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Resumo

Os repositérios de dados cientificos atuam como importantes ferramentas de suporte ao armazenamento,
preservacdo e compartilhamento de dados. Nesse sentido, os Principios TRUST emergem como um
conjunto de diretrizes que buscam garantir a confiabilidade de repositérios de dados digitais. Esta
pesquisa tem como objetivo verificar a aplicabilidade dos Principios TRUST como uma ferramenta de
avaliacdo de repositdrios de dados, a partir da analise do repositorio “Covid-19 Data Sharing/BR”. Para
isso, contou-se com dois instrumentos: primeiro, elaborou-se um conjunto de critérios para avaliar a
aderéncia do repositério a cada um dos Principios TRUST; segundo, formulou-se um sistema de
pontuacdo capaz mensurar a aderéncia do repositério a cada critério, em uma escala de um a cinco,
denominando-se de trustworthiness degree a média da pontuacdo obtida em cada principio. O sistema de
pontuacdo foi modelado através de um software desenvolvido na linguagem de programagdo PHP.
Observou-se que o principio com maior valor no repositdrio foi o de Responsabilidade, ao passo que se
notou uma baixa aderéncia quanto ao principio Tecnologia. Concluiu-se que os Principios TRUST podem
ser empregados como uma ferramenta Util de certificagdo de repositorios de dados, visto que direcionam o
seu foco para aspectos bastante especificos dos repositorios.

Palavras-chave: Principios TRUST. Repositérios de dados cientificos. Confiabilidade de repositdrios.
Avaliacéo de repositorios.
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Abstract

Scientific data repositories act as important tools to support data storage, preservation and sharing. In this
sense, the TRUST Principles emerge as a set of guidelines that seek to guarantee the reliability of digital
data repositories. This research aims to verify the applicability of TRUST Principles as an assessment tool
for data repositories, based on the analysis of the “Covid-19 Data Sharing / BR” repository. For this, two
instruments were used: first, a set of criteria was developed to assess the repository's adherence to each of
the TRUST Principles; second, a scoring system capable of assessing the repository's adherence to each
criterion, on a scale graded from one to five, was formulated, the average score obtained in each principle
was named trustworthiness degree. The scoring system was modeled using a software developed in the
PHP programming language. It was observed that the principle with the highest value in the repository
was Responsibility, while a low adherence to the Technology principle was noted. The research found
that the TRUST Principles can be used as a useful certification tool for data repositories, as they direct
their focus to very specific aspects of the repositories.

Keywords: TRUST principles. Scientific data. Repository trustworthiness. Repository evaluation.

1 Introducao

A historia das civilizagdes tem sido marcada por intercalagdes entre periodos em que as
populacBes usufruem de condi¢des sanitarias razodveis e periodos em que sdo acometidas por
surtos epidémicos ou mesmo pandémicos, quando ocorre uma propagacao generalizada de uma
determinada doenca para os mais diversos continentes. Ao longo de toda sua trajetoria, a
humanidade foi abalada por epidemias como a peste, a variola, a célera, a febre amarela, a gripe
espanhola, entre muitas outras, as quais foram combatidas com 0s recursos governamentais

aliados ao conhecimento cientifico disponivel em suas respectivas épocas de aparecimento.

Em dezembro de 2019, a Covid-19 foi diagnosticada pela primeira vez como uma nova
doenca infecciosa causada pelo coronavirus do tipo Sars-CoV-2 (por extenso, em portugués:
coronavirus da sindrome respiratoria aguda grave 2), sendo declarada como pandemia pela
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) em margo de 2020 (Del Rio, e Malani 2020; Rothan, e
Byrareddy 2020). Desde entdo, a pandemia tem mobilizado profissionais da salde e
pesquisadores em todo o mundo no esfor¢o de desenvolver uma vacina efetiva para imunizar a

populacdo e manter a sociedade bem informada com dados confiaveis e atualizados.

