.

De acordo com a figura 8, € possivel identificar os itens analisados no principio Findable

(Localizavel).
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Figura 8 - Ferramenta FairDataBR: Principio Findable (Localizavel)
Avaliacao Fair
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Fonte: FairDataBR (2021)

Analisando a figura 8, é possivel identificar o item “F1. Os conjuntos de (meta)dados
possuem um identificador unico, global e persistente?”. Esse item possui uma relacdo direta
com o principio F1 do FAIR que, segundo Go Fair (2021), possui a seguinte descri¢do: “F1:
(Meta) dados sdo atribuidos a identificadores globalmente unicos e persistentes” (tradug@o
nossa).

Para o item F1 da ferramenta sdo atribuidas como opgdes de respostas a possibilidade
de a estrutura de dados possuir “Identificador Persistente”, “Endereco Web”, “Identiticador
Local” e “Sem Identificador”.

E oportuno citar a existéncia de uma relagdo de dependéncia entre os principios FAIR.
Nesse sentido, de acordo com Go Fair (2021), o principio F1 possui um destaque devido a
constatagdo de que sera dificil alcancar outros aspectos do FAIR sem identificadores

globalmente exclusivos e persistentes.
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Essa relagdo de dependéncia também foi incorporada como sendo uma das
funcionalidades da ferramenta FairDataBR, pois a habilitagao de opcao de resposta de alguns
itens do questionario, depende exclusivamente de respostas de itens anteriores.

Para o item “F2. Os conjuntos de dados sdo descritos com metadados?”, as
possibilidades de resposta sdo: “Metadados Ricos”, “Metadados Estruturados”, “Metadados
Simples™ e “Sem Metadados”.

O principio F2 do FAIR, requisitado na ferramenta através do item F2, evidencia a
importancia dos metadados para FAIR. Em um cenario ideal, espera-se encontrar uma estrutura
de metadados rica o suficiente que possibilite a localizagdo dos dados através da andlise de seus
metadados, e ndo apenas pelo seu identificador.

Para auxiliar no desenvolvimento de uma estrutura de metadados rica, deve ser
considerado que essa estrutura ndo deve presumir que sabe quem vai fazer uso desse dado ou
para qual finalidade esse dado serd utilizado. Diante disso, vé-se como uma boa pratica, a
inclusdo generosa de metadados, possibilitando a sua utilizacdo por uma parcela maior de
usuarios e/ou sistemas.

Os principios F3 e F4 do FAIR foram contemplados na ferramenta através dos itens “F3.
O identificador esta incluso em todos os registros / arquivos de metadados que descrevem os
dados?” e “F4. O recurso digital pode ser encontrado em mecanismos de pesquisa na Web?”,
disponibilizando as seguintes opg¢des de resposta: “Sim” ou “Nao™.

O principio F3 esta diretamente relacionado a conexao entre os metadados e os dados
propriamente dito, uma vez que na sua grande maioria os dados e os seus metadados sdo
agrupados em arquivos distintos. Referente ao principio F4, esse estd relacionado a
possibilidade de localizagdo desses dados em uma estrutura Web através de recursos
pesquisaveis.

Ainda referente ao conjunto de principios Findable (Localizavel), o item “F5. O
conjunto de (meta)dados esta publicado em um repositério?” possui como alternativas as
seguintes opgoes: “Publico Geral”, “Especifico de Dominio”, “Institucional de Local”, “Em
Nenhum Repositério™.

O item F5 disponivel na ferramenta FairDataBr ndo pode ser entendido como sendo um
dos principios FAIR. Porém, questionar o tipo de repositorio em que se encontram os metadados
¢ sim de grande relevancia em um processo de uso e reuso de dados. Entende-se nesse ponto
que quanto maior for a disponibilidade de acesso a esse repositorio, igualmente maior serd a

possibilidade de recuperagado, acesso e uso desse dado.
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Destaca-se que cada uma das respostas possui um nivel de aderéncia da base de dados
com os principios FAIR, e que o conjunto de todas as respostas possibilitara a identificagao de
um nivel final de aderéncia do conjunto de dados ao principio especifico do FAIR.

Referente ao principio Accessible (Acessivel), a ferramenta FairDataBR realiza a

checagem de adaptabilidade através dos questionamentos ilustrados na figura 9.

Figura 9 - Ferramenta FairDataBR: Principio Accessible (Acessivel)
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Fonte: FairDataBR (2021)

Seguindo a mesma logica de analise aplicada ao conjunto de itens relacionados aos
principios Findable, a figura 9 ilustra os itens de checagem de adaptabilidade para conjunto de
principios Accessible (Acessibilidade) do FAIR.

Segundo Fiocruz (2022, online), o conjunto de principios da acessibilidade prevé:
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Que seus dados podem ser acessados por outros. Significa o uso de protocolos
de comunicagdo padronizados, abertos e gratuitos, que oferegam autenticagdo
¢ acesso aos metadados mesmo quando o dado ndo estiver mais disponivel.

Nesse sentido a ferramenta FairDataBR inicia a checagem com o item “Al. Quio
acessiveis sdo os (meta)dados?”. Como alternativas de resposta estdo disponiveis as opgoes:
“Acessivel ao Publico”, “Acesso com Embargo”, “Acesso somente aos dados ou somente aos
metadados” e “Sem acesso a dados e metadados™.

A checagem seguinte, disponivel no item “A2. Os (meta)dados estdo acessiveis online
sem a necessidade de intermediagdo de protocolos ou ferramentas especializadas a partir do
momento em que o acesso ¢ permitido?”, possui relacdo direta com os principios Al
“(Meta)dados sdo recuperaveis por seu identificador usando um protocolo de comunicagao
padronizado” e Al.1 “O protocolo é aberto, gratuito e universalmente implementavel” do
FAIR.

Ainda sobre item A2 da ferramenta FairDataBR, ¢ oportuno destacar uma parte da sua
descricdo em que se questiona sobre a possibilidade de acesso aos metadados a partir do
momento em que o acesso € permitido. Referente a “permissdo” de acesso aos dados, remete a
questdo de seguranca de acesso. Nesse quesito, o item A2 também estd alinhado ao principio
A1.2 “O protocolo permite autenticagdo e autoriza¢do quando necessario” do FAIR.

Destaca-se nesse quesito de seguranca que a acessibilidade do FAIR nao esta,
necessariamente, relacionada ao acesso aberto ou livre. O principio Al.2 busca garantir
condigdes ideais para o acesso aos dados, inclusive através da utilizacdo de recursos de
autenticagdo e autorizacao.

Como alternativas de respostas, o item A2 da ferramenta apresenta as seguintes opgoes:
“API de Web Service padrdo”, “Web Service ndo padrdo”, “Download de arquivo online”,
“Através de acordo individual” e “Sem acesso aos (meta)dados™.

O item “A3. E possivel acessar o conjunto de (meta)dados pelo identificador
fornecido?” que apresenta como alternativas de resposta as op¢des “Sim” e “Nao”, busca
identificar uma forma de acesso aos metadados mais adequadas a sistemas ou ferramentas de
Tecnologia.

O principio A2 do FAIR “Os metadados devem ser acessiveis mesmo quando os dados
ndo estiverem mais disponiveis” estd diretamente relacionado com o item “A4. Os metadados
estdo disponiveis mesmo quando o conjunto de dados ndo estiverem mais acessiveis?” da
ferramenta FairDataBR. Como alternativa de resposta para o item A4, sdo disponibilizadas as

opgdes “Sim”, “Nao” e “Nao se aplica”.
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Ainda referente ao principio A2 do FAIR, esse possui uma conexdo direta com o
principio F4, que trata de questdes relacionadas ao registro e indexacao dos metadados.

Os itens A5 “O protocolo (ex.: HTTP, SAML, OAI-PMH) ¢ aberto, gratuito e
universalmente implementdvel?” diretamente relacionado ao principio Al.1 do FAIR e o A7
“E possivel realizar o download dos conjuntos de (meta)dados?”, que possuem como
alternativas as opgdes “Sim” e “Nao” destacam outros elementos relevantes a questdo da
acessibilidade.

O préximo principio que compde o acronimo FAIR, € o Interoperable (Interoperavel).
E relevante destacar que o principio da interoperabilidade é sim o principio de maior interesse
dessa pesquisa, que tem como seu objetivo o desenvolvimento de um modelo de
interoperabilidade de dados em satide com base nos principios FAIR.

A figura 10 ilustra os itens disponiveis na ferramenta FairDataBR para a realizacao da
checagem de adaptabilidade das bases de dados com os principios de interoperabilidade do
FAIR.

Figura 10 - Ferramenta FairDataBR: Principio Interoperable (Interoperavel)

PRINCIPIO INTEROPERABLE

1. Os conjuntos de (meta)dados estdo disponiveis em formatos preferenciais?l 243 #
O Sim

O Néo

2. Os conjuntos de dados estédo estruturados a partir de um esquema de metadados ou
modelos de dados aprovados pela comunidade?l 2 #

O Esquema de Comunidade Padric

O Esquema Explicito

O Esquema nio formalizado

Fonte: FairDataBR (2021)
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A analise dos itens de interoperabilidade da ferramenta FairDataBR inicia-se com o item
“I1. Os conjuntos de (meta)dados estdo disponiveis em formatos preferenciais?”. Como
alternativas de resposta, estdo disponiveis as opg¢des “Sim” e “Nao”.

O questionamento sobre os formatos dos conjuntos de metadados, mais especificamente
se esses estdo ou ndo disponiveis em formatos preferenciais, busca analisar se existe uma
padronizagdo na escolha do formato dos conjuntos de metadados.

Segundo Fankhauser et al (2019, p 62), o termo “formatos preferenciais™:

ndo apenas proporcionam uma maior certeza de que seus dados podem ser
lidos no futuro, mas também ajudam a aumentar a reutilizacdo e a
interoperabilidade.

Ainda, o referido autor destaca que a escolha por formatos preferenciais favorece a
leitura desses metadados por softwares, possibilitando inclusive uma maior integracdo com
outros softwares que também facam uso dessa mesma estrutura.

Percebe-se nesse ponto que elementos do principio FAIR 11 “(Meta)dados usam uma
linguagem formal, acessivel, compartilhada e amplamente aplicavel para representagdo de
conhecimento™ estdo presentes no item I1 da ferramenta FairDataBR. Esse alinhamento fica
mais evidente quando se percebe que, tanto no item I1 da ferramenta quanto no item I1 do
FAIR, existe um interesse na busca pela padronizagdo dos conjuntos de metadados com base
em estruturas conhecidas e amplamente divulgadas.

O item seguinte da ferramenta “I2. Os conjuntos de dados estio estruturados a partir de
um esquema de metadados ou modelos de dados aprovados pela comunidade?” corrobora com
os objetivos presentes no item I1.

Para o item 12, estdo disponiveis as seguintes opgOes de respostas: “Esquema de
Comunidade Padrio”, “Esquema Explicito” e “Esquema ndo formalizado™.

O terceiro item da ferramenta, com a descri¢do “I3. Os conjuntos de (meta)dados estdo
vinculados a outros (meta)dados usando identificadores?”. Para esse item, que estd em
conformidade com o principio 13 “(Meta)dados incluem referéncias qualificadas a outros
(meta)dados” do FAIR, espera-se analisar o nivel de associagdo entre os conjuntos de
metadados da base de dados analisada.

Nesse quesito, espera-se um alto indice de vinculo entre os conjuntos de metadados
através de seus indicadores globalmente tnicos e persistentes, favorecendo ao enriquecimento

do modelo de dados.
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Para o item I3 da ferramenta FairDataBR, as op¢des de respostas disponiveis sdo: “Links
Internos/Externos™ e “Sem Links™.

Ainda na aba de interoperabilidade da ferramenta FairDataBR, o ultimo item disponivel
¢ o “I4. Para representacio dos dados ou conjuntos de dados, utilizaram-se
recursos/instrumentos de controle terminologico?”.

As opgoes de resposta disponiveis sdo: “Uso de instrumentos de controle terminoldgico
COM identificador global™, “Uso de instrumentos de controle terminologico SEM identificador
global”, “Nenhum recurso/instrumento” e “Elementos de dados nio descritos™.

Por fim, o FairDataBR segue com sua coleta de dados para os principios da Reusable
(Reutilizavel).

A figura 11 ilustra os itens disponiveis na ferramenta FairDataBR referente ao principio

da reusabilidade.

Figura 11 - Ferramenta FairDataBR: Principio Reusable (Reutilizavel)

PRINCIPIO REUSABLE

R1. Os conjuntos de (meta)dados estdo licenciados?l 2 4 5 B«

O Sim
(O HMNao

R2. Qual a licenca de uso dos conjuntos de (meta)dados? 1 2 &=

O Aberia

O Restrita

R5. Os conjuntos de (meta)dados s@o acompanhados ou vinculados a uma descricdo da

origem do fluxo de trabalho que produziu os (meta)dados?l 2 & =

O Rastreamento de Proveniéncia
(O Declaracdo de Proveniéncia

O Sem Informacdes de Proveniéncia

Fonte: FairDataBR (2021)
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No topico que trata sobre o principio da reusabilidade dos dados na ferramenta
FairDataBR, a andlise tem inicio com “R1. Os conjuntos de (meta)dados estdo licenciados?”
disponibilizando como alternativas de respostas as op¢des “Sim” e “Nao”.

Nessa mesma linha que busca coletar informacgdes referente a utilizacdo de licengas de
uso para o conjunto de metadados, destaca-se também a questdo “R2. Qual a licenga de uso dos
conjuntos de (meta)dados?” que possuem como alternativas de respostas as opgdes “Aberta” e
“Restrita”.

A utilizagdo de licencas de uso para o conjunto de metadados esta diretamente
relacionado a critérios de autorizagdo de acesso, inclusive ja tendo sido explorado pela
ferramenta FairDataBR no topico que aborda questdes sobre acessibilidade.

Revisitar esse assunto, agora na parte de reusabilidade de dados, evidencia a importancia
que esse tema possui para a recuperacao desses dados e sua utilizagdo em projetos futuros.

Corroborando com a importancia da defini¢do e exposi¢do do tipo de licenga definida
para o conjunto de metadados, Wilkinson et al. (2018) destaca que as condigdes sob as quais €
possivel a reutilizagdo, tanto dos metadados, quanto dos dados se torna aspecto central para
viabilizagao dessa reutilizagdo. O referido autor ainda destaca que essa informagao deve ser
disponibilizada de forma aberta, relativamente ficil de ser localizada e sem possibilidade de
ambiguidade.

O item seguinte da ferramenta FairDataBR, “R4. Os conjuntos de (meta)dados possuem
proveniéncia detalhada?”, cuja opg¢des de resposta s@o: “Sim” e “N&o”, busca analisar
informacgdes referentes as atividades, entidades e pessoas envolvidas na elaboragdo de um
conjunto de dados. Tais informagdes sdo relevantes para aumentar a qualidade, seguranca e
confiabilidade dos dados.

Como um complemento ao item R4 da ferramenta FairDataBR, o item “RS5. Os
conjuntos de (meta)dados sao acompanhados ou vinculados a uma descri¢ao da origem do fluxo
de trabalho que produziu os (meta)dados?”, com as op¢des de respostas: “Rastreamento de
Proveniéncia”, “Declaragdo de Proveniéncia” e “Sem Informag¢des de Proveniéncia”.

Finalizando a analise do principio de reusabilidade, bem como de todo questionario da
ferramenta FairDataBR, o item “R6. Os (meta)dados estdo de acordo com padrdes relevantes
para o Dominio?”, com a seguintes op¢des de respostas: “Padrdes de Dominio”, “Padrdes
Minimos de Dominio”, “Padrdes Genéricos” e “Nenhum Padrio Utilizado”.

O item R6 esta alinhado com o principio FAIR R1.3 “(Meta)dados atendem aos padrdes

da comunidade relevantes para o dominio”. Nesse principio é recomendado a utilizagdo de
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modelos e vocabuldrios comuns, como alternativa para facilitar a reutilizacdo de dados por uma
parcela maior de usuarios que deles necessitem.

E indicado também que a impossibilidade de ado¢do de modelos comuns de dados seja
indicada no conjunto de metadados facilitando a compreensdo de quem for reutilizar esses
dados.

Apo6s o preenchimento de todos os itens a ferramenta FairDataBR, contabiliza o nivel
de adesao da base de dados analisada com os principios FAIR, através de painel segmentado
por conjunto de principios (Findable, Accessible, Interoperable, Reusable), além de um

indicador que apresenta a média geral, conforme ilustra a figura 12.

Figura 12 - Ferramenta FairDataBR: Tela exemplo de nivel de adaptabilidade com os

principios FAIR

FINDABLE ACCESSIBLE INTEROPERABLE REUSABLE

Secao 1 FINDAELE Secdo 2 ACCESSIBLE: Secdo 3 INTEROPERABLE: Secdo 4 REUSABLE: MEDIA FAIR

7.60 6.50 6.50 G40 7.25

Fonte: FairDataBR (2021)

A utilizagdo da ferramenta FairDataBR nessa pesquisa sera adaptada ao contexto que se
pretende analisar. Como citado, a FairDataBR foi desenvolvida para analisar critérios de
adequagdo dos principios FAIR em bases de dados existentes. Uma vez que a proposta aqui
consiste em utilizar a metodologia disponivel no FairDataBR para analisar padrdes e modelos
de dados em saude, que em nosso cenario nos referimos aos padroes FHIR e OpenEHR, bem
como o modelo conceitual de interoperabilidade desenvolvido, essa aplicagdo pode ser
entendida como sendo mais uma inovagao que essa pesquisa contribui com a academia.

Nesse sentido, nas se¢des 5.3.1 e 5.3.2 serdo exploradas questdes referentes a utilizagao

do FairDataBR para os padrdes FHIR e OpenEHR.
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5.3.1 Alinhamento do FHIR com os principios FAIR

A escolha do padrao FHIR como sendo uma das bases conceituais para o
desenvolvimento do modelo de interoperabilidade de dados em saiide com base nos principios
FAIR, proposto nessa pesquisa, justificou-se pelo fato de ser um modelo de livre acesso, com
aceitacdo internacional e com uma comunidade de desenvolvimento ativa.

A estrutura modular do padrao FHIR, baseada no desenvolvimento de recursos que se
adequam as necessidades dos elementos de dados em saude também foi um fator positivo para
a escolha desse padrao como sendo uma referéncia base para o desenvolvimento dessa pesquisa.

Nesse sentido, vé-se como relevante a realizagdo de uma analise sobre o nivel de
adaptabilidade do padrao FHIR com os principios FAIR. Essa investigagao tem como objetivo
a busca por elementos positivos, bem como oportunidades de melhorias entre o FHIR e FAIR.

Para o desenvolvimento dessa analise, sera utilizada a ferramenta FairDataBR, que foi
projetada para mensurar o nivel de adaptabilidade de bases de dados com os principios FAIR
através da coleta ¢ analise de informacgoes.

Destaca-se nesse ponto que para a realizagao dessa analise ndo utilizaremos uma base
de dados, e sim os conceitos do FHIR considerado nativo, disponiveis na pagina oficial do
FHIR.