No contexto da Ciéncia da Informacdo, o advento da pandemia de Covid-19 evidencia
ainda mais a importancia da colaboracéo cientifica e do compartilhamento de dados de pesquisa

em acesso aberto tanto para um avan¢o mais célere da ciéncia quanto para a distribuicdo da
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informacdo entre os mais diversos setores da sociedade, especialmente no que diz respeito a

informacdo em saude, que constitui amplo interesse publico.

No que concerne as relagcdes entre Ciéncia da Informacédo e Saude Publica, Xie et al.
(2020) sustentam a ideia de que crises globais de satde também s&o crises de informacéo, o que
requisita uma articulacdo de acbes por parte dos profissionais da informacdo e instituicGes
relacionadas, no sentido de compartilhar, disseminar e promover o acesso a dados cientificos,
informacdes e ferramentas confiaveis a sociedade, atitudes que sdo concretizadas principalmente
atraves da construcdo de plataformas de qualidade ou na selecdo de fontes confiaveis e sua

divulgacéo entre as diversas camadas da populagéo.

O empenho da comunidade cientifica na busca por solucdes eficazes para combater a
Covid-19 permeia a elaboracdo de hipdteses, experimentacdes e a validacdo ou ndo de testes.
Paralelamente, o desenvolvimento e a apropriacdo das tecnologias digitais da informacdo e
comunicacdo desde fins do século XX tem contribuido para a consolida¢do de um novo modus
operandi no universo da pesquisa cientifica de uma maneira geral, o qual tem sido denominado
como e-Science, a qual se caracteriza pela colaboracdo cientifica em escala global e pelo uso
intensivo de dados, amparado por uma extensa infraestrutura tecnolégica distribuida em rede
(Albagli, et al. 2013; Semeler 2017).

A abertura de dados cientificos constitui uma pauta que vem sendo objeto de continuas
discussbes na comunidade cientifica, especialmente no ambito da Ciéncia Aberta, movimento de
abrangéncia internacional que emergiu a partir de iniciativas e manifestos referentes ao Acesso
Aberto, a exemplo das declaracdes de Budapeste (2002), Bethesda (2003), Berlim (2003) e, mais
recentemente, a Declaracdo de Haia (2014) (Rios, et al. 2019). Dentre seus principios, a Ciéncia
Aberta advoga em defesa do acesso aberto a producdo cientifica, o que abrange ndo apenas as
publicacBes periddicas de artigos avaliados pelos pares, mas também o acesso aos dados
primarios gerados ou coletados nas pesquisas, bem como as metodologias empregadas e aos
metadados relacionados, que funcionam como uma documentacdo do processo de pesquisa
(Santos, et al. 2017; Sales, et al. 2020).

No cenario de uma ciéncia caracterizada pelo uso massivo de dados, pela valorizacdo do

reuso desses ativos digitais e pela aplicacdo de ferramentas tecnoldgicas cada vez mais
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sofisticadas, torna-se inadidvel no processo investigativo promover a pratica do
compartilhamento de dados em plataformas concebidas para este fim, preferencialmente de
acesso aberto, concretizando assim a disseminacdo de dados cientificos para diversas

instituicdes, individuos e outros stakeholders.

O compartilhamento pode ser definido como a liberagéo dos dados para acesso e uso por
terceiros, sendo que essa liberacdo pode ser executada principalmente pelas seguintes vias:
privada, mediante solicitacdo direta ao(s) detentor(es) dos conjuntos de dados; publica, a partir
do deposito dos dados em colecBes de acesso publico; e também com o fornecimento desses

conjuntos de dados para um periddico como material suplementar (Borgman 2012).

A disponibilizacdo de dados de pesquisa retne diversas vantagens, dentre as quais podem
ser apontadas as seguintes: economia de recursos investidos em ciéncia; possibilidade de realizar
novos estudos, evitando a duplicacdo de projetos destinados a obter resultados semelhantes;
reaproveitamento dos dados em outros contextos; transparéncia por parte dos pesquisadores
contra fraudes; além da replicacdo de experimentos e verificacdo de hipoteses (Torres-Salinas, et
al. 2012).

Nesse contexto, o cenario pandémico da Covid-19 mostra-se oportuno para que as
instituicbes cientificas possam realizar o compartilhamento de dados entre a comunidade
cientifica e a sociedade como um todo. Dentre as iniciativas nesse sentido, destaca-se a da
Fundacdo de Amparo a Pesquisa do Estado de Sdo Paulo (FAPESP), que em cooperacdo com a
Universidade de Sdo Paulo (USP), Instituto Fleury, Hospital Sirio-Libanés e o Hospital Israelita
Albert Einstein, lancou em junho de 2020 um repositorio de dados de pesquisa denominado
“COVID-19 Data Sharing/BR”, com o0 objetivo de disponibilizar de maneira rapida dados
cientificos referentes a Covid-19 (Covid-19 Data Sharing/BR 2020).

Tendo em vista que a pratica da publicacdo de dados priméarios tem nos repositorios
digitais seu principal meio de viabilizag&o, realizaram-se discussdes entre representantes de
universidades e institutos de pesquisa de diversas partes do mundo com o objetivo de
sistematizar um conjunto de propostas com vistas a garantir a confiabilidade de repositérios
digitais, o que culminou na formulagdo dos Principios TRUST, acrénimo da lingua inglesa que

significa: Transparency (Transparéncia), Responsibility (Responsabilidade), User Focus (Foco
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no Usuario), Sustainability (Sustentabilidade) e Technology (Tecnologia). De forma conjunta, os
Principios TRUST constituem uma estrutura comum para facilitar a discusséo e a implementacédo
de boas préaticas de preservacdo digital em repositérios incorporando o0s interesses dos mais
diversos stakeholders (Lin, et al. 2020).

A partir desta contextualizacdo sobre o assunto, indaga-se: de que forma cada item dos
Principios TRUST contempla-se no repositorio de dados referentes a iniciativa Covid-19 Data
Sharing/BR? Esta pesquisa tem como objetivo geral investigar de que forma os itens
constitutivos dos Principios TRUST podem estar contemplados em repositorios de dados.
Quanto aos objetivos especificos, pretende-se caracterizar o repositorio de dados Covid-19 Data
Sharing/BR e analisa-lo a luz dos Principios TRUST, descrevendo como cada um dos principios

se faz presente ou ndo nesse repositorio.

2 O compartilhamento de dados cientificos e a confiabilidade de repositorios

O crescimento da discusséo acerca da gestdo de dados cientificos nos ultimos anos tem
gerado uma série de recomendacGes, diretrizes, requisitos e principios que buscam nortear 0s
processos de producdo, armazenamento, representacdo e compartilhamento de dados,

especialmente para a consecucdo dos objetivos da Ciéncia Aberta.
De acordo com Nhacuongue, et al. (2019, p. 21)

A iniciativa de se criar diretrizes para a publicacdo de conjuntos de dados esta,
portanto, atrelada a um movimento assistido nos Gltimos anos. Existem milhares
de datasets (ou seja, conjuntos de dados) estocados em repositorios de dados
(que séo as infraestruturas de armazenamento dos datasets) do mundo todo, que
procuram atender a distintas comunidades com os mais diferentes tipos de
necessidade.

Nessa questdo sobre o compartilhamento de dados esta inserida também a discussdo em
torno dos dados abertos, sejam eles associados com as atividades da gestdo publica ou da
pesquisa cientifica. Na esfera da legislacdo brasileira, encontra-se o Decreto n° 8.777, de 11 de
maio de 2016, que institui a politica de dados abertos do Poder Executivo Federal, a qual
apresenta entre seus principais objetivos promover a publicacdo de dados provenientes da
administracdo puablica e encorajar a cultura de transparéncia (Brasil 2016). Apesar de sua
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aplicacdo ser voltada para o setor publico, o decreto pode ter sua compreensdo ampliada como
um incentivo a pratica de compartilhamento e transparéncia de dados e do acesso aberto a

informacao.