Iniciando a analise de adaptabilidade do FHIR aos principios FAIR, temos o seguinte
item: “F1. Os conjuntos de (meta)dados possuem um identificador tinico, global e persistente?”.
De acordo com Atlassian (2021), o FHIR oferece nativamente duas maneiras de identificar um
recurso, sendo elas:

1 — Por uma URL de “localizagdo™ que identifica onde pode ser acessado (com base no
“ID Légico™);

2 — Por algum identificador inerente (“Identificador comercial” ou “URL candnico™).

A identificagdo prevista no modelo nativo do FHIR define o identificador global e tinico,
porém, ndo garante que ele seja persistente.

Diante do exposto a alternativa “Endereco Web” vé-se como a resposta mais adequada.

O proximo item a ser analisado “F2. Os conjuntos de dados sdo descritos com
metadados?” busca informagdes sobre a possibilidade de recuperar os dados com base nas
informagdes de seus metadados, mesmo que o dado em questdo ndo possua um identificador
definido.

De acordo com HL7 (2021), todo o recurso do FHIR possui um elemento meta, porém,

em sua estrutura nativa a estrutura desse elemento ndo ¢ suficiente para garantir essa
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recuperagdo. Outro ponto que corrobora com essa afirmacao, e que na estrutura nativa do FHIR
o elemento meta ¢ optativo, ou seja, seu preenchimento nao € obrigatorio.

Considerando as alternativas de resposta disponiveis nesse item, entende-se que a opgao
“Metadados Simples” se enquadra como a mais adequada.

O item seguinte “F3. O identificador estd incluso em todos os registros / arquivos de
metadados que descrevem os dados?” esta contemplado no padrao FHIR. No Padrao FHIR pode
ser encontrado metadados em estrutura distinta da estrutura dos dados, como também
metadados na mesma estrutura dos dados. Para ambos os cenarios existem estruturas nativas
que garantem o link desse identificador com sua estrutura de dados. Nesse caso a resposta mais
adequada para esse item sera a opg¢éo “Sim”.

No item “F4. O recurso digital pode ser encontrado em mecanismos de pesquisa na
Web?” destaca-se nesse quesito que, de acordo com HL7 (2021), no padrdo nativo FHIR
identificadores e descricdes de metadados por si s6 ndo garantirdo a localizacdo na internet.
Sendo necessdrio, para alcancar esse objetivo, a intervengdo da comunidade de
desenvolvimento na defini¢do e inclusao de metadados e dados relevantes que devem ser
registrados e/ou indexados por um servidor HL7 FHIR. Como alternativa de resposta, a melhor
opcdo escolhida por esse autor € “Nao”.

Para o item “F5. O conjunto de (meta)dados estd publicado em um repositorio?”,
considerando que a analise em questdo estd sendo aplicada em conceitos de um padrao de
interoperabilidade de dados em satde, e ndo em uma base de dados propriamente dita, percebe-
se que essa questao ndo se aplica ao contexto dessa pesquisa. Diante do exposto, considerando
que o melhor momento para avaliar essa questao ndo sera na etapa de construgao conceitual do
OpenFairEHR, a op¢do de resposta escolhida para esse item foi “Em Nenhum Repositorio™.

Finalizamos com isso a andlise de adaptabilidade do padrao FHIR ao conjunto de
principios Findable (Localizavel) do FAIR. Obtendo como resultado uma nota de 4,6 (em uma
escala que vai de 0 a 10) de adaptabilidade. E oportuno citar que o resultado dessa avaliagdo
segue no anexo A dessa pesquisa.

Seguindo com a andlise em questdo, ¢ dando inicio aos itens referente ao principio
Accessible (Acessibilidade), para o item “Al. Quio acessiveis s@o os (meta)dados?” entende-
se que na estrutura do FHIR, ¢ possivel liberar o acesso ao publico. Sendo assim, diante das
opcdes de respostas disponiveis, entende-se por ser mais adequado a adogdo da alternativa
“Acessivel ao Publico” como resposta desse item.

Para o item “A2. Os (meta)dados estdo acessiveis online sem a necessidade de

intermediagao de protocolos ou ferramentas especializadas, a partir do momento em que o
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acesso ¢ permitido?”, considerando que FHIR prevé em sua estrutura padrdo o uso da API
RESTful HL7 FHIR, entende-se que esse principio estd contemplado. Diante do exposto, como
opcdo de resposta foi escolhida a opgdo “API de Web Service padrdo”.

Seguindo com a analise do item “A3. E possivel acessar o conjunto de (meta)dados pelo
identificador fornecido?”, entende-se que o objetivo desse item esté relacionado com o item F3
do FairDataBR. Nesse caso, como ja foi mencionado no item F3, ¢ possivel sim acessar o
conjunto de metadados através do identificador fornecido. Sendo assim, a op¢ao de resposta
para esse serd a alternativa “Sim”.

O item “A4. Os metadados estdo disponiveis mesmo quando o conjunto de dados néo
estiverem mais acessiveis?”, de acordo com HL7 (2021), como requisito para contemplar esse
item em sua plenitude, faz-se necessario a existéncia de identificadores globais, Unicos e
persistentes. Como visto na andlise do item F1, os identificadores do modo nativo do padrao
FHIR podem ser compreendidos como globais e Unicos, porém, ndo sdo persistentes. Sendo
assim a alternativa mais adequada para responder esse item serd a alternativa “N&do”.

Para o item “AS. O protocolo (ex.: HTTP, SAML, OAI-PMH) ¢ aberto, gratuito e
universalmente implementavel?”’, considerando que o padrdo FHIR foi desenvolvido com base
nos padrdes da Web, a exemplo do XML, JSON, HTTP e OAuth, podemos concluir que a
resposta para esse item serd a opgao “Sim”.

A analise do item “A7. E possivel realizar o download dos conjuntos de (meta)dados?”
seguira a mesma linha de raciocinio do item A1, e tendo como alternativa de resposta a opgao
“Sim”.

Ap6s a conclusdo dos itens referente a andlise de adaptabilidade do FHIR com os
principios da secdo Accessible (Acessibilidade), foi identificada a obtengdo da pontuagao 8,50.
Essa pontuagdao mostra que esse principio esta bem inserido no core do padrao FHIR.

Dando continuidade, iniciaremos a analise dos itens referente ao principio da
Interoperable (Interoperabilidade). O item “I1. Os conjuntos de (meta)dados estdo disponiveis
em formatos preferenciais?”’. A defini¢do de formatos preferenciais consiste na escolha de
padrdes reconhecidamente acessiveis e que estejam em pleno uso por uma parcela significativa
dos interessados.

Nesse sentido, de acordo com HL7 (2021), em sua estrutura nativa o FHIR suporta
padrdes legiveis por maquina, a exemplo dos padrdes XML, JSON e RDF, sendo assim o FHIR
torna-se legivel para o questionamento presente no item I1 do FairDataBR tendo como melhor

resposta a opgao “Sim”.
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Dando seguimento a analise dos itens referente ao principio da interoperabilidade, o
item “I2. Os conjuntos de dados estdo estruturados a partir de um esquema de metadados ou
modelos de dados aprovados pela comunidade?” busca analisar mais a fundo a estrutura
utilizada para os metadados, dado a importancia dessa estrutura para a busca da
interoperabilidade a nivel semantico.

Mesmo considerando a utilizagdo de padrdes de comunicacdo amplamente conhecidos
e utilizados, o padrao nativo do FHIR ndo define nenhuma estrutura de metadados a ser utilizada
como padrdo. Diante dessa constatacdo, entende-se que a melhor alternativa para responder
esse item € “Esquema ndo formalizado”.

No item “I3. Os conjuntos de (meta)dados estdo vinculados a outros (meta)dados
usando identificadores?”, é possivel perceber um alinhamento bem proximo dos objetivos do
item I3 com o item F3 também da ferramenta FairDataBR. Porém, esses itens se diferem no
momento no qual percebemos que o item I3 busca saber se 0 FHIR possui em sua estrutura
nativa a utiliza¢do do conceito de referéncia qualificada ou referéncia cruzada.

Destaca-se, nesse ponto, o citado por HL7 (2021), em que afirma que o padrao FHIR
suporta tecnicamente diferentes tipos de referéncias entre recursos HL7 FHIR e para objetos
ndo FHIR. Sendo que a utilizac¢do de referéncias cruzadas para metadados nao ¢ cobrada como
elemento obrigatorio do padrao, dessa forma ndo ¢ possivel mensurar, nem afirmar, que se uma
referéncia alcanga todos os metadados disponiveis.

Diante do exposto, entende-se como melhor op¢do de resposta a alternativa “Sem
links”.

Para finalizar a andlise de adaptabilidade do FHIR ao principio da interoperabilidade
do FAIR, o item da ferramenta FairDataBR “I4. Para representacdo dos dados ou conjuntos de
dados, utilizaram-se recursos/instrumentos de controle terminologico?” ndo é suportado pela
estrutura nativa do padrao FHIR.

Essa afirmac¢do fundamenta-se no fato do padrao FHIR permitir que sejam vinculados
elementos codificdveis a vocabulérios (destinados a terminologias), porém, com poucas
excegoes, € seu uso nao ¢ obrigatorio.

Diante do exposto, fica evidenciado que toda e qualquer acao objetivando uma
padronizagdo terminoldgica deve ser fruto de desenvolvimento posterior o que possibilita a
incompatibilidade desses termos quando se pensa em interoperabilidade de bases de dados
distintas.

Como alternativa de resposta para o item 14, a opcdo indicada foi “Nenhum

recurso/instrumento”.
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Com isso finaliza-se a andlise da adaptabilidade do padrdao FHIR ao principio de
interoperabilidade do FAIR, obtendo a pontuacao de 4,00.

O principio a ser analisado a seguir sera o principio Reusable (Reusabilidade), para
essa andlise a ferramenta FairDataBR faz uso de cinco itens a ser investigado.

Iniciando com o item “R1. Os conjuntos de (meta)dados estdo licenciados?”, de acordo
com HL7 (2021), o padrao FHIR possui diversos recursos em sua estrutura nativa que podem
viabilizar critérios de seguranca de acesso aos dados, a exemplo dos pacotes de seguranca dos
recursos FHIR, como também relacionados aos direitos autorais legiveis para humanos e em
diferentes niveis de granularidade.

Porém, ainda de acordo com HL7 (2021), mesmo com os beneficios disponiveis com
a utilizacdo de recursos do FHIR, ainda assim, a ado¢ao do FHIR nao pode ser entendida como
sendo suficiente para atender a esse requisito. Diante do exposto, a opgao de resposta escolhida
sera a alternativa “Nao”.

Seguindo com a andlise, o item “R2. Qual a licenca de uso dos conjuntos de
(meta)dados?” segue a mesma linha que o item R1. Sendo assim, a melhor alternativa de
resposta seria op¢ao que indica que o conjunto de metadados nao possui licenca. Considerando
que para essa alternativa as opgdes de resposta sdo: “Aberta” e “Restrita”, para essa pesquisa,
a resposta desse item fica inconclusiva.

Com o objetivo de gerar a pontuagao que reflete o nivel de adaptabilidade do FHIR
com FAIR, considerando que o FHIR possui em sua estrutura nativa, uma diversidade de opgdes
de recursos que favorecem ao desenvolvimento de itens de seguranga, direitos autorais e
controle de acesso, a opcao de resposta do item R2 serd “Aberta”.

Para o item “R4. Os conjuntos de (meta)dados possuem proveniéncia detalhada?”,
destaca-se o alinhamento desse item com a possibilidade de utilizacao do recurso Provence do
protocolo FHIR. Sendo assim, a alternativa escolhida como resposta desse item sera “Sim”.

O item “R5. Os conjuntos de (meta)dados sdo acompanhados ou vinculados a uma
descric¢ao da origem do fluxo de trabalho que produziu os (meta)dados?” segue como sendo um
detalhamento do item R4, e da mesma forma que foi apontado para o item R4, o recurso
Provence do protocolo FHIR supre essa demanda possibilitando inclusive o rastreamento
dessas informacoes. Sendo assim, diante das alternativas disponiveis, a op¢ao indicada para
esse item sera “Rastreamento de Proveniéncia”.

Para finalizar a andlise de adaptabilidade do FHIR com os principios FAIR, a
ferramenta FairDataBR possui como ultimo item o “R6. Os (meta)dados estdo de acordo com

padrdes relevantes para o Dominio?”. Referente a esse item o HL7 (2021) afirmar que o “FHIR
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¢ um padrdo globalmente reconhecido no dominio da saude, que pode ser usado para representar
e informacdes de dados legiveis por humanos e maquinas”.

Por se tratar de um padrao referéncia para dados em saude, entende-se que FHIR
possui todos os requisitos desejaveis para o item R6. Diante do exposto, como alternativa de
resposta a op¢do indicada serd “Padrdes de Dominio™.

Ap06s concluir a analise do principio Reusable (Reusabilidade), foi identificado como
resultado da adaptabilidade do padrao FHIR ao referido principio a nota 8,2.

Ao término da andlise de todos os principios FAIR, a ferramenta FairDataBR
disponibiliza, além das médias indicadas para o nivel de adaptabilidade para cada conjunto de
principios, uma média geral. Para a nossa pesquisa, o nivel geral de adaptabilidade do FHIR

com os principios FAIR foi de 6,33, conforme ilustra a figura 13.

Figura 13 - Ferramenta FairDataBR: Nivel de adaptabilidade do FHIR aos principios FAIR

FINDABLE ACCESSIBLE INTEROPERABLE REUSABLE

Fonte: FairDataBR (2021)

Analisando o resultado ilustrado na figura 13, fica evidente que os elementos de
interoperabilidade do padrao FHIR nao contemplam em sua estrutura nativa as recomendagdes
disponiveis no conjunto de principios de interoperabilidade do FAIR.

Essa constatacdo, que teve como base a utilizacdo da ferramenta FairDataBR, ndo
afirma que o uso do padrao FHIR nao possibilita a realizagao de interoperabilidade de dados
em saude, significa sim afirmar que essa interoperabilidade ndo estd alinhada aos principios
FAIR.

Seguindo com o desenvolvimento dessa pesquisa, vé-se como necessario a realizacao
da investigag¢ao do nivel de adaptabilidade dos principios FAIR com o padrao OpenEHR, uma
vez que esse também estd sendo utilizado como padrao de referéncia para o desenvolvimento

dessa pesquisa.
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5.3.2 Alinhamento do OpenEHR com os principios FAIR

Assim como o padrao FHIR, o OpenEHR foi escolhido como sendo um padrao base
para o desenvolvimento dessa pesquisa por ser um padrio aberto, de acesso livre e por possuir
uma comunidade ativa de alcance internacional.

Outro ponto de extrema relevancia na escolha do OpenEHR como padrao de referéncia
esta no fato desse padrao possuir uma estrutura multinivel que possibilita, entre outros
beneficios, o desenvolvimento da estrutura de dados independente da estrutura técnica.

Nesse sentido, da mesma forma que foi feito com o padrao FHIR, vé-se como relevante
realizar uma analise do nivel de adaptabilidade desse padrao com principios FAIR.

Assim como foi feito com o padrao FHIR, essa analise utilizara os conceitos do padrdo
OpenEHR nativo, ou seja, as informacgdes disponiveis na pagina oficial sobre os modelos de
referéncia de estruturas OpenEHR. Essas informagdes serdo analisadas com o auxilio da
ferramenta FairDataBR, e ao final espera-se identificar o nivel de adaptabilidade do OpenEHR
com os principios FAIR.

Dando inicio a analise de adaptabilidade do OpenEHR aos principios FAIR, temos
como sendo o primeiro conjunto de principios o conjunto Findable (Localizavel) com os

seguintes questionamentos:

F1. Os conjuntos de (meta)dados possuem um identificador unico, global e
persistente?

F2. Os conjuntos de dados sdo descritos com metadados?

F3. O identificador est4 incluso em todos os registros / arquivos de metadados que
descrevem os dados?

F4. O recurso digital pode ser encontrado em mecanismos de pesquisa na Web?

F5. O conjunto de (meta)dados estd publicado em um repositorio?

Referente aos itens do conjunto de principios Localizavel, e considerando as opgoes
de resposta disponiveis na ferramenta FairDataBR, para o item identificado como F1 a resposta
que mais se adequa ¢ “Endereco Web”.

Essa escolha justifica-se pelo fato de OpenEHR ser concebido em uma estrutura
multinivel que, de acordo com Beale (2022), utiliza identificador unico (Uniform Resource
Locator) como identificador tinico de todos os elementos, porém, que ndo se caracteriza como

sendo um identificador persistente.
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Referente ao item F2, de acordo com Beale (2022), os conjuntos de dados possuem
metadados ricos, porém, a estrutura OpenEHR permite a criacdo de conjunto de dados sem
metadados, uma vez que essa estrutura ¢ opcional.

Diante da constatag¢do e considerando que o item F2 analisa a estrutura de metadados
disponivel, entende-se que a melhor opc¢ao de resposta sera “Metadados Simples™.

Analisando o item F3 e considerando que na estrutura nativa do OpenEHR, ¢ possivel
existir conjunto de dados sem metadados associados, a resposta que melhor se adequa € a opgao
“Nao”.

Dando sequéncia na analise em questdo, o item F4 da ferramenta FairDataBR, analisa
a capacidade de localiza¢do dos dados e metadados através de ferramentas de pesquisa na Web.
Referente a esse item, Beale (2022), destaca que na estrutura padrao do arquétipo existe uma
subestrutura de rastreabilidade de viabiliza essa agao.

Ainda referente a esse item, Frexia et al (2021), corroboram com Beale quando
afirmam que elemento ID do arquétipo pode ser utilizado como chave de pesquisa tanto para
conectar os metadados do arquétipo, como também ser usado como chave de pesquisa externa.

Analisando as opg¢des de resposta, nota-se como mais adequado a opgao de resposta a
alternativa “Sim”.

Finalizando os itens da ferramenta FairDataBR, correspondente aos principios do
conjunto “Localizavel” do FAIR, o item F5 analisa a possibilidade de publicagao desses dados
em um repositorio publico. Seguindo a mesma linha de raciocinio que foi aplicada ao padrao
FHIR, entende-se que esse item esta diretamente relacionado a uma base de dados propriamente
dita. Sendo que, conforme destacado no inicio dessa secdo, a utilizacdo da ferramenta
FairDataBR contemplara a andlise de uma estrutura nativa de padrdes de interoperabilidade de
dados em saude.

Diante do exposto, segue o mesmo entendimento de que essa questao esta fora do
escopo desta pesquisa, sendo melhor analisada em uma etapa de implementacdo do
OpenFairEHR e sua base de dados. Sendo assim, entende-se que a melhor alternativa de
resposta sera “Em Nenhum Repositorio™.

Ao final da anélise de todos os itens do FairDataBR, referente a esse conjunto de
principios FAIR, foi possivel identificar que o nivel de adaptabilidade do OpenEHR com o
conjunto de principios FAIR, especificamente sobre o conjunto “Localizavel”, alcangou a nota

4,6.
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O proximo conjunto de principios a ser analisado serd o conjunto “Accessible”
(Acessivel) do FAIR. Referente a esse conjunto, a ferramenta FairDataBR, disponibiliza os

seguintes questionamentos:

A1l. Quao acessiveis sao os (meta)dados?

A2. Os (meta)dados estdo acessiveis online sem a necessidade de intermediagao de
protocolos ou ferramentas especializadas a partir do momento em que o acesso ¢ permitido?

A3. E possivel acessar o conjunto de (meta)dados pelo identificador fornecido?

A4. Os metadados estdo disponiveis mesmo quando o conjunto de dados nao estiverem
mais acessiveis?

AS. O protocolo (ex: HTTP, SAML, OAI-PMH) ¢ aberto, gratuito e universalmente
implementavel?

A7. E possivel realizar o download dos conjuntos de (meta)dados?

Iniciando a analise dos itens referente aos principios da acessibilidade, o item Al
indaga a possibilidade de acesso aos metadados. Entende-se que na estrutura nativa do
OpenEHR os dados e seus metadados podem ser disponibilizados para diversos perfis de
acesso, inclusive publicos. Sendo assim, ¢ possivel afirmar que o acesso aos metadados esta
disponivel para o “Acessivel ao Publico”.

E oportuno destacar que esse acesso pode ser controlado através de criptografia de
chaves de acesso conforme afirma Beale (2022).

O item a ser analisado na sequéncia corresponde ao item A2. Nesse momento se vé
como oportuno a contribui¢do de Frexia et a/ (2021), que destaca a possibilidade de recuperagao
dos metadados através de consultas realizadas com auxilio da linguagem AQL (A4rchetype
Query Language), que consiste em uma linguagem especifica para o desenvolvimento de
arquétipos OpenEHR. Diante do exposto fica evidente que a melhor op¢ao de resposta para esse
item corresponde a alternativa “Web Service nao padrao”.

O item A3, analisa a possibilidade de acesso aos metadados através do identificador
fornecido. Para esse item a melhor op¢do de resposta sera “Sim”, uma vez que o ID faz a
comunica¢do dos metadados com os demais itens do arquétipo e possibilita a recuperacao em
consultas externas. Ainda nesse item ¢ valido destacar que essa andlise considera a existéncia
da estrutura de metadados do arquétipo, uma vez que essa estrutura nao se configura como item

obrigatorio do padrao nativo do OpenEHR.
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O préximo item a ser analisado corresponde ao item A4, que investiga a possibilidade
de recuperagao dos metadados mesmo apos a exclusao dos dados. Para analisar esse item, sera
necessario compreender que a exclusdo dos dados, a que se refere o item A4, significa a
exclusdo do arquétipo nesse caso, como os metadados fazem parte da estrutura do arquétipo,
sua recuperagdo ndo € possivel. Diante do exposto a opgdo de resposta sera a alternativa “Nao”.

Contradizendo essa afirmagao, Frexia et al. (2021) destacam que a recuperagdao dos
metadados sempre ocorrera, pois a estrutura do OpenEHR nao permite a exclusdo de dados e
metadados em atencdo a um normativo legal. Esse autor entende que os dados clinicos devem
ser mantidos por um periodo legal de até 20 anos, conforme define o Conselho Federal de
Medicina (CFM), através da resolucdo CFM n° 1.821/2007.

Ainda na opinido desse autor, a exclusao dos dados e/ou metadados nao deve acorrer
mesmo apds o periodo legal, pois esses dados podem e devem ser utilizados como legados para
o desenvolvimento de pesquisas cientificas por parte da academia. Porém essa opinido ndo pode
ser determinante para defini¢do da resposta para o item A4.

Ositens A5 e A7 analisam, respectivamente, se o protocolo utilizado € aberto e gratuito
e se ¢ possivel realizar o download dos conjuntos de metadados. Para ambos a alternativa de
resposta escolhida serd a alternativa “Sim”.

Essa escolha justifica-se pela adocdo do padrdo HTTP para comunicagdo com o
protocolo OpenEHR REST API utilizado pelo padrao OpenEHR. J& para o item A7,
considerando a possibilidade de acesso aos metadados e a possibilidade de publicagcao desses
metadados em repositorios publicos ndo se identifica nenhuma obje¢do a realizagdo de
download desses metadados.

Ao final da analise dos itens correspondente aos principios da Acessibilidade do FAIR,
foi identificado a nota 8,17 como sendo o nivel de adaptabilidade do OpenEHR aos principios
do conjunto de Acessibilidade do FAIR.

O proximo conjunto a ser analisado corresponde ao principio da Interoperable
(interoperabilidade), e para essa andlise a ferramenta FairDataBR apresenta as seguintes

indagagdes:

I1. Os conjuntos de (meta)dados estdo disponiveis em formatos preferenciais?

12. Os conjuntos de dados estdo estruturados a partir de um esquema de metadados ou
modelos de dados aprovados pela comunidade?

I3. Os conjuntos de (meta)dados estdo vinculados a outros (meta)dados usando

identificadores?
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4. Para representagio dos dados ou conjuntos de dados, utilizou-se

recursos/instrumentos de controle terminologico?

Para o item I1, considerando que a definicdo de formatos preferenciais consiste na
escolha por padrdes em uso por grande parte da comunidade de usudrios, entende-se que o
OpenEHR atende essa demanda uma vez que ele faz uso dos padrdoes de comunicagdo
atualmente disponiveis para todos, a exemplo da API REST, XML e JSON. Diante do exposto,
dentre as opgdes de resposta disponiveis na ferramenta FairDataBr, a op¢do escolhida foi
“Sim”.

Dando seguimento na analise, o Item 12 analisa a estrutura do conjunto de metadados
utilizados no padrao OpenEHR. Para esse item a op¢do de resposta indicada sera “Esquema
Explicito”. Essa escolha justifica-se quando analisamos a documentagao oficial do OpenEHR
disponivel em Beale (2022) e que disponibiliza a estrutura do Modelo de Informagdao Comum,
e que nesse modelo contém as informacgdes referentes a estrutura basica dos metadados. Com
base nessa documentacao fica evidenciado a existéncia de uma estrutura basica de informacgodes
para os metadados. Destaca-se nesse ponto que essa estrutura foi criada para uso das aplicagdes
OpenEHR.

O item I3 do FairDataBR busca investigar a existéncia de conectividade entre os
conjuntos de metadados no padrao OpenEHR. De acordo com Frexia et al. (2021) a
documentacao do padrao OpenEHR define diversos tipos de referéncias cruzadas, a exemplos
das classes LINK e DV_URI. Porém, a informagao de relacdo com o link de destino ndo esta
qualificada, sendo necessario que essa informagdo seja disponibilizada no conjunto de
metadados. Sendo assim, diante das op¢des de resposta disponiveis, entende-se que a melhor
opgao sera a alternativa “Links Internos/Externos”.

Para finalizar a analise do conjunto de principios correspondente a interoperabilidade
da ferramenta FairDataBr, o item 14 analisa a utilizagdo, ou ndo, de ferramentas de controle
terminoldgicos.

De acordo com Beale (2022), no documento Visao Geral da Arquitetura OpenEHR,
esta detalhado o componente “Interface Terminologica” que possibilita a vinculagdo dessa
estrutura terminologica, através do uso de identificadores, com um ou mais codigos de
terminologias externos. Sendo assim, entende-se que a melhor opcao de resposta para o item 14
sera “Uso de instrumentos de controle terminoldgico COM identificador global”.

Ao final da andlise de todos os itens correspondentes aos principios da

interoperabilidade do FAIR, através da ferramenta FairDataBR, identificou-se que o nivel de
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adaptabilidade do padrdo OpenEHR com os principios de interoperabilidade do FAIR possui
uma nota de 8,75.

Para finalizar a andlise de adaptabilidade do padrao OpenEHR com os principios
FAIR, serdo analisados os itens correspondentes ao conjunto de principios Reusable
(Reusabilidade) do FAIR.

Para esse conjunto de principios, a ferramenta FairDataBR disponibiliza cinco itens de

investigacao, sendo eles:

R1. Os conjuntos de (meta)dados estdo licenciados?

R2. Qual a licenga de uso dos conjuntos de (meta)dados?

R4. Os conjuntos de (meta)dados possuem proveniéncia detalhada?

R5. Os conjuntos de (meta)dados sao acompanhados ou vinculados a uma descri¢ado
da origem do fluxo de trabalho que produziu os (meta)dados?

R6. Os (meta)dados estdo de acordo com padrdes relevantes para o0 Dominio?

Iniciando a analise desses principios, o item Rlavalia a existéncia de licenga de uso
dos metadados. Nesse viés, destaca-se o citado por Frexia ef al. (2021), quando afirmam que
cada recurso pode ser entendido como sendo uma instdncia de uma classe
AUTHORED RESOURCE que contém, entre outros, metadados relacionados a autoria,
direitos autorais, licengas, idiomas e traducgoes.

Para o item R1, considerando as opgdes existentes, entende-se que a melhor alternativa
de resposta serd a opg¢éo “Sim”.

O item R2 segue na mesma linha de investigacdo que o item R1, porém, conforme foi
detectado na analise do nivel de adaptabilidade do padrao FHIR com os principios FAIR, a
analise desse item se aplica melhor para bases de dados e ndo padrdes de interoperabilidade.
Diante dessa afirmagao, a analise desse item se torna inconclusiva.

Da mesma forma como foi feita na andlise desse item para o padrio FHIR,
considerando as opgdes de resposta disponiveis na ferramenta FairDataBR, a opcao escolhida
sera “Aberta”.

Como opcao de resposta para o item R4, uma vez que esse item investiga a existéncia
de controle de proveniéncia detalhada, a op¢do de resposta mais adequada serd a alternativa

GQSim”.
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Tal resposta justifica-se pela existéncia de um controle de versdo na estrutura do
OpenEHR que possibilita a auditagem de alteragdes de dados do EHR e servigos demograficos
através da conferéncia de identidade do usuario, assinatura digital, entre outros.

O item RS5 configura-se como sendo um complemento ao item R4, uma vez que o
questionamento disponivel no item R5 faz referéncia a existéncia, ou ndo, de uma descrig¢ao da
origem do fluxo de trabalho que produziu os metadados.

Destaca-se nesse o ponto, citado por Beale (2022), referente aos elementos de
rastreabilidade existentes na estrutura do OpenEHR. Corroborando com essa afirmagdo Frexia
et al. (2021), destaca a presenca de elementos de seguranga da informacdo como garantia ao
ndo repudio e autenticacdo através de assinaturas digitais.

Essas contribuigdes, citadas por Beale e Frexia, evidenciam a possibilidade de
rastreabilidade dos metadados. Diante do exposto, considerando as alternativas disponiveis na
ferramenta FairDataBR, a melhor op¢do de resposta sera a alternativa “Rastreamento de
Proveniéncia”.

Para finalizar a andlise dos principios de reusabilidade, bem como finalizar todos os
itens disponiveis na ferramenta FairDataBR, o item R6 investiga se a estrutura de metadados
estd de acordo com padrdes relevantes para o dominio.

Nesse quesito, ¢ oportuno citar que a estrutura do OpenEHR teve como referéncia
padrdes de dados conhecidos, a exemplo ISO 8601, além de possibilitar, através da sua estrutura
de terminologia, a conexdao com outros padrdes igualmente reconhecidos no mercado, a
exemplo do SNOMED-CT e LOINC.

Sendo assim, considerando as opg¢des de resposta disponiveis, entende-se que a melhor
opcdo de resposta para o item R6 serd a alternativa “Padrdes de Dominio™.

Finalizando o conjunto de itens referente aos principios da reusabilidade, da mesma
forma que foi realizado com os demais conjuntos de principios, a ferramenta FairDataBR,
destaca que o nivel de adaptabilidade do padrdo OpenEHR com os principios do conjunto
Reusabilidade do FAIR possui uma nota 10,00.

A nota identificada na andlise dos itens referentes ao conjunto de principios de
reusabilidade corresponde a nota mais alta que a ferramenta FairDataBR considera. Como
forma de ilustrar o resultado do nivel de adaptabilidade do padrao OpenEHR com os principios
FAIR, a figura 14 ilustra todos os resultados, bem como a avalicdo geral, que teve como

resultado a nota 7.88.



89

Figura 14 - Ferramenta FairDataBR: Nivel de adaptabilidade do OpenEHR aos principios
FAIR

FINDABLE ACCESSIBLE INTEROPERABLE REUSABLE

Fonte: FairDataBR (2021)

O resultado identificado na figura 14 evidencia um nivel de adaptabilidade do padrao
OpenEHR com os principios FAIR. Destaca-se nesse ponto que algumas alteragdes sao
essenciais para a manutengdo desse resultado, a exemplo da obrigatoriedade da existéncia dos
metadados para cada um dos arquétipos criados no padrao OpenEHR.

Confrontando os resultados identificados nas figuras 13 e 14 que, respectivamente,
apresentam os resultados das analises de adaptabilidade dos padrdes FHIR e OpenEHR com os
principios FAIR, percebe-se que o OpenEHR esta bem mais adaptado aos principios FAIR.

Porém, isso ndo significa que o padrao FHIR nao apresente elementos relevantes para
o desenvolvimento de interoperabilidade que ¢ o cerne dessa pesquisa.

A conclusdo que se chega através dessas anadlises reflete um resultado esperado por
esse autor, uma vez que o padrao OpenEHR, através do desenvolvimento de seus arquétipos e
modelos, possui uma atengdo maior com a questdo da semantica se comparado com o padrao
FHIR.

Por sua vez, o padrao FHIR possui uma estrutura tecnoldgica mais robusta que o
padrdo OpenEHR, pois esse teve na sua concep¢do o objetivo de possibilitar a troca de
informacdes entre sistemas e equipamentos sem necessariamente se preocupar com o viés da
semantica dos dados compartilhados.

E oportuno destacar que, conforme indicado na analise realizada com o padrio FHIR,
o resultado identificado na anélise do padrao OpenEHR realizada com a ferramenta FairDataBR
também encontra-se disponivel no anexo B dessa pesquisa.

Na sec¢do seguinte, serd iniciado a discussdo referente ao desenvolvimento do padrao
de interoperabilidade proposto por essa pesquisa e que terd como base elementos dos padrdes

FHIR e OpenEHR.
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5.4 PROPOSTA DE MODELO OPENFAIREHR DE INTEROPERABILIDADE DE
DADOS EM SAUDE

A secdo em questdo se debruca sobre o processo de desenvolvimento de todos os
elementos que constituirdo o modelo de interoperabilidade de dados em saude OpenFairEHR
proposto por essa pesquisa. Destaca-se nesse momento que OpenFairEHR se configura como
sendo um modelo conceitual, que objetiva viabilizar a interoperabilidade de dados em saude
com base nas orientagdes dos principios FAIR, em especial o conjunto de principios da
interoperabilidade.

A fundamentacdo tedrica necessdria para o desenvolvimento desse modelo esta
presente nas se¢oes anteriores dessa pesquisa. Nesse sentido, os topicos que abordam os temas:
principios FAIR, Padroes FHIR e OpenEHR e a analise de adaptabilidade desses padrdes com
os principios FAIR, ganham destaque por serem considerados elementos estruturantes e

norteadores para esse desenvolvimento.

5.4.1 Proposta de Arquitetura

A escolha pela abordagem da arquitetura se justifica pela possibilidade de
representacdo do modelo proposto através de estruturas independentes que estdo
interconectadas com o objetivo de proporcionar a interoperabilidade de dados em saude
alinhado aos principios FAIR.

Diante do exposto, vale destacar que o modelo proposto por essa pesquisa possui em
sua estrutura macro um conjunto de trés camadas, conforme ilustra a figura 15, sendo elas as

camadas de Metadados, Tecnologia e Dados.
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Figura 15 - Elementos que compdem o modelo de interoperabilidade proposto

Metadados

Tecnologia |[Rammm I Dados

Fonte: Elaborado pelo Autor (2022)

A escolha por essa estrutura levou em consideracdo a composi¢ao arquitetural dos
padrodes de interoperabilidade OpenEHR e FHIR. Em sua documentacdo oficial esses padrdes
possuem estrutura de camadas bem definidas, porém, com algumas particularidades entendidas
por esse autor com sendo impactantes quando se almeja o alinhamento com os principios FAIR.

Dentre essas particularidades, destaca-se o fato desses modelos preservarem estruturas
independentes de dados e tecnologia, porém, mantém uma unicidade entre as estruturas de
dados e metadados. Essa realidade potencializa a complexidade de localizagao, acesso, uso e
reuso desses metadados e, consequentemente, dos seus dados.

Diante do exposto, ciente de que em uma estrutura de metadados pode ser concebida
no proprio recurso de dados ou separadamente como sendo um banco de dados (que nesse caso
poderia ser entendido como sendo um banco de metadados), esse autor adotou a segunda opgao
como estratégia a ser adotada nesse modelo de metadados.

Nos topicos seguintes serdo realizadas discussoes individualizadas, referente a cada
umas dessas camadas, com o objetivo de apresentar sua estrutura funcional, elementos

estruturantes e conexdes com os outros chamados do modelo proposto.

5.4.2 Camada Metadados

Como j& mencionado, os metadados podem ser compreendidos como sendo elementos

identificadores dos proprios dados, popularmente conhecidos como “dados dos dados”.
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Segundo Formenton et al. (2017), possuem como principal fungdo a descri¢do de um recurso
informacional inequivoco, com multiplas formas de acesso, garantindo sua recuperagao pelo
usuario final ou sistemas informacionais convencionais ou digitais.

Essa compreensdo sobre os metadados estda bem alinhada com os objetivos dessa
pesquisa, uma vez que também compreendemos que sdo através dos metadados que vamos
conseguir alcancar o nivel de interoperabilidade semantica que se almeja como resultado dessa
pesquisa.

Ainda sobre a camada de metadados do modelo proposto, ¢ oportuno resgatar o que foi
descrito na se¢do “Justificava e Hipoteses™ onde se define o escopo de abrangéncia que se
espera alcancar com esse desenvolvimento. Nesse sentido, destacam-se que os elementos que
serdo contemplados nesse modelo sdo elementos que compdem um RES de acordo com

HIMSS, sendo eles:

Dados demograficos do paciente,
Notas de evolugao do paciente,
Problemas,

Medicamentos,

Sinais vitais,

Historico médico,

Imunizagdes,

Dados laboratoriais e

A S S R I e

Relatoérios (laudos) de radiologia.

Analisando o conjunto de dados a ser trabalhado, € possivel inferir que sua recuperacao
pode ser motivada para suprir uma infinidade de objetivos. Essa constatacdo evidencia a
necessidade de desenvolvimento de uma estrutura de armazenamento de dados que possibilite
sua recuperacao total e/ou parcial, dependendo da finalidade do seu uso.

Com o objetivo de exemplificar a necessidade de utilizacao desses dados, podemos citar
a utiliza¢ao dos dados demograficos do paciente para o desenvolvimento de politicas publicas
por parte de sistemas e/ou usuarios vinculados aos governos municipais, estaduais e federais.

Seguindo ainda com esse exemplo, considerando a finalidade apresentada, fica evidente
que esses sistemas e/ou usuarios ndo necessitam de acesso aos dados laboratoriais ou relatdrios

de radiologia dos pacientes. Sendo assim, pensar em uma disponibilizacdo que priorize o
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minimo necessario € que busque proporcionar a privacidade e protecdo desses dados sdo
essenciais.

Como alternativa para estruturagdo da camada de metadados do modelo proposto,
objetivando a localizagdo, acessibilidade e recuperacdo desses dados de forma atender as
necessidades informacionais dos usuarios e sistemas de informagao propde-se a adogdo de uma
estrutura de metadados que possibilite a sua segmentacdo, considerando o tipo de dado que se

deseja localizar, conforme ilustra a figura 16.

Figura 16 - Camada de Metadados do modelo proposto

Relatdrios (Laudos) de Radiologia

‘ Metadados

Metadados
Dados Demograficos do Paciente

Metadados
Registro de Dados Laboratoriais do Paciente

Metadados
Notas de evolugdo do Paciente

Metadados Metadados
Registro de Imunizacdes do Paciente Identificagao do Paciente \

Metadados
Registro de Problemas do Paciente

Metadados
Histérico Médico do Paciente

Metadados
Registro de Medicamentos do Paciente

Metadados
Registro de Sinais Vitais do Paciente

Fonte: Elaborado pelo Autor (2022)

Como pode ser identificado na figura 16, o elemento central dessa proposta de estrutura

consiste nos metadados de identificacdo do Paciente. Essa escolha ndo foi ao acaso, ela se

fundamenta no principio de que o elemento base em qualquer EHR ou RES (Registro Eletronico
de Saude) sao os dados de identificagdo do paciente.

Partindo desse principio, e considerando a utilizagdo dos conceitos de identificadores
unicos e identificadores tinicos compostos, ¢ possivel, através desses metadados, localizar e
recuperar qualquer conjunto de dados independente do agrupamento que seja necessario
montar.

A estrutura ilustrada na figura 16 ainda possibilita a expansdo desse modelo através da
inclusdo de outros tipos de dados, além do que ja esta definido, bastando para isso contemplar
a inclusdo de uma nova categoria de metadados e uma nova estrutura de dados a ser inserida na
camada de dados.

Outro beneficio identificado nessa proposta consiste na possibilidade de implantagdo

rotinas de privacidade e protecdo desses dados que devem ser aplicadas a dados pessoais que,
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segundo Brasil (2018), consiste em informagdo relacionada a pessoa natural identificada ou
identificavel.
Partindo dessa conceitualizagdo, percebemos que os dados pessoais estdo presentes

apenas na estrutura de metadados de identificacdo do paciente. Essa constatacdo exclui a

necessidade de desenvolvimento e implantacdo de rotinas de seguranga de dados que busquem
proporcionar a privacidade e protecao de dados em todos os conjuntos de metadados do modelo,
bastando para isso aplicar técnicas de anonimizacdo dos dados pessoais, possibilitando seu
acesso completo apenas para profissionais da assisténcia que deles precisar para proceder com
o fornecimento dos servigos de saude e protecao a vida do paciente.

Com o objetivo de apresentar o processo de conexdo entre as estruturas de metadados,
a figura 17 ilustra o modelo de utilizagdo de identificadores Unicos e identificadores unicos

compostos.

Figura 17 - Diagrama de Metadados do modelo proposto

Registro de Dados Relatérios Dados
Laboratoriais (laudos) de Demograficos
Radiologia I

Registro de % ;
Imunizagdes b y #

.1 Identificador 1
; Paciente [
1
“| id_pac: {PK}

Histérico Médico - [~ Registro de

. ) * Problemas
d_hmp: {PK} 1, 1 r
d_pac: {FK} d_rpp: {PK
d_pac: {
\
Yy . - * / .' .
Registro de Sinais \ Registro de
itais Medicamentos

Fonte: Elaborado pelo Autor (2022)

Como pode ser observado na figura 17, todas as estruturas de metadados estdo
interconectadas através de uma ligagdo direta com a estrutura de metadados identificacdo do
paciente.

Também ¢ possivel perceber que essa conexao sera viabilizada através da utiliza¢do do

recurso de chaves primarias ou primary key (PK) e chaves estrangeiras ou foreign key (FK).
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Destaca-se nesse ponto que a atencdo referente a estrutura de identificadores Unicos e
persistentes exerce muita influéncia no processo de avalicdo da adequagdo do modelo com as
recomendagdes existentes nos principios FAIR.

Dando sequéncia na andlise da figura 17, fica evidenciada a necessidade obrigatéria da
existéncia de uma estrutura de metadados de identificacdo de paciente, para que seja possivel
montar um conjunto completo de dados necessarios para o RES. A figura ilustra essa condi¢ao
através da cardinalidade presente em cada linha de conexdo entre as estruturas de metadados
do modelo.

Em quase todas as conexdes, com exce¢do da conectividade entre metadados de
identificacdo do paciente e metadados de dados demograficos do paciente que possui uma
cardinalidade de 1 para 1, a cardinalidade definida ¢ de 1 para n, sendo n representado por * na
figura 17.

A cardinalidade 1 para n, ilustrada na figura 17, implica dizer que para cada registro
existente na estrutura de metadados de identificagdo do paciente, ¢ aceitavel a existéncia de
relacionamento com varios registros nas demais estruturas de metadados do modelo. inclusive
a auséncia de elementos, do lado do n na figura 17 também ¢ valida.

Quando analisamos a cardinalidade n para 1, fica evidenciado a obrigatoriedade da
existéncia de um registro da estrutura de metadados de identificacdo do paciente para que seja
possivel a inclusao dos dados nas demais estruturas de metadados do modelo.

A proposta de conexado ilustrada na figura 17 contemplara uma conexdo simples,
utilizando apenas PK, entre metadados de identificagdo do paciente e as demais estruturas de
metadados do modelo e uma conexdo composta, utilizando a chave composta PK + FK, para
conexdo entre as estruturas de metadados do modelo, sem necessariamente acessar os dados
disponiveis na estrutura de metadados de identificagdo do paciente.

Essa proposta de conexao possibilita a criagdo de uma infinidade de agrupamentos de
dados que possam atender toda e qualquer necessidade de recuperacao desses dados para suprir
qualquer finalidade, desde que, obviamente, essa finalidade seja satisfeita com os dados
disponiveis na base alimentada pelo modelo.

Outro ponto relevante no desenvolvimento de uma estrutura de metadados de acordo
com os principios FAIR, diz respeito a qualidade dos elementos de dados que estao disponiveis
na estrutura de metadados. Essa caracteristica melhor de que os metadados do modelo podem
ser classificados como sendo metadados ricos ou com estrutura de dados simples ou limitada.

Referente a esse topico, para o desenvolvimento do modelo em questao foi realizada

uma busca na literatura com o objetivo de identificar padrdes de metadados adequados aos
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objetivos que o modelo se propde e com isso foi identificado o padrao Dublin Core que sera

melhor descrito no topico seguinte.

5.4.2.1 Padrdo de Metadados

A estrutura de metadados do modelo proposto, na visao desse autor, apresenta-se como
sendo elemento essencial na busca pela interoperabilidade de dados de satde em ambientes
digitais. Essa afirmacdo justifica-se, em especial, pela heterogeneidade semantica devido a
existéncia de diversas fontes de dados que por sua vez possibilitam diversas interpreta¢des da
mesma informacdo, provocando assim conflitos de sinonimia (dados com mesmo contetido
semantico, porém divergéncia em seus nomes) € homonimia (dados com nomes iguais € com
conteudo semanticos diferentes).

Como alternativa para solucionar esse e outros desafios, foi adotado para o
desenvolvimento dessa pesquisa a implementagdo de um padrao de metadados para ser utilizado
como estrutura base no desenvolvimento do modelo proposto.

A escolha do padrao de metadados a ser utilizado, assim como foi feito na escolha dos
padrdes de interoperabilidade FHIR e OpenEHR, levou em consideragdo o fato de ser um
padrdo de uso nacional e internacional, possuir uma comunidade de apoio atuante, ter seu
conteudo disponivel de forma gratuita e ser reconhecido como referéncia.

Levando em consideracdo todos esses requisitos, dentre as mais diversas opg¢des
disponiveis o padrao de metadados Dublin Core (DC) foi o padrao escolhido para orientar a
construcao dos elementos de metadados do modelo proposto.

O padrao de metadados DC configura-se como sendo um conjunto de 15 elementos,
com o objetivo de descrever um recurso eletronico (GRACIO, 2012).

O padrao DC foi desenvolvido com énfase na simplicidade semantica de seus elementos,
interoperabilidade semantica obtida através da adocdo de um padrio Unico para criacdo de
metadados diversos, consenso internacional através de uma comunidade de apoiadores que
contam com a participagdo de membros de mais de 20 paises, extensibilidade e flexibilidade
devido a possibilidade de inclusdo de novos elementos e modificagdo dos elementos existentes.

E oportuno destacar que a proposta de utilizagdo do padrdo de metadados DC consiste
no desenvolvimento de uma estrutura basica de elementos que deverdo constar na camada de
metadados do modelo proposto por essa pesquisa. Ainda sobre esse tdpico, vé-se como
relevante destacar que diante da necessidade ¢ completamente aceitavel a inclusao de outros

elementos, além dos j& previstos na estrutura basica do modelo proposto.
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De acordo com a DCMI (2022), os 15 elementos previstos no padrao DC sdo:

1. DC.titulo — Corresponde ao nome dado ao recurso, pelo qual ele € formalmente
conhecido;

2. DC.autor (Criador) — Responsavel pela criagdo do conteudo intelectual do
recurso, podem ser pessoas ou organizagoes;

3. DC.data — Data em que o recurso ficou disponivel em seu formato atual.

4. DC.palavra-chave — Deverd conter a esséncia do conteido do recurso,
disponivel através de palavras ou frases que remetam ao assunto ou ao conteudo
do recurso;

5. DC.editor — Responsavel por disponibilizar o recurso em seu formato atual;

6. DC.formato — Informagdes sobre o formato do recurso, possibilitando a
identificacdo de hardwares ou softwares necessarios para seu acesso;

7. DC.colaborador — Identificagdo de pessoa ou organiza¢dao que ndo tenha sido
especificado como autor, que tenha contribuido com o desenvolvimento do
recurso;

8. DC.identificador — Identificador inico e inequivoco do recurso;

9. DC.descricao — Uma descri¢do do recurso. Pode ser compreendido como sendo
um breve resumo do contetido do recurso;

10. DC.direitos_autorais — Uma declaracao ou referéncia a uma declaragdao para
qualquer tipo de licenga, a exemplo para uso do contetido do recurso;

11. DC.tipo — Define o tipo do recurso, ex. imagem, texto, midia;

12. DC.fonte — Indica um segundo recurso, do qual esse seja derivado;

13. DC.idioma — Indica o idioma do recurso;

14. DC.relagao — Indica relacionamentos entre recursos que tém relacao formal com
outros, mas que existem por si mesmos;

15. DC.cobertura — Caracteristicas espaciais ou temporais do contetido do recurso.

Além dos elementos descritos no padrao DC, para o desenvolvimento do modelo

proposto serdo acrescidos os seguintes elementos:

16. DC.cobertura.ciclo_de_vida — Indica o estado do ciclo de vida do recurso,
devera refletir possiveis atualizagdes no recurso;

17. DC.direitos_autorais.licenca — Descreve o tipo de licenga do artefato;
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18. DC.descricao.finalidade — Descreve as finalidades para as quais esse recurso
pode ser utilizado.
19. DC.identificador.localizador — Um Archival Resource Key (ARK)

Identificador persistente multifuncional.

E oportuno destacar que, objetivando a integridade do DC, consequentemente
favorecendo a interoperabilidade dos dados, os elementos acrescentados no modelo proposto
ndo descaracterizam a estrutura padrao do DC, pois, esses foram inseridos como sendo
extensdes de elementos existentes.

A escolha pela identificacdo dos elementos inseridos no modelo proposto, como sendo
extensoes de elementos ja existentes no padrdo DC, se justifica pela necessidade de
compreensao da sua finalidade no conjunto, uma vez que a simples repeticdo do elemento
padrao do DC pode proporcionar ambiguidade no entendimento e com isso conduzir ao erro
em sua interpretagao.

Considerando os objetivos almejados com o desenvolvimento do modelo proposto, bem
como a dindmica de inser¢ao, manutengdo e atualizacdo de dados de saude de um RES, os
elementos que serdo contemplados como base para o desenvolvimento da camada de metadados
sdo: DC.titulo, DC.autor, DC.data, DC.palavra chave, DC.identificador, DC.descricao,
DC.direitos_autorais, DC.tipo, DC.fonte, DC.idioma, DC.relagao,
DC.cobertura.ciclo de vida, DC.direitos autorais.licenga, = DC.descrigdo.finalidade e
DC.identificador.localizador.

Além desses elementos cada conjunto de metadados, ilustrado na figura 16, pode fazer
uso de outros elementos, inclusive sendo essa uma pratica encorajada, especificos para sua
finalidade. O quadro 3 ilustra o conjunto de elementos definidos para cada conjunto de

metadados do modelo proposto.

Quadro 4 - Conjunto de elementos basicos para os Metadados

Metadados Inserir identificagdo da categoria de Metadados
Resumo Inserir uma descricdo da categoria de Metadados
Elemento Descriciao Observaciao

Devera ser informado o tipo de
Corresponde ao nome dado ao | dado de satide contemplado nessa
DC.titulo recurso, pelo qual ele ¢ categoria de metadados (ex.:
formalmente conhecido dados laboratoriais, dados
demograficos etc.)
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Responsavel pela criagdo do
conteudo intelectual do

Sempre sera inserido o nome do
profissional ou organizagao

DC.autor , ,
recurso, podem ser pessoas ou | responsavel pelo conteudo do
organizacdes dado.
Indicar a data de inclusdo do
Data em que o recurso ficou dado na base. Destaca-se aqui
DC.data disponivel em seu formato que a informacgao referente a data

atual considerando, inclusive,
as atualizacdes.

de criagdo do dado constara no
registro do dado, na camada
dados do modelo

DC.palavra_chave

Devera conter a esséncia do
conteudo do recurso,
disponivel através de palavras
ou frases que remetam o
assunto ou o contetido do
recurso

Inserir elementos que remetam
ao tipo de procedimento
realizado, diagnostico
identificado ou dados
demograficos do paciente.

Identificador unico e

Inserir registros que remetam ao
contetdo do recurso (ex.:
Numero do Prontuério +

DC.identificador . , id_registro)

inequivoco do recurso = .
Obs. id_registro corresponde ao
id de identificagdo do dado na
camada de dados do modelo.

Uma descricado do recurso.

Pode ser compreendido como Texto de resumo que

DC.descriciao contextualize o dado de saude

sendo um breve resumo do
conteudo do recurso

representado por esse metadado.

DC.direitos_autorais

Uma declaragio ou referéncia
a uma declaracdo de direitos
autorais para uso do conteudo
do recurso

Indicar a URL onde ¢ possivel
acessar o registro de direitos
autorais desse dado.

Define o tipo do recurso, ex.

DC.tipo . gy Imagem, texto ou midia
imagem, texto, midia
1. Sim 2. Nao
Indica um segundo recurso, do | Obs. Para resposta "Sim",
DC.fonte . . . . " . ”
qual esse seja derivado indicar "ldentificador” do
metadado relacionado.
DC.idioma Indica o idioma do recurso Idioma padrao de registro
. . Indicar o "Titulo" dos metadados
Indica relacionamentos entre .
recursos que tém relacao relacionados,
DC.relagao Obs. A busca ocorrera através do

formal com outros, mas que
existem por si mesmos

"Identificador" desses
metadados.

DC.cobertura.ciclo_de vida

Indica o estado do ciclo de
vida do recurso, devera refletir
possiveis atualiza¢des no
recurso

Tera seu estado alterado sempre
que sofrer atualizagao

DC.direitos autorais.licenca

Descreve o tipo de licenga do
recurso

Indicar a URL onde ¢ possivel
acessar o registro de licenca de
uso desse dado.

DC.descricao.finalidade

Descreve as finalidades para
qual esse recurso pode ser
utilizado. A indicacdo da
finalidade servira como

1. Pesquisa 2. Tutela a
saude

3. Protecdo a vida 4. Obrigagao
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pardmetro para a defini¢do de | Legal
estratégias de seguranca. 5. Politicas publicas

Indica registro utilizado para
localizagdo do dado por motores
de busca da internet, sistemas ou
usuarios.

Fonte: Elaborado pelo Autor (2022)

Um Archival Resource Key
DC.identificador.localizador |(ARK) identificador
persistente multifuncional

No quadro 3 ¢ possivel identificar todos os elementos definidos como metadados
basicos da camada de metadados do modelo proposto. Destaca-se nesse ponto que a estrutura
aqui apresentada pode ser acrescida de outros elementos necessarios para uma melhor utilizagao
dos dados existentes, bem como para contemplar novas estruturas de metadados que sejam
inseridas no modelo de interoperabilidade proposto.

Ainda no quadro 3, mais especificamente no elemento “Identificador”, é possivel ver
uma conexao da camada de metadados com a camada dados do modelo proposto. Essa conexao
se configura com a presenga do “id_registro”, que nesse modelo representa o identificador inico
do registro do dado na camada de dados do modelo.

E oportuno citar que mesmo os registros classificados como atualiza¢io no elemento
“Ciclo de vida” deverao ter seu “id_registro” unico e serdo tratados como dados independentes.
Por se tratar de um modelo de interoperabilidade de dados em satde dindmico, a inser¢ao de
dados classificados como atualizag@o, que no nosso caso se referem a dados clinicos atualizados
de um mesmo paciente, sera constante e essa medida de utilizagdo de “id registro” unico
objetiva garantir a integridade e rastreabilidade dos dados e seus metadados.

No que se refere a recuperagdo desses recursos de forma persistente propde-se a
utilizagdo do elemento “Localizador”, sendo este um Archival Resource Key (ARK) que,
segundo ARK (2021) servem como identificadores persistentes ou referéncias estaveis e
confiaveis para objetos de informagao.

Ainda referente a utiliza¢do do elemento “Localizador”, considerando a possibilidade
de um grande volume de atualizacdes de dados dos pacientes nos diversos recursos de
metadados, estd sendo proposto a utilizacdo da técnica de Suffix Passthrough in Action que,
segundo ARK (2021), consiste em definir um sufixo padrao, atribuido ao endereco Web (URL)
do recurso, e todos os demais elementos que fazem uso desse sufixo serdo referenciados pelo

mesmo ARK.
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Essa estratégia se fundamenta na necessidade de recuperacdo de varios registros de
atualizagdo para um mesmo elemento de metadados, uma vez que cada registro de atualizacao
serd tratado como sendo um elemento independente em nosso modelo.

A figura 18 ilustra uma conexdo entre os metadados e os dados disponibilizados na

camada de dados do modelo proposto.

Figura 18 - Elementos de metadados e conexao entre metadados e dados

<Metadados>
Identificador do <Arguétipo>
Paciente Identificador do
Paciente

ZMetadados>
Histdrico Medico <Arguétipo>
Histarico Medico

T ld_registro_tima {PK

Fonte: Elaborado pelo Autor (2022)

E possivel identificar na figura 18 elementos com fags <Metadados> e <Arquétipo>, a
escolha por essa abordagem justifica-se na facilidade de identificagdo dos recursos da
camada metadados e da camada dados do modelo proposto. A alusdo ao termo Arquétipo
fundamenta-se na op¢do de fazer uso da estrutura de arquétipos desenvolvida pelo padrdo
OpenEHR. Essa escolha sera melhor descrita no item Camada Dados dessa pesquisa.

Ainda referente a Camada Metadados, a estrutura proposta foi pensada com o objetivo

de garantir os seguintes objetivos:

1. Rastreabilidade — Através do uso de chaves primarias e estrangeiras € possivel

obter conectividade interna entre os metadados, da mesma forma que através da
utilizagdo do elemento “Localizador” para cada registro de recurso ¢ possivel

acessar os metadados através de recurso de busca disponiveis na Web;
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2. Confiabilidade — O elemento “Identificador” possibilita a unicidade do recurso

através da identificacdo tinica. Os elementos “Data” e “Ciclo de vida” permitem
a identificacdo de alteracdes no recurso através do seu versionamento;

3. Seguranca — Através do elemento “Finalidade™ serd possivel definir niveis de
acesso aos dados e metadados com o uso de flags definidos como regras de
negdcios;

4. Privacidade e Protecio de Dados — A estrutura de metadados e dados

referentes a identificacdo do paciente sao mantidos segmentados dos demais
dados, isso possibilita a aplicagdo de regras de acesso e/ou a aplicagcdo de
técnicas de minimizagdo de dados apenas nesse conjunto;

5. Integridade — A segmentacdo entre dados e metadados possibilita uma
continuidade de uso dos metadados mesmo que a estrutura de dados se torne

inacessivel.

Como pode ser visto nos objetivos acima, muitos fazem referéncia a conexao entre
metadados e dados. Sendo assim, no topico seguinte serd apresentado a estrutura proposta para

a Camada Dados do modelo proposto.

5.4.3 Camada Dados

Para o desenvolvimento do OpenFairEHR a estrutura da Camada Dados vé-se como de
extrema relevancia, porém, de acordo com a proposta de desenvolvimento do OpenFairEHR
seu desenvolvimento devera ser conduzido de maneira independente do desenvolvimento das
camadas Metadados e Infraestrutura.

Na proposta conceitual do OpenFairEHR, a estrutura da Camada Dados seguira o
modelo definido no padrao OpenEHR, em que ¢ definido a criagdo de arquétipos e modelos de
dados.

Nesse momento, com o intuito de enriquecer a discussao sobre a proposta definida para
a concepgao da Camada Dados, vé-se como oportuno revisitar os conceitos de arquétipos e
modelos de dados do OpenEHR.

A estrutura de desenvolvimento do OpenEHR contempla o conceito de multicamadas
ou multinivel. Nessa estrutura os elementos sdo segmentados e seu desenvolvimento pode ser
conduzido por equipe de especialistas no assunto. Para o OpenEHR essa segmentagao ocorre

em dois niveis, sendo eles o de tecnologia e o de dominio, corresponde ao nivel de dominio a
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definicdo de estruturas de dados que representem os dados clinicos de pacientes e por isso
devem ser construidos por profissionais das areas assistenciais que possuem pleno
conhecimento da sua area de atuacao.

Ainda referente ao nivel de dominio, destacam-se as estruturas de arquétipos € modelos.
Segundo Bale (2015), o arquétipo consiste em uma definicdo formal e reutilizavel de
informacdes de nivel de dominio, definidas em termos de restricoes em um modelo de
informacodes, estd completamente separada das estruturas de software e banco de dados em um
contexto OpenEHR.

No que se refere a conceitualizacdo do termo modelo, Bale (2015) destaca que um
modelo consiste em um conjunto de dados que agrega pedacgos de outros arquétipos para um
uso especifico, por exemplo, um formulario de tela ou defini¢do de mensagem.

Como citado, esse autor entende que a ideia de desenvolvimento multinivel apresenta-
se como uma forma de desenvolvimento muito benéfica para o desenvolvimento de padrdes de
interoperabilidade de dados em satide, sendo assim, essa concepgao estd sendo proposta para o
desenvolvimento conceitual do OpeFairEHR.

Especificamente para o desenvolvimento da Camada Dados, propde-se a utilizagdo de
arquétipos e modelos de dados disponiveis na pagina oficial do OpenEHR, além do
desenvolvimento de outros registros seguindo a estrutura de desenvolvimento ja testada e
validada pelo padrao OpenEHR. De acordo com CKM (2022), atualmente existem disponiveis
cerca de 1000 arquétipos e 207 modelos que podem ser utilizados para o desenvolvimento de
projetos relacionados aos dados em saude.

Considerando a estrutura definida na documentacdo do OpenEHR fica evidente a
necessidade de um esforgo para a constru¢ao de arquétipos e modelos. Destaca-se nesse ponto,
de acordo com o objetivo dessa pesquisa, que consiste na criacdo de um modelo conceitual de
interoperabilidade de dados de satde alinhado com os principios FAIR, a propositura da ado¢ao
da estrutura de dados do OpenEHR serd validada apenas em um trabalho futuro de
implementa¢do desse modelo, aqui denominado de OpenFairEHR.

Espera-se obter com essa proposta uma estrutura de dados que seja compativel com a

ilustrada na figura 19.
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Figura 19 - Arquitetura Semantica do OpenEHR
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Fonte: OpenEHR (2021, online, tradugao nossa)

A estrutura ilustrada na figura 19 contempla o que se almeja alcangar, com ressalvas, na
Camada Dados do OpenFairEHR, referente a semantica do modelo. Como pode ser visto a
figura 19 existe uma estrutura base, aqui denominada de modelo de referéncia, que define as
regras para o desenvolvimento da estrutura de arquétipos que serdo utilizados para o
desenvolvimento de modelos (tamplates).

Destaca-se ainda que os arquétipos € os modelos possuem uma ligagao direta com uma
estrutura de terminologia. Entende-se como sendo essencial essa conexdo quando se almeja a
interoperabilidade semantica, devido a heterogeneidade dos dados de satide que alimentam uma
estrutura EHR. Essa heterogeneidade justifica-se devido ao elevado nimero de padrdes de
dados em saude existentes no mercado e utilizados por diversos aplicativos da area de saude.

Outro elemento presente na figura 19 corresponde ao elemento Queries, presente nessa
estrutura, pois permite que consultas realizadas entre arquétipos e elementos de terminologia
sejam realizadas sem necessidade de verificacdo de estruturas de base de dados, ficando apenas
a consulta em nivel semantico.

Na figura 19, ainda ¢ possivel identificar que a estrutura de modelos tem ligacao direta
com elementos externos, a exemplos de esquemas de mensagens (XML, HTML, etc.), API’s
de comunicagao interfaces de formularios, entre outros.

Como mencionado no inicio dessa discussdo, a estrutura ilustrada na figura 19
corresponde ao que se almeja alcancar na concepgao conceitual do modelo OpenFairEHR com

ressalva ao elemento arquétipos dessa estrutura. A referida ressalva estd presente na auséncia
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de uma estrutura de metadados independente, pois, como citado, para o OpenEHR os metadados
estdo na mesma estrutura dos dados, logo na mesma estrutura dos arquétipos.

No modelo conceitual proposto para o OpenFairEHR, a estrutura de metadados
apresenta-se como sendo uma estrutura independente das camadas de dados e tecnologia, sendo
requisito necessario para atividades de cadastro e recuperagao dos dados armazenados.

Na figura 20, € possivel identificar os elementos que compdem a arquitetura semantica

do OpenFairEHR com base no padrao OpenEHR.

Figura 20 - Arquitetura Seméantica do OpenFairEHR
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Fonte: Elaborado pelo Autor (2022)

Analisando os elementos presentes na figura 20, percebe-se que o modelo de referéncia
agora fornece subsidio para o desenvolvimento dos elementos arquétipos e metadados. Esses,
por sua vez, mantém uma comunicac¢ao constante, pois sua relacao de dependéncia pode indicar
a necessidade de alteracdes em sua estrutura com base em atualizagoes.

Fica evidenciado que a segmentacao dos dados e metadados ndo implicam em prejuizo
a ideia de separacdo da estrutura de aplicagdo com a estrutura de dominio. Dados e metadados
fazem parte da estrutura de dominio, porém, o seu desenvolvimento deve ser realizado por
profissionais com dominio em suas respectivas areas.

Entende-se que o desenvolvimento dos elementos de metadados devera ser realizado,
ou pelo menos validado, por profissionais atuantes em dareas relacionadas a Ciéncia da

Informacdo. No que se refere aos arquétipos e modelos, esses devem ser construidos por
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profissionais da area assistencial relacionados a tematica do dado, objeto desse arquétipo ou
modelo.

Dando sequéncia na analise da figura 20, nessa proposta os modelos serao construidos
com base nos arquétipos e nos metadados. Essa estrutura de dependéncia evidencia a
obrigatoriedade dos metadados para concepc¢do da estrutura dos dados do OpenFairEHR.

O desenvolvimento de elementos de metadados do OpenFairEHR foi discutido no
topico 5.4.2, sobre esse assunto destaca-se que a comunicacao entre metadados e dados serao
viabilizadas através do conceito de chaves primarias e estrangeiras.

Referente ao desenvolvimento de arquétipos e modelos para o OpenFairEHR,
considerando que esse desenvolvimento ou mesmo a selecdo de elementos existentes devera
ser realizado por profissional de amplo conhecimento no dominio de atuagdo. Por esse motivo
nao se pretende, nesse momento, avancar com esse desenvolvimento ou sele¢dao de arquétipos
e modelos. Fica essa atividade para o desenvolvimento de trabalhos futuros, a exemplo da
implementa¢dao do modelo conceitual do OpenFairEHR.

Como ilustrado na figura 15, a estrutura do OpenFairEHR fundamenta-se nos elementos
Metadados, Dados e Tecnologia. Ja discutidas as camadas de Metadados e Dados, fica faltando

apenas a Camada Tecnologia que sera discutida a seguir.

5.4.4 Camada Tecnologia

Na arquitetura do OpenFairEHR, a Camada Tecnologia fica responsavel por obter
respostas para questdes referentes a troca de dados entre sistemas de tecnologia da informacao,
bem como a disponibilizacao desses dados para acesso direto pelos usuarios, além de questdes
relacionadas a seguranca e privacidade dos dados.

Destaca-se nesse ponto que a referéncia a ser utilizada para o desenvolvimento da
proposta conceitual da camada tecnologia do OpenFairEHR ¢ o padrao HL7 FHIR. Essa escolha
justifica-se pelo fato de o FHIR possuir uma documentagdo robusta e diversos cases que
demonstram a efetividade de atuagao nesse cenario.

Vé-se como relevante destacar que ao longo do desenvolvimento dessa pesquisa, mas
especificamente na revisdo da literatura sobre os padrdes de interoperabilidade de dados em
sauide FHIR e OpenEHR, ficou evidente que ambos possuem &xito em suas propostas de
atuacdo, porém, eles foram concebidos com propositos de atuagdo bem diversificado. O padrao
OpenEHR busca trabalhar com interoperabilidade semantica, por esse motivo ele foi escolhido

como sendo o padrdo de referéncia para o desenvolvimento das camadas metadados e dados.
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Em uma abordagem um pouco diferente o padrdao FHIR teve sua concepgdo direcionada
para uma interoperabilidade fundamental e estrutural, onde ha o interesse em garantir a troca
de informacgdes entre sistemas, destaca-se em detrimento a interpretacao desses dados como ¢
almejado na interoperabilidade semantica. Nao ¢ correto afirmar que o FHIR ndo almeja a
interoperabilidade a nivel semantico, porém, ¢ justo afirmar que esse objetivo ¢ melhor
executado pelo padrao OpenEHR.

Ainda sobre a Camada Tecnologia do OpenFairEHR, destaca-se que em um nivel
conceitual ndo estd contemplado no escopo dessa pesquisa discutir questdes de cunho técnico,
bem como propor todo o conjunto de ferramenta ou tecnologias necessdrias para sua
implementagao.

Diante do exposto, referente a Camada Tecnologia, serd apresentado e discutido o que
se pretende obter com sua implementagao de acordo com a documentacao do FHIR.

Referente ao processo de compartilhamento de dados entre sistemas de informagao, o
OpenFairEHR devera contemplar o desenvolvimento de uma interface que possibilite gerenciar
esse processo, desde a selecao dos dados até a configuragdo de itens de seguranga, privacidade
e auditoria.

A recomendacido pelo desenvolvimento de gestdo através de interface, em detrimento a
utilizagdo de linhas de comando, possibilita um ganho na usabilidade para usuarios que nao
possuem perfis técnicos. Como mencionado, de acordo com HL7 (2022) essa pratica de projeto
com especificacao de interface, ¢ encorajada em projetos que trabalham com a estrutura do
FHIR.

No que se refere a estrutura de comunicagao, prioriza-se a utilizacao de recursos de TI
caracterizados como softwares livres, disponiveis para utilizacdo em qualquer finalidade e sem
custo para os usuarios.

Referente aos elementos de seguranca dos dados armazenados e compartilhados, o
modelo OpenFairEHR deverd disponibilizar recursos que possibilitem que todas as
comunicagdes possam ser criptografadas para evitar acesso ndo autorizado, nenhum registro de
vazamento de dados na ocorréncia de erros na comunicagao e possibilidade de monitoramento
de trafego com o objetivo de detectar padrdes de acesso andmalos.

No que se refere a questdoes de privacidade, propde-se que o modelo OpenFairEHR
implemente o conceito de Privacy by design que, de acordo com Dallari e Monaco (2021),
consiste em considerar a privacidade como elemento fundamental desde o inicio do processo

de desenvolvimento dos artefatos.
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Referente a questdes de privacidade, almeja-se proporcionar a implementagdo de
protocolos baseados em padrdes que reflitam as preferéncias individuais dos titulares dos dados.

Ainda referente a essa questdo da privacidade, a proposta de segmentagdo dos
metadados, em que os metadados de identificacdo do paciente ficam separados dos demais,
favorece a implementac¢do de rotinas de anonimizacgdo e acesso controlado que potencializam
as agdes em busca da garantia da privacidade dos dados pessoais sensiveis.

Outro item proposto para o modelo OpenFairEHR, referente a privacidade, consiste na
implementacdo de recursos que permitem a identificagdo de dados com base na sua
sensibilidade ou confidencialidade (etiquetas de seguranca).

Por fim, propde-se a implementacao de registros de acesso a dados e logs de auditoria
com a finalidade de controle baseado em perfis com diferentes niveis de acesso.

Com o objetivo de ilustrar a estrutura do OpenFairEHR, a figura 21 apresenta as
principais funcionalidades do modelo separadas por Camada. Destaca-se que as
funcionalidades apresentadas ndo se isolam na camada em que se apresentam, em determinados
momentos essa funcionalidade interage com elementos presentes nas outras camadas do
OpenFairEHR.

Figura 21 - Funcionalidades do OpenFairEHR
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Fonte: Elaborado pelo Autor (2022)

Analisando a figura 21, identificamos que na Camada Tecnologia agrupam-se as
funcionalidades referente a: Regras de Negocio, Seguranga, Controle de Acesso Conectividade

e Auditoria.
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No que se refere a regras de negdcio, objetiva-se definir regras que definem formas de
acesso, disponibilidade de contetdo, definicdo e controle de perfis, entre outras atribuicoes. E
na camada tecnologia que serdo desenvolvidas interfaces para gestao de acesso ao conteudo,
bem como elementos de gestdo de acessos realizados por outros sistemas de informagdo em
saude.

A funcionalidade denominada de Seguranca refere-se a utilizagdo de recursos de
tecnologia que proporcionem o acesso seguro aos dados. Como citado, esse item nao se
restringe aos elementos da camada tecnologia, diz respeito também a regras aplicadas na base
de dados que se encontram na Camada Dados.

O Controle de Acesso pode ser compreendido como sendo um item relacionado a
seguranca de acesso ao ambiente. Porém, ele também esta vinculado conceitualmente com as
funcionalidades de Auditoria e Privacidade. Objetiva-se com o controle de acesso proporcionar
uma liberag¢do de acesso a dados controlados e passiveis de auditoria.

A Conectividade pode ser compreendida como sendo a funcionalidade que possibilitara
a comunicac¢do entre OpenFairEHR e os recursos externos, sejam eles usudrios ou sistemas de
informacao em saude. Compete a Conectividade viabilizar a implementagdo das regras de
negocios referente a acessos de elementos externos ao modelo OpenFairEHR através da
definicdo de recursos de tecnologia como por exemplo interfaces para acessos por parte de
usudrios, ou estruturas em XML para acesso via sistemas de informacao em saude.

Por fim, na Camada Tecnologia consta a funcionalidade Auditoria. Essa tem por
objetivo proporcionar visibilidade e rastreabilidade das atividades realizadas na estrutura do
OpenFairEHR. A auditoria também pode ser compreendida como sendo um complemento das
funcionalidades Seguranga e Controle de Acesso.

Na Camada Metadados, constam as seguintes funcionalidades: Identificagao dos Dados,
Persisténcia de Acesso aos Dados, Conexao entre Tecnologia e Dados e Privacidade.

E oportuno destacar que a Camada Metadados possui uma relevancia significativa para
o OpenFairEHR no que se refere ao alinhamento desse modelo com os principios FAIR. Sdo
nos metadados que se encontram varios elementos analisados pelo conjunto de principios FAIR.

Referente as funcionalidades da Camada Metadados, iniciamos as analises pela
funcionalidade Identificacao dos dados. A identificagdo dos dados consiste em uma das formas
de se conceituar os metadados, que podem ser compreendidos como sendo dados sobre dados.
Almeja-se com a funcionalidade identificacdo dos dados que o conjunto padrdo de metadados,
definidos para o modelo OpenFairEHR, seja rico o suficiente para possibilitar a identificacao

dos dados de maneira clara e inequivoca.
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Dando seguimento na analise, temos a funcionalidade Persisténcia de Acesso aos Dados.
Essa funcionalidade se caracteriza como sendo a disponibilizagdao de um recurso de localizagao
dos metadados e dados por motores de busca externos (na internet) de forma persistente. Essa
funcionalidade esta presente no elemento “Localizador”, disponivel em todos os conjuntos de
metadados do OpenFairEHR.

A funcionalidade Conexao entre Tecnologia e Dados descreve a forma padrao de
funcionamento do OpenFairEHR. Encontram-se na Camada Metadados os elementos
necessarios para interconexao entre todas as camadas do modelo. A conexdo entre metadados
e dados deverd ocorrer através das chaves primarias e estrangeiras formalmente criadas na
estrutura de conexao da base de dados. No que se refere a conexao entre a camada metadados
e tecnologia, mas especificamente com elementos externos ao modelo, essa conexao devera ter
viabilidade com auxilio do recurso “Localizador” que contém os dados do elemento persistente.

Finalizando as funcionalidades da Camada Metadados, temos a funcionalidade
Privacidade. Justifica-se a inclusdo dessa funcionalidade na camada metadados devido o projeto
que prioriza a segmentagao da estrutura do OpenFairEHR, isolando os metadados e dados de
identificacdo do paciente e com isso possibilitando a aplicagdo de estratégias, ou regras de
negocios, nessa estrutura com o objetivo de alcangar a protegdo e privacidade desses dados
categorizados como sendo dados pessoais sensiveis.

A funcionalidade de Privacidade estd alinhada com as funcionalidades de Seguranga,
Controle de Acesso e Auditoria da Camada Tecnologia.

Referente as funcionalidades da Camada Dados, temos: Arquétipo de Dados, Modelo
de Dados, Terminologia e Estrutura de Banco de Dados. Destaca-se que na Camada Dados
serdo definidas as regras e estruturas de base de dados, que estdo diretamente relacionadas as
regras de negdcio e estruturas de metadados.

Iniciamos a analise das funcionalidades da camada dados com a funcionalidade
Arquétipo de Dados. Como ja mencionado no tdpico referente a camada dados, a estratégia
escolhida para o desenvolvimento da estrutura dos dados do modelo OpenFairEHR foi o
desenvolvimento de arquétipos de dados, conforme realizado do padrao de interoperabilidade
de dados em satude o OpenEHR.

Essa escolha justifica-se na possibilidade de fomentar um desenvolvimento de
arquétipos, que sao estruturas padrdes de dados reutilizaveis e adaptéveis, sem a necessidade
de envolver simultaneamente profissionais das areas assisténcias e de TI. Nesse modelo de

arquitetura, essas duas equipes podem trabalhar de forma independente.
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Uma inovagao que o OpenFairEHR apresenta e a segmenta¢ao dos metadados, uma vez
que nos padroes FHIR e OpenEHR os metadados estdo na mesma estrutura dos dados. Essa
segmentacao favorece o desenvolvimento de estruturas de metadados ricas, pois podem ser
desenvolvidas por profissionais das areas relacionadas a ciéncia da informagdo, independente
do desenvolvimento dos arquétipos e dos elementos de tecnologia.

Nesse cenario de desenvolvimento individualizado, ¢ possivel, no que se refere a
manutengdo da integridade dos dados, devido a utilizagdo de conexdo através de chaves
primarias e estrangeiras.

Dando seguimento na analise com funcionalidade Modelo de Dados, destaca-se nesse
ponto que o modelo consiste em uma estrutura que agrupa varios arquétipos, como também o0s
elementos definidos na Camada Metadados.

Esse modelo, possivelmente sera utilizado pela Camada Tecnologia como um
formulario para coleta de dados ou mesmo com um XML, caso essa coleta seja realizada através
da interoperabilidade desses dados com outros recursos de tecnologia da informagao.

Os modelos também serviram como estruturas para a disponibilizacdo de dados
realizados através de consultas realizadas a base de dados OpenFairEHR. Destaca-se que nesse
ponto as consultas que podem ser executas de forma individualizada ou mesmo agrupada, nesse
caso os modelos criados serdo sugeridos como alternativa de agrupamento de dados.

A funcionalidade Terminologia tem como fun¢do basica servir de interpretador
semantico entre os dados dos mais diversos padroes de dados em saude atualmente em uso pelo
mercado. Esse interpretador tem a funcionalidade de evitar conflitos de sinonimia (dados com
mesmo contetido semantico, porém divergéncia em seus nomes) ¢ homonimia (dados com
nomes iguais e com contetido semanticos diferentes).

Finalizando a analise das funcionalidades da Camada Dados e dos elementos da figura
21, temos a funcionalidade Estrutura de Banco de Dados. Compete a essa funcionalidade a
definicdo de elementos estruturais, de seguranca e de controle de acesso referente a base de
dados do OpenFairEHR.

Na funcionalidade de Estrutura de Banco de Dados ¢ que se define a conectividade
interna dos elementos do OpenFairEHR, bem como o tipo de base de dados a ser utilizada no
desenvolvimento desse modelo. Destaca-se nesse ponto que a recomendagao serd a utilizagao
de recurso disponiveis para uso sem Onus para o modelo, a exemplo do banco MYSQL ou

POSTGRESOL.
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Finalizando a discussdo sobre a Camada Tecnologia, bem como as camadas Metadados
e Dados, o topico seguinte discorrera sobre o alinhamento entre OpenFairEHR com os

principios FAIR, seguindo a mesma abordagem realizada para os padrdes FHIR e OpenEHR.

5.4.5 Alinhamento entre o modelo proposto OpenFairEHR e os principios FAIR

Seguindo a mesma abordagem utilizada para os padrdoes FHIR e OpenEHR, o nivel de
adaptabilidade do OpenFairEHR sera analisado através das recomendagdes definidas em sua
estrutura basica, desenvolvida ao longo dessa pesquisa, confrontadas com os questionamentos
disponiveis na ferramenta FairDataBR, tendo seu resultado disponibilizado no anexo C dessa
pesquisa. Espera-se ao final dessa andlise identificar o nivel de adaptabilidade do OpenFairEHR
com os principios FAIR.

Como inicio da analise de adaptabilidade do OpenFairEHR aos principios FAIR,
temos como sendo o primeiro conjunto de principios o conjunto Findable (Localizavel) com os

seguintes questionamentos:

F1. Os conjuntos de (meta)dados possuem um identificador unico, global e
persistente?

F2. Os conjuntos de dados sao descritos com metadados?

F3. O identificador est4 incluso em todos os registros / arquivos de metadados que
descrevem os dados?

F4. O recurso digital pode ser encontrado em mecanismos de pesquisa na Web?

F5. O conjunto de (meta)dados estd publicado em um repositorio?

No que se refere ao item F1, que busca analisar a existéncia de identificador Unico,
global e persistente no conjunto de metadados, destaca-se nesse ponto que o modelo
OpenFairEHR considerou como item essencial em sua estrutura de metadados o elemento
Localizador que consiste em um elemento de metadados a ser utilizado para contemplar um
identificador persistente na estrutura basica do OpenFairEHR.

Como proposta conceitual, sugere-se a utilizagdo de um dado do tipo Archival
Resource Key (ARK) que, segundo ARK (2022), classifica-se como sendo um identificador

persistente multifuncional.
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A escolha pelo tipo de identificador persistente ARK justifica-se por ser um
identificador de ampla utilizagao, semelhante ao DOI, URNs e Handles, constituido ha mais de
20 anos e atualmente existem aproximadamente 8,2 bilhdes de ARKs (ARK, 2022).

Diante do exposto, considerando as op¢des de resposta disponiveis, a op¢do escolhida

sera: Identificador Persistente.

Para o item F2, que analisa a qualidade dos metadados disponiveis no modelo
OpenFairEHR, vale ressaltar que os conjunto de metadados definido para o modelo, além de
ser item obrigatdrio para o cadastro de novos dados, a estrutura de metadados foi idealizada
tendo como referéncia o padrao Dublin Core, além da inclusdo de outros elementos.

Diante do exposto, ¢ possivel afirmar que, em um estagio conceitual, os metadados
estdo estruturados e acredita-se que essa estrutura possibilitara, em um estagio futuro de
implementacdo do modelo, o conjunto de metadados definido seja suficiente para viabilizar a
identificacdo do dado sem a necessidade obrigatoria do elemento identificador.

Nesse cenario, considerando as opg¢des de resposta disponiveis na ferramenta

FairDataBR, a op¢ao indicada sera a op¢ao: Metadados Estruturados.

O item F3 busca analisar a presenca obrigatoria ou nao dos elementos de metadados
no cadastro do dado. Como citado na analise do item F2, a camada metadados foi desenvolvida
segmentado da camada dados e tecnologia, porém, analisando a estrutura de chaves utilizadas
na conexao desses elementos nao se v€ como possivel a realizacdo dessa comunicagdo sem a
presenca da estrutura metadados. Tal caracteristica implica em afirmar que o item metadados e
obrigatorio para todo o dado inserido no OpenFairEHR.

Diante do exposto, considerando as opgdes de resposta, a alternativa selecionada sera:
Sim.

Dando seguimento as analises, o item F4 avalia a possibilidade de localizagdo dos
dados e seus metadados por mecanismos de busca na Web. Essa opcao ¢ atendida com éxito
quando retomamos a discussao sobre o elemento Localizacio.

Destaca-se que esse elemento, além de ser persistente, ele pode executar fungdes
similares a de uma URL, possibilitando com isso sua recuperagao por pesquisa realizadas na
Web. Como alternativa de resposta, a opcao indicada sera: Sim.

No item F5, que analisa questoes referentes aos repositorios desses dados e metadados,
sera adotada a mesma ldogica aplicada nas andlises dos padrdes FHIR e OpenEHR.
Considerando que estamos analisando a adaptabilidade desses padrdes aos principios FAIR e
nao de estruturas de bases de dados, entende-se que essa questdo ndo se aplica a esse contexto.

Avaliando essa questao, sera escolhida a op¢cdo: Em Nenhum Repositério.
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Ao término da analise do item F35, conclui-se, portanto, a analise do conjunto de
principios FAIR Findable (Localizavel) obtendo como resultado a pontuacdo maxima
permitida na ferramenta FairDataBR: 7.60.

Dando continuidade, serd iniciada a anélise do conjunto de principios “Accessible”
(Acessivel) do FAIR. Referente a esse conjunto, a ferramenta FairDataBR, disponibiliza os

seguintes questionamentos:

Al. Quao acessiveis sao os (meta)dados?

A2. Os (meta)dados estdo acessiveis online sem a necessidade de intermediagdo de
protocolos ou ferramentas especializadas a partir do momento em que o acesso ¢ permitido?

A3. E possivel acessar o conjunto de (meta)dados pelo identificador fornecido?

A4. Os metadados estdo disponiveis mesmo quando o conjunto de dados nao estiverem
mais acessiveis?

AS. O protocolo (ex.: HTTP, SAML, OAI-PMH) ¢ aberto, gratuito e universalmente
implementavel?

A7. E possivel realizar o download dos conjuntos de (meta)dados?

O item Al busca analisar o nivel de acessibilidade dos metadados disponiveis no
modelo OpenFairEHR. E relevante citar que a estrutura do OpenFairEHR foi conceituada
levando em consideracao o acesso aos dados e metadados por um publico diversos, composto,
por exemplo, de estudantes, pesquisadores, governo (desenvolvimento de politicas publicas),
bem como os profissionais da saude. Porém, também foi previsto a protecdo dos dados pessoais
além de outros itens de seguranga e auditoria.

Sendo assim, entende-se que o acesso aos metadados pode ser classificado como sendo

Acessivel ao Publico, sendo que preservadas regras de privacidade, protegao e seguranca desses

dados, em especial por serem classificados como sendo dados sensiveis.

O item A2, que contém o seguinte questionamento: “Os (meta)dados estdo acessiveis
online sem a necessidade de intermedia¢do de protocolos ou ferramentas especializadas a partir
do momento em que o acesso é permitido?”. Como alternativa de resposta a op¢do indicada

sera: API de Web Service Padrao.

Essa resposta, justifica-se no fato do modelo OpenFairEHR ter sido conceituado
utilizando padrdes e ferramentas de TI de livre acesso e com grande referéncia de uso pelos

usudrios, a exemplo do XML e HTML. Além disso, destaca-se também o conceito de
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desenvolvimento de interfaces para gestdo desses dados, além do uso de modelos (formularios)
que auxiliam nas atividades de insercao e recuperacao desses dados e metadados.

No item A3, que busca analisar a possibilidade de acesso aos metadados através do
identificador fornecido, destaca-se que no modelo OpenFairEHR, além do elemento
Localizador, existem as chaves primdrias e estrangeiras que possibilitam o acesso a base de
dados através de consultas realizadas por APIs ou usuarios. Diante do exposto, e considerando
as opgoes de respostas disponiveis na ferramenta FairDataBR, a op¢ao indicada serd a opgao
Sim.

O item seguinte a ser analisado consiste no item A4, que traz o seguinte
questionamento: Os metadados estdo disponiveis mesmo quando o conjunto de dados ndo
estiverem mais acessiveis? Como alternativa de resposta a op¢ao sim foi a escolhida.

Considerando que a arquitetura do modelo OpenFairEHR, como ja citado em varios
momentos, separa os metadados dos dados e da tecnologia através das camadas metadados,
dados e tecnologia. Essa arquitetura garante a continuidade do acesso aos metadados mesmo
que os dados nao estejam mais disponiveis.

Os itens A5 e A7 que, respectivamente, analisam se os protocolos utilizados para
criagdo do modelo OpenFairEHR sdo abertos, gratuitos e universalmente implementavel e se
existe a possibilidade de realizar download do conjunto de metadados possuem como resposta
a opg¢ao sim para ambos.

Referente as indagacdes sobre os protocolos utilizados, item AS, destaca-se que no
OpenFairEHR foram contemplados protocolos abertos, gratuitos e amplamente utilizados a
exemplo dos protocolos XML e HTTP.

No que se refere aos questionamentos do item A7, que avalia a possibilidade de
download do conjunto de metadados, a opcao escolhida fundamenta-se no fato de nao existir
nenhum impedimento para realizacdo de downloads. Tal afirmacdo ganha forca quando
consideramos a ado¢ao de um padrdo de banco de dados de amplo conhecimento a exemplo do
MYSQL.

Com isso chegamos ao final da analise do conjunto de principios “Accessible”
(Acessivel) do FAIR. Considerando a metodologia adotada pelo FairDataBR, o resultado
identificado para esse conjunto de principios foi a nota maximo disponivel na ferramenta 10,00.

O proximo conjunto a ser analisado corresponde ao principio da Interoperable
(interoperabilidade), e para essa andlise a ferramenta FairDataBR apresenta as seguintes

indagagdes:



116

I1. Os conjuntos de (meta)dados estdo disponiveis em formatos preferenciais?

12. Os conjuntos de dados estdo estruturados a partir de um esquema de metadados ou
modelos de dados aprovados pela comunidade?

I3. Os conjuntos de (meta)dados estdo vinculados a outros (meta)dados usando
identificadores?

4. Para representacdo dos dados ou conjuntos de dados, utilizou-se

recursos/instrumentos de controle terminoldgico?

No que se refere ao conjunto de principios da interoperabilidade do FAIR, vé-se como
oportuno revisitar o objetivo geral dessa pesquisa que apresenta a seguinte redacdo: “Analisar
a interoperabilidade de dados de saude de acordo com os principios FAIR”. Diante desse
objetivo fica evidente que na defini¢ao conceitual do modelo OpenFairEHR foi dedicada uma
atencdo especial a suprir lacunas identificadas nos padrdes FHIR e OpenEHR referentes as
questdes de interoperabilidade.

Ainda referente aos principios da interoperabilidade, dando seguimento na analise de
adaptabilidade do OpenFairEHR com os principios FAIR, o item I1 da ferramenta FairDataBR
busca investigar se os metadados estdo disponiveis em formatos preferenciais.

Entende-se que esse quesito estd contemplado na estrutura do OpenFairEHR, uma vez
que foi descrito na definicdo da camada tecnologia a escolha pela utilizacdo de padrdes de
comunicagdo amplamente conhecidos e utilizados por diversos sistemas de informagdo em
saude, a exemplo do padrao XML.

Diante do exposto, considerando as opg¢des de respostas disponiveis, a alternativa
escolhida foi a resposta: Sim.

Para o item 12, que indaga a estrutura de metadados sobre a utilizacdo ao nao de
esquemas ou modelos de metadados aprovados pela comunidade, destaca-se nesse ponto que
na concepg¢do conceitual do OpenFairEHR, mas especificamente sobre a defini¢do da camada
metadados, foi utilizado como referéncia o padrao de metadados Dublin Core com algumas
adaptacdes necessarias para uma melhor utilizagdo desses metadados.

Considerando as opgdes de respostas disponiveis na ferramenta FairDataBR, a

alternativa escolhida foi: “Esquema de Comunidade Padrio”.

Dando sequéncia nessa andlise, o item I3 busca investigar se os metadados estdo
vinculados a outros metadados usando identificadores. Referente a esse quesito, na defini¢do
da camada metadados, foi definida a estratégia de conectividade entre os metadados e entre

metadados e dados através da utilizagao de chaves primarias e chaves estrangeiras. Destaca-se
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também a definicdo do elemento localizador que contempla a presenga de um registro
persistente que viabiliza a busca externa dos metadados e dados.
Diante das opg¢des de resposta disponiveis na ferramenta, a op¢ao escolhida para o item

13 foi: “Links Internos/Externos”.

Finalizando a anélise do conjunto de principios da interoperabilidade, o item 14 analisa
se para a representagdao dos dados ou conjuntos de dados, utilizou-se recursos/instrumentos de
controle terminologico.

Seguindo a mesma légica definida no padrdo OpenEHR, foi contemplado na
concepcao conceitual do OpenFairEHR a utilizacdo de uma estrutura de terminologia que busca
proporcionar o alinhamento semantico através do mapeamento dessa estrutura de terminologia
com outras terminologias ou vocabuldrios existentes, a exemplo do CID, DeCS, ISO 3166-1,
entre outros.

E oportuno destacar que a composi¢io dos dados necessarios para a construgio de um
RES ¢ formada por dados em satde que utilizam padrdes diversificados, sendo necessaria a
utilizacao de recursos de terminologia para garantir a interpretacdo correta do conteudo
disponivel nos dados compartilhados ao longo do processo de interoperabilidade entre sistemas
ou mesmo pela operacionalizagdo desses dados por usudrios.

Diante do exposto, considerando que as estruturas de terminologias e vocabularios
contemplados sao de amplo reconhecimento e utilizacdo global, como opc¢do de resposta, a

alternativa escolhida foi: “Uso de instrumentos de controle terminologico COM identificador

global”.

Ao final da andlise do conjunto de principios de interoperabilidade disponivel na
ferramenta FairDataBR, considerando as op¢des de respostas aqui justificadas, a nota obtida
nesse conjunto de principios foi a nota maxima: 10,00.

Para finalizar a analise de adaptabilidade do padrao OpenFairEHR com os principios
FAIR, serdo analisados os itens correspondentes ao conjunto de principios Reusable
(Reusabilidade) do FAIR.

Para esse conjunto de principios, a ferramenta FairDataBR disponibiliza cinco itens de

investigacao, sendo eles:

R1. Os conjuntos de (meta)dados estdo licenciados?
R2. Qual a licenga de uso dos conjuntos de (meta)dados?

R4. Os conjuntos de (meta)dados possuem proveniéncia detalhada?
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R5. Os conjuntos de (meta)dados sdo acompanhados ou vinculados a uma descrigdo
da origem do fluxo de trabalho que produziu os (meta)dados?

R6. Os (meta)dados estdo de acordo com padrdes relevantes para o Dominio?

Iniciando a andlise desses principios, o item Rlavalia a existéncia de licenga de uso
dos metadados. Nesse contexto, ¢ oportuno destacar que na camada metadados do
OpenFairEHR esté previsto a utilizacao de elementos que abordem questdes relacionadas aos
direitos autorais, tipo e localizacao da licenca de uso e questdes relacionadas a LGPD. Esses

itens estdo respectivamente contemplados nos elementos Direitos Autorias, Licenca e

Finalidade contemplados na camada metadados do OpenFairEHR.

Diante do exposto, considerando as opgdes existentes, entende-se que a melhor
alternativa de resposta serd a op¢cao Sim.

O item R2 segue na mesma linha de investigacdo que o item R1, porém, conforme foi
detectado na andlise do nivel de adaptabilidade dos padroes FHIR e OpenEHR com os
principios FAIR, a anélise desse item aplica-se melhor para bases de dados e ndo padroes de
interoperabilidade. Diante dessa afirmacao, a analise desse item torna-se inconclusiva.

Destaca-se apenas previsibilidade de registro de elementos de metadados relacionados
a licenca de uso dos conjuntos de dados, através do elemento Licenca disponivel na camada
metadados do OpenFairEHR. Referente ao tipo de licenga utilizado, fica essa resposta para uma
etapa de implementacao e implantacdo do modelo aqui definido de forma conceitual.

Da mesma forma como foi feita na analise desse item para os padroes FHIR e
OpenEHR, considerando as opgdes de resposta disponiveis na ferramenta FairDataBR, a op¢ao
escolhida sera Aberta.

Dando seguimento com a analise, entende-se como opg¢ao de resposta para o item R4,
uma vez que esse item investiga a existéncia de controle de proveniéncia detalhada, a opgao de
resposta mais adequada serd a alternativa Sim.

Tal resposta fundamenta-se na existéncia dos elementos de metadados Autor, Data,
ciclo de vida, que viabiliza um controle de versao dos dados no OpenFairEHR possibilitando,
entre outros beneficios, a realizacdo de auditagem de possiveis alteracdes de dados.

Ainda referente a analise do item R4, destacam-se os itens de seguranga de acesso
previstos na concepg¢ao da camada tecnologia que corroboram com a ideia de proveniéncia dos

dados analisadas nesse ponto.
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O item RS pode ser compreendido como sendo um complemento ao item R4, uma vez
que o questionamento disponivel nesse item, faz referéncia a existéncia, ou ndo, de uma
descrigao da origem do fluxo de trabalho que produziu os metadados.

Considerando os elementos destacados como itens de rastreabilidade dos dados, bem
como a obrigatoriedade de preenchimento dos metadados para a inclusdo de novos dados na
estrutura do OpenFairEHR, além da existéncia de um elemento Relacdo que possibilita a
vinculacao desse dado ou metadados com outros dados ou metadados e possivel afirmar a
existéncia de rastreabilidade dos dados e metadados no modelo OpenFairEHR. Diante do

exposto, a op¢do de resposta escolhida foi: Rastreamento de Proveniéncia.

Finalizando a andlise dos principios de reusabilidade, bem como de todos os itens
disponiveis na ferramenta FairDataBR, o item R6 investiga se a estrutura de metadados esta de
acordo com padroes relevantes para o dominio.

Para essa andlise ¢ oportuno citar que desde a concepcdo inicial do modelo
OpenFairEHR foi priorizado a utilizagdo de padrdes de metadados e de interoperabilidade de
dados em satude, bem como ferramentas de tecnologia, que tenham licenca aberta e que sejam
referéncia em seus dominios de utilizagao.

Seguindo nessa linha, o modelo OpenFairEHR teve como referéncia o padrio de
metadados Dublin Core e os padroes de interoperabilidade de dados em satde FHIR e
OpenEHR. No que se refere a itens de tecnologia, o OpenFairEHR faz uso de recursos como
XML, HTML e APIs disponiveis para viabilizagao dessa troca de dados entre sistemas e
usuarios.

Sendo assim, considerando as opg¢des de resposta disponiveis, entende-se que a melhor

opcao de resposta para o item R6 sera a alternativa Padroes de Dominio.

Finalizando o conjunto de itens referente aos principios da reusabilidade, da mesma
forma que foi realizado com os demais conjuntos de principios, a ferramenta FairDataBR,
destaca que o nivel de adaptabilidade do modelo OpenFairEHR com os principios do conjunto
reusabilidade do FAIR possui uma nota 10,00.

Finalizando a analise do modelo OpenFairEHR com os principios FAIR, ilustrado na
figura 22, de acordo com a ferramenta FairDataBR, ficou evidente que esse modelo buscou em
sua concepcao conceitual fazer uso das melhores praticas disponiveis nos padroes FHIR e
OpenEHR, bem como, propor modificacdes objetivando melhorias nos pontos que esses

padrdes ndo estdo alinhados com os itens da ferramenta FairDataBR.
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Figura 22 - Ferramenta FairDataBR: Nivel de adaptabilidade do OpenFairEHR aos principios
FAIR

FINDABLE ACCESSIBLE INTEROPERABLE REUSABLE

Fonte: FairDataBR (2021)

Com o objetivo de facilitar a compreensao da analise de adaptabilidade do modelo
OpenFairEHR com os principios FAIR, utilizando a ferramenta FairDataBR, no quadro 4
encontra-se, de formar agrupada, as opgdes de resposta selecionada para cada item do
FairDataBR, separado pelos padrdes FHIR, OpenEHR e o modelo OpenFairEHR.

A criagdo desse quadro contempla uma distribuicao de elementos através de cores que
representam o nivel de adaptabilidade do padrdo ou modelo com o respectivo item disponivel
no FairDataBR.

Opcodes em cor verde significa que o padrao ou modelo estao plenamente de acordo
com o respectivo item disponivel no FairDataBR. Para os itens na cor amarela, implica afirmar
que o padrio estd proximo de alcangar a adaptabilidade desejada na andlise da ferramenta e
para itens na cor vermelha vé-se como necessario a realiza¢do de ajustes maiores para alcangar

o nivel de adaptabilidade desejado.



Quadro 5 - Analise de adaptabilidade entre os padroes FHIR, OpenEHR e o modelo OpenFair

Ferramenta FairDataBr

Padroes de interoperabilidad

saude
Conjunto de .
Principios FAIR Itens Analisados FHIR (
F1. Os conjuntos de (meta)dados possuem um
identificador inico, global e persistente? Enderego Web Ende
F2. Os conjuntos de dados sao descritos com Metadados Simples Me.w
metadados? Si
FINDABLE F3.0 .1dent1ﬁcad0r esta incluso em todos os registros Sim
/ arquivos de metadados que descrevem os dados?
F4. O recurso digital pode ser encontrado em ~
. . Niao
mecanismos de pesquisa na Web?
F5. O conjunto de (meta)dados esta publicado em Em nenhum Em
um repositério? repositorio rep
Al. Quio acessiveis sao os (meta)dados? Acessivel ao Publico Aclfi
A2. Os (meta)dados estdo acessiveis online sem a
necessidade de intermediacao de protocolos ou API de Web Service Web S
ferramentas especializadas a partir do momento em padrao p
que o acesso é permitido?
A3.E possivel acessar o conjunto de (meta)dados .
ACCESSIBLE pelo identificador fornecido? Sim
A4. Os metadados estdo disponiveis mesmo quando ~
. ~ . . . Niao
o conjunto de dados nio estiverem mais acessiveis?
AS. O protocolo (ex.: HTTP, SAML, OAI-PMH) é .
. . . [ Sim
aberto, gratuito e universalmente implementavel?
A7. E possivel realizar o download dos conjuntos de .
Sim
(meta)dados?
INTEROPERABLE I1. Os conjuntos de (meta)dados estio disponiveis Sim

em formatos preferenciais?




I2. Os conjuntos de dados estio estruturados a

partir de um esquema de metadados ou modelos de EsquenEa nao Es
. formalizado Ex
dados aprovados pela comunidade?
I3. Os conjuntos de (meta)dados estao vinculados a Sem links In ten:
outros (meta)dados usando identificadores?
U
instru
I4. Para representacao dos dados ou conjuntos de Nenhum €0
dados, utilizou-se recursos/instrumentos de controle | recurso/instrument term
terminologico? 0 (
iden
g
R1. Os conjuntos de (meta)dados estio licenciados? Nao
R2. Qual a licenca de uso dos conjuntos de Aberta A
(meta)dados?
R4. Os conjuntos de (meta)dados possuem .
N > Sim
REUSABLE proveniéncia detalhada?
RS. Qs conjuntos de (meta?d~ad0s sao acompanhados Rastreamento de Rastre
ou vinculados a uma descricao da origem do fluxo de Proveniéncia Prov
trabalho que produziu os (meta)dados?
R6. Os (meta)dados est,a(') de acordo com padroes Padrées de Dominio Pad
relevantes para o Dominio? Do
Fonte: Elaborado pelo Autor (2022)
Legenda:
COR SIGNIFICADO

Plenamente de acordo com o respectivo item disponivel no FairDataBR.

Proximo de alcangar a adaptabilidade desejada.

Necessario a realizagdo de ajustes maiores para alcancar o nivel de adaptabilidade desejado.
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Ainda referente a analise das informagdes disponiveis no quadro 4, € possivel perceber
que o padrao FHIR ndo atendendo plenamente 8 dos 20 itens que compoe todos os conjuntos
de principios FAIR de acordo com o FairDataBR. Ja o padrao OpenEHR nao atende plenamente
6 dos 20 itens do FairDataBR.

Itens que ndo foram atendidos por nenhum dos padrdes de referéncia (FHIR e
OpenEHR) totalizaram 4 itens, os demais ou foram atendidos pelo FHIR ou pelo OpenEHR ou
até mesmo pelos dois.

Destacam-se que os itens do FairDataBR que foram atendidos pelos padrdoes FHIR e
OpenEHR tiveram suas recomendagdes adotadas, sempre que possivel, na integra pelo modelo
OpenFairEHR. Itens que foram atendidos apenas por um dos padrdes tiveram suas
recomendagoes analisadas e adaptadas, sempre que necessario, para o modelo OpenFairEHR.

Para os itens ndo contemplados por nenhum dos padrdes, foi necessario realizar uma
definicdo conceitual completa para alcangar o nivel de adaptabilidade desejado.

Nesse sentido, a nivel de ampliar ainda mais a compreensao do processo de defini¢cao
conceitual do modelo OpenFairEHR, o quadro 5 fara um recorte nos dados do quadro 4
contemplando apenas os itens que nao foram atendidos por nenhum dos padrdes e apresentada

a estratégia adotada no modelo OpenFairEHR.

Quadro 6 - Ac¢oes desenvolvidas no modelo OpenFairEHR para alcangar o nivel de

adaptabilidade recomendado pelo FairDataBR

Conjunto de Principios FAIR FINDABLE

F1. Os conjuntos de (meta)dados possuem um identificador tnico,
global e persistente?

Foi contemplado na camada metadados o elemento
DC.identificador.localizador que se refere a um Archival Resource
Key (ARK), identificador persistente multifuncional. Destaque-se
que esse tipo de elemento nao foi localizado em nenhum padrao de

Itens Analisados

Estratégia adotada para
atender a demanda do

R interoperabilidade estudado, pelo menos quando analisamos sua
estrutura padrao.
Conjunto de Principios FAIR FINDABLE
Itens Analisados F2. Os conjuntos de dados sdo descritos com metadados?
Ao contrario do que foi identificado nos padrdes FHIR e
OpenEHR, onde a descrigdo dos metadados € opcional, no modelo
OpenFairEHR essa descrigdo ¢ obrigatéria e requisito essencial
Estratégia adotada para para o cadastro de novos dados. Outro ponto relevante para obter
atender a demanda do &xito nesse item consiste na qualidade dos elementos definidos
FairDataBR como metadados que teve como forte influéncia o padrdo Dublin

Core. A opcdo pela indicagao de metadados estruturados levou em
consideragdo apenas o fato de se tratar de uma proposta conceitual,
porém, acredita-se que na implementagao desse modelo a
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compreensdo dessa alternativa sera revista e classificada como
metadados ricos.

Conjunto de Principios FAIR ACCESSIBLE

A4. Os metadados estdo disponiveis mesmo quando o conjunto de
dados ndo estiverem mais acessiveis?

Itens Analisados

Analisando a estrutura de metadados dos padroes FHIR e
OpenEHR foi identificado que nesses padrdes dados € metadados
dividem a mesma estrutura, essa arquitetura impossibilita a
recuperacdo dos metadados na impossibilidade de acesso aos
dados. No modelo OpenFairEHR dados e metadados coexistem de

Estratégia adotada para
atender a demanda do

FairDataBR forma dependente, porém, mantidos em estruturas de dominio
separadas. Dessa forma a recuperagdo dos metadados pode ocorrer
mesmo com a indisponibilidade dos dados.

Conjunto de Principios FAIR INTEROPERABLE
12. Os conjuntos de dados estdo estruturados a partir de um

Itens Analisados esquema de metadados ou modelos de dados aprovados pela
comunidade?

Estratégia adotada para Nesse quesito foi adotado, como referéncia, o padrdo de metadados

atender a demanda do com aceitacdo nacional e internacional Dublin Core para o

FairDataBR desenvolvimento da estrutura da camada metadados.

Fonte: Elaborado pelo Autor (2022)

Como pode ser visto no quadro 5, a inclusdo de um elemento de metadados com uma
estrutura persistente, bem como a adogao de um modelo de referéncia para o desenvolvimento
da camada metadados, além da opg¢ao de desenvolvimento de estruturas separadas para dados
e metadados possibilitou implantar melhorias no modelo OpenFairEHR que até entdo ndo eram
objeto de interesse dos padroes FHIR e OpenEHR.

Diante do exposto até o presente momento, vé-se como relevante mencionar que todas
as defini¢des apontadas por essa pesquisa para o desenvolvimento do modelo OpenFairEHR
tiveram como base elementos tedricos obtidos através da revisdo bibliografica aqui presente e
foram adaptadas para proporcionar uma construcdo conceitual de um modelo de
interoperabilidade de dados em saude alinhado com os principios FAIR.

A validagao e refinamento desse modelo sera fruto de trabalhos futuros, de interesse
desse autor, que objetivem a constru¢cao do modelo OpenFairEHR, bem como a aplicacao

pratica desse modelo para testes de sua eficiéncia e eficacia.
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Encerra-se aqui o topico que abordou o nivel de adaptabilidade do OpenFairEHR com
os Principios FAIR, através da analise com auxilio da ferramenta FairDataBR constatando que
o modelo proposto alcangou nota maxima em todos os conjuntos de principios analisados.

No tdépico seguinte, serdo apresentadas as consideragdes finais dessa pesquisa,

destacando o trabalho realizado e os objetivos alcangados.

6 CONSIDERACOES FINAIS

Os dados e as informagdes, como objetos centrais desta pesquisa e objetos de pesquisa
da é4rea de Ciéncia da Informagdo, exercem grande influéncia no cotidiano da sociedade
contemporanea. Essa influéncia torna-se ainda mais evidente quando atrelamos a sua produgao,
uso e recuperacao a necessidade de utilizagao de recursos de tecnologia.

Os avangos da tecnologia trazem para a sociedade inimeros beneficios e desafios, os
dados e as informagdes passam a ser o cerne de toda sociedade e seu consumo passa a ser uma
prioridade. O consumo da informagdo deixa de ser apenas um desejo da sociedade
contemporanea e passa a ser uma necessidade, e com isso o volume de dados e informagdes
produzidos e consumidos, em especial, através dos meios digitais cresce exponencialmente.

O cenario aqui descrito evidencia-se em diversos contextos da vida cotidiana, e na area
da saude nao seria diferente, em especial pela influéncia da Pandemia da COVID-19, iniciada
em 11 de marco de 2020, que obrigou a todos a evitarem o contato presencial e com isso
potencializando a utilizagdo de meios digitais para viabiliza¢dao desse contato social.

O aumento significativo no volume de dados de saude produzidos e consumidos,
durante o periodo na Pandemia, ressaltou a necessidade de desenvolvimento de pesquisas com
objetivo de buscar um melhor uso desses dados. Seguindo essa linha, essa pesquisa, que tem
como foco central conceber um modelo conceitual de interoperabilidade em dados em saude
com base nos principios FAIR, que pode ser vista como sendo uma contribui¢do relevante para
a sociedade e para academia.

A referida pesquisa buscou investigar abstragdes relacionadas a interoperabilidade de
dados em satude, por meio da elaboracdo de um modelo conceitual de interoperabilidade,
desenvolvido como fruto da andlise de modelos disponiveis relacionados ao tema, além de
conceitos sobre metadados e principios FAIR.

O desenvolvimento de uma pesquisa multidisciplinar que demanda uma imersao em
areas como a Ciéncia da Informagdo, Ciéncia da Computacgao e Saude, apresenta-se como sendo

desafiador devido a sua heterogeneidade conceitual. A necessidade de entrelagar essas areas na
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busca pelo desenvolvimento de um modelo conceitual de interoperabilidade de dados em saude,
alinhado com os principios FAIR, evidenciou a complexidade existente em estudos dessa
natureza.

O percurso utilizado para o desenvolvimento dessa pesquisa teve sua origem na
identificacdo de uma lacuna existente na melhor utiliza¢ao desses dados que, por vezes, ndo sao
concebidos com €nfase no compartilhamento automatizado de forma eficiente possibilitando
sua recuperacdo em tempo habil. Essa lacuna ganhou evidéncia no periodo da Pandemia,
momento em que os dados em satide foram produzidos em larga escala no formato digital e seu
compartilhamento ndo realizado de forma automatizada. Esse ndo compartilhamento impactou
diretamente a recuperacao da informagdo e consequentemente o desenvolvimento de pesquisas
cientificas, que necessitam de acesso ao maior volume possivel de dados para proporcionar
resultados mais consistentes e confiaveis.

Entendendo e aceitando que a alternativa mais eficiente para proporcionar o
compartilhamento de dados de saude entre sistemas seria através da interoperabilidade, e
considerando os beneficios que os principios FAIR proporcionam para desenvolvimento de
bases de dados de pesquisa, essa pesquisa debrugou-se sobre um vasto contetido conceitual para
alcancar a tese de que a aplicagdo dos principios FAIR no contexto dos dados em satde
contribui para a interoperabilidade de dados em saude.

No desejo de alcangar a tese mencionada algumas hipoteses foram estabelecidas, nesse
sentido, pode-se afirmar que essas hipoteses foram parcialmente ratificadas. No que se refere a
aplicacdo do subconjunto de interoperabilidade dos principios FAIR, como alternativa para
proporcionar a interoperabilidade de dados em satide, evidenciou-se que essa alternativa ndo ¢
valida devido a interdependéncia existente entre os principios FAIR pertencentes a
subconjuntos distintos.

Essa constatagdo fundamenta-se quando analisamos os resultados da andlise da
ferramenta FairDataBR, que foi a ferramenta adotada para avaliar o nivel de adaptabilidade dos
padrdes em modelos de interoperabilidade aqui estudados, em consonancia com os principios
FAIR. O primeiro subconjunto analisado pela ferramenta corresponde ao subconjunto de
principios Findable (localizavel) e as respostas disponibilizadas para os questionamentos desse
subconjunto exercem influéncia direta em questdes analisadas em outros subconjuntos, a
exemplo do subconjunto da interoperabilidade.

Além do exposto, através das andlises realizadas nos padrdes de interoperabilidade
estudados, foi possivel identificar que os elementos necessarios para o desenvolvimento de um

modelo de interoperabilidade vao além, pelo menos em parte, dos elementos contemplados nos
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principios do subconjunto de interoperabilidade do FAIR. Como forma de exemplifica¢do
destacam-se elementos relativos a seguranga, conectividade, privacidade e controle de acesso
dos dados e seus metadados.

Retomando a questdo das hipdteses estabelecidas, no que se refere a questdo de
identificagdo de um melhor resultado para o alinhamento de um modelo de interoperabilidade
de dados em saude com os principios FAIR, através da unido de aspectos de interoperabilidade
de dados em satide dos padrdes FHIR e o padrao OpenEHR, essa foi ratificada.

Considerando as estruturas nativas desses padrdes, foi possivel identificar pontos de
destaque em cada um deles, de forma individualizada, como também de forma conjunta. Essa
constatagdo serviu como referéncia basica para o desenvolvimento do modelo de
interoperabilidade proposto nessa pesquisa e que foi nomeado de OpenFairEHR.

Destaca-se nesse quesito que também foram identificados elementos analisados pelo
FairDataBR que ndo estavam contemplados em nenhum dos modelos analisados, sendo
necessario, para contemplar essas lacunas, o desenvolvimento de inovagdes na estrutura do
OpenFairEHR.

Destaca-se também que, ao longo do desenvolvimento dessa pesquisa, os objetivos
especificos foram sendo alcangados. Sendo os dois primeiros, identificar padrdes de
interoperabilidade utilizadas para dados em satide e investigar os principios FAIR, com énfase
no subconjunto de principios de interoperabilidade, contemplados na etapa de identificacao de
padrdes utilizados para dados em satde, sele¢do dos padroes FHIR ¢ OpenEHR como sendo
padrdes de referéncia em interoperabilidade de dados em satde e na pesquisa sobre os
principios FAIR, mas especificamente o subconjunto de principios de interoperabilidade.

O terceiro e o quarto objetivos especificos, sendo eles, respectivamente, verificar o
nivel de adaptabilidade dos padrdes de interoperabilidade identificados com base nos principios
FAIR e avaliar possibilidades de melhorias dos padrdes de interoperabilidade identificados,
foram contemplados com o desenvolvimento do modelo de interoperabilidade de dados em
saide denominado de OpenFairEHR.

A partir dessa pesquisa conceitual inédita, podem surgir novas possibilidades de
trabalhos futuros. Dentre essas oportunidades destaca-se a necessidade de desenvolvimento e
implantacao do OpenFairEHR, aqui proposto de forma conceitual.

Como limitacdo da pesquisa realizada, ressalta-se a existéncia de uma lacuna a ser
considerada entre o desenvolvimento conceitual de um modelo de interoperabilidade de dados
em saude e sua concep¢ao pratica, e que ajustes podem ser necessarios para que se consiga

materializar o que foi proposto no modelo conceitual.
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Destacam-se como desafios entre o modelo conceitual e sua implementagdo, os
avangos tecnologicos presentes tanto nas ferramentas necessarias para o desenvolvimento do
modelo quanto nas estruturas de dados de satde utilizadas pelos mais diversos sistemas de
informagdo em satde existentes e que ainda vao surgir.

Propde-se como trabalho futuro a constru¢do de uma ferramenta, com a consequente
implementacdo do modelo OpenFairEHR, e com isso validar a eficicia do modelo, hoje

conceitual, mas que podera vir a se tornar um padrao de referéncia.
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ANEXO A - Alinhamento do FHIR com os principios FAIR
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26/01/23, 20:26 FairDataBR

Continue a avaliagcdo de onde parou, basta ler o QRCode.

(=] s el

*Obrigatorio
Avaliacédo Fair

SR

F1. Os conjuntos de (meta)dados possuem um
1 3

u
identificador Gnico, global e persistente? 1 23 4

S5 6 »
Identificador Persistente
Enderegco Web

Identificador Local

O O 0 O

Sem identificador

F2. Os conjuntos de dados sao descritos com

metadados?! 3 4 5 »

(O Metadados Ricos
Metadados Estruturados

O
© Metadados Simples
O

Sem metadados

https:/Arco.ufpb.br/fairindex.html 1/6
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26/01/23, 20:26 FairDataBR

F3. O identificador esta incluso em todos os
registros / arquivos de metadados que
descrevem os dados?! 4 6 *

O Sim

O Nao

F4. O recurso digital pode ser encontrado em

mecanismos de pesquisa na Web? 1 6 *

O Sim
O Niao

F5. O conjunto de (meta)dados esta publicado
em um repositério? ! 2 *

(O Publico Geral

(O Especifico de Dominio

(O Institucional de Local

© Em Nenhum Repositorio

PRINCIPIO ACCESSIBLE

A1. Quio acessiveis sdo os (meta)dados?? *
© Acessivel ao Publico

O Acesso com Embargo

(O Acesso somente aos dados ou somente aos metadados

(O Sem acesso a dados e metadados

https:/Awrco.ufpb.br/fair/index.html 2/6
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26/01/23, 20:26 FairDataBR

A2. Os (meta)dados estdo acessiveis online
sem a necessidade de intermediagao de
protocolos ou ferramentas especializadas a
partir do momento em que o acesso é
permitido?2 *

O APl de Web Service padrio

Web Service nao padréao

Download de arquivo online

Através de acordo individual

O|0(0]|0

Sem acesso aos (meta)dados

A3. E possivel acessar o conjunto de
(meta)dados pelo identificador fornecido?l E .
O Sim

O Nao

A4. Os metadados estdo disponiveis mesmo
quando o conjunto de dados n&do estiverem
mais acessiveis?! 3 *

O Sim

O Nao

O Nao se aplica

A5. O protocolo (ex: HTTP, SAML, OAI-PMH) é
aberto, gratuito e universalmente

implementavel?! & *
O Sim
O Nao

https:/Awrco.ufpb.br/fair/index.html 3/6
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26/01/23, 20:26 FairDataBR

A7. E possivel realizar o download dos
conjuntos de (meta)dados?? *

QO Sim

O Nao

PRINCIPIO INTEROPERABLE

1. Os conjuntos de (meta)dados estao

disponiveis em formatos preferenciais?! 2 4 5 »

O Sim
O Nao

2. Os conjuntos de dados estdo estruturados a
partir de um esquema de metadados ou

modelos de dados aprovados pela comunidade?
7T 5 »

O Esquema de Comunidade Padrao
(O Esquema Explicito

© Esquema ndo formalizado

https:/Awrco.ufpb.br/fair/index.html 416
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26/01/23, 20:26 FairDataBR

I3. Os conjuntos de (meta)dados estéao

vinculados a outros (meta)dados usando
s? 12 3 4 5 w

identificadore
(O Links Internos/Externos

O Sem Links

4. Para representagdo dos dados ou conjuntos
de dados, utilizou-se recursos/instrumentos de
controle terminolégico?! 2 6x

(O Uso de instrumentos de controle terminolégico COM
identificador global

(O Uso de instrumentos de controle terminolégico SEM
identificador global

© Nenhum recurso/instrumento

(O Elementos de dados ndo descritos

PRINCIPIO REUSABLE

R1. Os conjuntos de (meta)dados estao
licenciados?! 2 4 5 6

O Sim
O Niao
R2. Qual a licenga de uso dos conjuntos de
(meta)dados? 1 2 4 *

O Aberta

(O Restrita

https://wrco.ufpb.br/fairindex.html 5/6
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R4. Os conjuntos de (meta)dados possuem
proveniéncia detalhada? 15 &

QO Sim
O Nao

R5. Os conjuntos de (meta)dados séo
acompanhados ou vinculados a uma descrigao

da origem do fluxo de trabalho que produziu os
S 6 %

(meta)dados?!
© Rastreamento de Proveniéncia
(O Declaragao de Proveniéncia

(O Sem Informacgbées de Proveniéncia

*

R6. Os (meta)dados estdo de acordo com
padrdes relevantes para o Dominio? lif
© Padrées de Dominio

Padroes Minimos de Dominio

O
(O Padrées Genéricos
O

Nenhum Padrao Utilizado

\

Pontuagao Calculada

Aproveite e verifique como ficard sua pontuagcéo em FairDataBR*

Secdo 1 FINDABLE: Secdo 2 ACCESSIBLE: Segédo 3 INTEROPERABLE:

4.60 8.50 4.00
Secdo 4 REUSABLE: MEDIA FAIR:
8.20 6.33

https:/Awrco.ufpb.br/fair/index.html

6/6
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ANEXO B - Alinhamento do OpenEHR com os principios FAIR
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26/01/23, 20:33 FairDataBR

Continue a avaliagcdo de onde parou, basta ler o QRCode.

*Obrigatorio
Avaliacédo Fair

SR

F1. Os conjuntos de (meta)dados possuem um
1 3

u
identificador Gnico, global e persistente? 1 23 4

S5 6 »
Identificador Persistente
Enderegco Web

Identificador Local

O O 0 O

Sem identificador

F2. Os conjuntos de dados sao descritos com

metadados?! 3 4 5 »

(O Metadados Ricos
Metadados Estruturados

O
© Metadados Simples
O

Sem metadados

https:/Arco.ufpb.br/fairindex.html 1/6
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26/01/23, 20:33 FairDataBR

F3. O identificador esta incluso em todos os
registros / arquivos de metadados que
descrevem os dados?! 4 6 *

O Sim

O Naio

F4. O recurso digital pode ser encontrado em

mecanismos de pesquisa na Web? 1 6 *

O Sim
O Nao

F5. O conjunto de (meta)dados esta publicado
em um repositério? ! 2 *

(O Publico Geral

(O Especifico de Dominio

(O Institucional de Local

© Em Nenhum Repositorio

PRINCIPIO ACCESSIBLE

A1. Quio acessiveis sdo os (meta)dados?? *
© Acessivel ao Publico

O Acesso com Embargo

(O Acesso somente aos dados ou somente aos metadados

(O Sem acesso a dados e metadados

https:/Awrco.ufpb.br/fair/index.html 2/6
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26/01/23, 20:33 FairDataBR

A2. Os (meta)dados estdo acessiveis online
sem a necessidade de intermediagao de
protocolos ou ferramentas especializadas a
partir do momento em que o acesso é
permitido?2 *

O APl de Web Service padrio

Web Service nao padréao

Download de arquivo online

Através de acordo individual

O O O o

Sem acesso aos (meta)dados

A3. E possivel acessar o conjunto de
(meta)dados pelo identificador fornecido?l E .
O Sim

O Nao

A4. Os metadados estdo disponiveis mesmo
quando o conjunto de dados n&do estiverem
mais acessiveis?! 3 *

O Sim

O Nao

O Nao se aplica

A5. O protocolo (ex: HTTP, SAML, OAI-PMH) é
aberto, gratuito e universalmente

implementavel?! & *
O Sim
O Nao

https:/Awrco.ufpb.br/fair/index.html 3/6
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26/01/23, 20:33 FairDataBR

A7. E possivel realizar o download dos
conjuntos de (meta)dados?? *

QO Sim

O Nao

PRINCIPIO INTEROPERABLE

1. Os conjuntos de (meta)dados estao

disponiveis em formatos preferenciais?! 2 4 5 »

O Sim
O Nao

2. Os conjuntos de dados estdo estruturados a
partir de um esquema de metadados ou

modelos de dados aprovados pela comunidade?
7T 5 »

O Esquema de Comunidade Padrao
© Esquema Explicito

(O Esquema n&o formalizado

https:/Awrco.ufpb.br/fair/index.html 416
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26/01/23, 20:33 FairDataBR

I3. Os conjuntos de (meta)dados estéao

vinculados a outros (meta)dados usando
s? 12 3 4 5 w

identificadore
© Links Internos/Externos

(O Sem Links

4. Para representagdo dos dados ou conjuntos
de dados, utilizou-se recursos/instrumentos de
controle terminolégico?! 2 6x

© Uso de instrumentos de controle terminolégico COM
identificador global

(O Uso de instrumentos de controle terminolégico SEM
identificador global

(O Nenhum recurso/instrumento

(O Elementos de dados ndo descritos

PRINCIPIO REUSABLE

R1. Os conjuntos de (meta)dados estao
licenciados?! 2 4 5 6

O Sim
O Nao
R2. Qual a licenga de uso dos conjuntos de
(meta)dados? 1 2 4 *

O Aberta

(O Restrita

https://wrco.ufpb.br/fairindex.html 5/6



150

26/01/23, 20:33 FairDataBR

R4. Os conjuntos de (meta)dados possuem

proveniéncia detalhada? 15 &

QO Sim
O Nao

R5. Os conjuntos de (meta)dados séo
acompanhados ou vinculados a uma descrigao

da origem do fluxo de trabalho que produziu os
S 6 %

(meta)dados?!
© Rastreamento de Proveniéncia
(O Declaragao de Proveniéncia

(O Sem Informacgbées de Proveniéncia

*

R6. Os (meta)dados estdo de acordo com
padrdes relevantes para o Dominio? lif
© Padrées de Dominio

Padroes Minimos de Dominio

O
(O Padrées Genéricos
O

Nenhum Padrao Utilizado

\

Pontuagao Calculada

Aproveite e verifique como ficard sua pontuagcéo em FairDataBR*

Secdo 1 FINDABLE: Secdo 2 ACCESSIBLE: Segédo 3 INTEROPERABLE:

4.60 8.7 8.75
Secdo 4 REUSABLE: MEDIA FAIR:
10.00 7.88

https://wrco.ufpb.br/fairindex.html 6/6
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ANEXO C - Alinhamento entre o0 modelo proposto OpenFairEHR e os principios FAIR
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26/01/23, 20:39 FairDataBR

Continue a avaliagcdo de onde parou, basta ler o QRCode.

[m] =k ]
Off:

*Obrigatorio
Avaliacédo Fair

SR

F1. Os conjuntos de (meta)dados possuem um
1 3

u
identificador Gnico, global e persistente? 1 23 4

S5 6 »
Identificador Persistente
Enderegco Web

Identificador Local

O O O o

Sem identificador

F2. Os conjuntos de dados sao descritos com

metadados?! 3 4 5 »

(O Metadados Ricos
Metadados Estruturados

o
(O Metadados Simples
O

Sem metadados

https:/Arco.ufpb.br/fairindex.html 1/6
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26/01/23, 20:39 FairDataBR

F3. O identificador esta incluso em todos os
registros / arquivos de metadados que
descrevem os dados?! 4 6 *

O Sim

O Nao

F4. O recurso digital pode ser encontrado em

mecanismos de pesquisa na Web? 1 6 *

O Sim
O Nao

F5. O conjunto de (meta)dados esta publicado
em um repositério? ! 2 *

(O Publico Geral

(O Especifico de Dominio

(O Institucional de Local

© Em Nenhum Repositorio

PRINCIPIO ACCESSIBLE

A1. Quio acessiveis sdo os (meta)dados?? *
© Acessivel ao Publico

O Acesso com Embargo

(O Acesso somente aos dados ou somente aos metadados

(O Sem acesso a dados e metadados

https:/Awrco.ufpb.br/fair/index.html 2/6
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26/01/23, 20:39 FairDataBR

A2. Os (meta)dados estdo acessiveis online
sem a necessidade de intermediagao de
protocolos ou ferramentas especializadas a
partir do momento em que o acesso é
permitido?2 *

O APl de Web Service padrio

Web Service nao padréao

Download de arquivo online

Através de acordo individual

O|0(0]|0

Sem acesso aos (meta)dados

A3. E possivel acessar o conjunto de
(meta)dados pelo identificador fornecido?l E .
O Sim

O Nao

A4. Os metadados estdo disponiveis mesmo
quando o conjunto de dados n&do estiverem
mais acessiveis?! 3 *

O Sim

O Nao

O Nao se aplica

A5. O protocolo (ex: HTTP, SAML, OAI-PMH) é
aberto, gratuito e universalmente

implementavel?! & *
O Sim
O Nao

https:/Awrco.ufpb.br/fair/index.html 3/6
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26/01/23, 20:39 FairDataBR

A7. E possivel realizar o download dos
conjuntos de (meta)dados?? *

QO Sim

O Nao

PRINCIPIO INTEROPERABLE

1. Os conjuntos de (meta)dados estao

disponiveis em formatos preferenciais?! 2 4 5 »

O Sim
O Nao

2. Os conjuntos de dados estdo estruturados a
partir de um esquema de metadados ou

modelos de dados aprovados pela comunidade?
7T 5 »

O Esquema de Comunidade Padrao
(O Esquema Explicito

(O Esquema n&o formalizado

https:/Awrco.ufpb.br/fair/index.html 416
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26/01/23, 20:39 FairDataBR

I3. Os conjuntos de (meta)dados estéao

vinculados a outros (meta)dados usando
s? 12 3 4 5 w

identificadore
© Links Internos/Externos

(O Sem Links

4. Para representagdo dos dados ou conjuntos
de dados, utilizou-se recursos/instrumentos de
controle terminolégico?! 2 6x

© Uso de instrumentos de controle terminolégico COM
identificador global

(O Uso de instrumentos de controle terminolégico SEM
identificador global

(O Nenhum recurso/instrumento

(O Elementos de dados ndo descritos

PRINCIPIO REUSABLE

R1. Os conjuntos de (meta)dados estao
licenciados?! 2 4 5 6

O Sim
O Nao
R2. Qual a licenga de uso dos conjuntos de
(meta)dados? 1 2 4 *

O Aberta

(O Restrita

https://wrco.ufpb.br/fairindex.html 5/6
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26/01/23, 20:39 FairDataBR

R4. Os conjuntos de (meta)dados possuem

proveniéncia detalhada? 15 &

QO Sim
O Nao

R5. Os conjuntos de (meta)dados séo
acompanhados ou vinculados a uma descrigao

da origem do fluxo de trabalho que produziu os
S 6 %

(meta)dados?!
© Rastreamento de Proveniéncia
(O Declaragao de Proveniéncia

(O Sem Informacgbées de Proveniéncia

*

R6. Os (meta)dados estdo de acordo com
padrdes relevantes para o Dominio? lif
© Padrées de Dominio

Padroes Minimos de Dominio

O
(O Padrées Genéricos
O

Nenhum Padrao Utilizado

\

Pontuagao Calculada

Aproveite e verifique como ficard sua pontuagcéo em FairDataBR*

Secdo 1 FINDABLE: Secdo 2 ACCESSIBLE: Segédo 3 INTEROPERABLE:

7.60 10.00 10.00
Secdo 4 REUSABLE: MEDIA FAIR:
10.00 9.40

https://wrco.ufpb.br/fairindex.html 6/6