Nesse contexto, enquadram-se também tdpicos como os Principios FAIR, os Principios
TRUST e sua relagdo com os repositorios digitais, especialmente no que tange aos quesitos da
qualidade dos dados e metadados e da confiabilidade dos préprios repositérios enquanto espagos

de custddia de colecgdes que precisam ser preservadas e acessiveis a longo prazo.

2.1 Repositdrios digitais confiaveis

A preocupacdo em torno da confiabilidade de repositérios digitais amplificou-se desde
gue esses ambientes comecaram a se multiplicar em numero e adquirir cada vez mais
importancia no que se refere a custddia e disponibilizacdo de documentos de instituicdes

académicas e governamentais em meio eletronico.

Em 2002, o Research Libraries Group (RLG) publicou um relatério no qual elencava
uma série de atributos e responsabilidades desejaveis para repositorios digitais. De acordo com o
documento, um repositorio digital confidvel é aquele que assegura a devida gestdo de seus
recursos digitais a longo prazo para sua comunidade-alvo. Portanto, para que um repositorio

digital seja confiavel, teria que atender aos seguintes requisitos:

e Aceitar a responsabilidade pela manutencéo a longo prazo dos recursos digitais
em nome de seus depositarios e em beneficio dos usuarios atuais e futuros;

e Possuir um sistema organizacional que suporte ndo apenas a viabilidade a longo
prazo do repositério, mas também as informagGes digitais pelas quais ele se
responsabiliza;

e Demonstrar responsabilidade fiscal e sustentabilidade;

e Projetar seu sistema de acordo com as convencdes e padrbes coletivamente
aceitos para garantir a gestdo, 0 acesso e a seguranga continuos dos recursos
nele depositados;

e Estabelecer metodologias para avaliagdo do sistema que atendam as
expectativas de confiabilidade da comunidade;

e Cumprir suas responsabilidades de longo prazo com depositérios e usuérios de
maneira aberta e explicita;

e Ter politicas, praticas e desempenho que possam ser auditados e medidos;

e Cumprir responsabilidades operacionais especificas, inclusive de curadoria
digital (Research Libraries Group 2002, p. 5, traducéo nossa).
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A esse respeito, Marin-Arraiza, et al. (2019) propdem um conjunto de recomendacdes,
dentre as quais merecem ser destacadas: definicdo de comunidade-alvo, teméticas e
especificacdo de funcionamento do repositorio; utilizacdo de todos os formatos permitidos no
software adotado para garantir a descricdo de cada tipo de dado; utilizacdo de identificadores
persistentes; e manutencdo dos conjuntos de dados considerando as fases do ciclo de vida dos
dados.

Barros, et al. (2018), por sua vez, destacam a importancia da integridade e da
autenticidade dos dados contidos nesses repositorios, atributos que se relacionam com a
proveniéncia e o registro das alteracdes realizadas nos dados e metadados. Além disso, enfatizam
a importancia do funcionamento conjunto entre o repositorio e seus depositarios (para que sejam
disponibilizadas sempre informacdes suficientes sobre os dados armazenados) e também da
manutencdo de e-infraestruturas confidveis e estaveis que garantam 0 acesso ao repositorio a

longo prazo.

Por outro lado, Pires, e Rocha (2020) sustentam que o foco das agdes de curadoria e
preservacdo digital ndo deve estar centrado na tecnologia em si mesma, posto que as
infraestruturas técnicas sdo efémeras e sujeitas a constantes atualizagcdes e substituicGes, mas sim
nas competéncias humanas e tomadas de decisdo. Nesse sentido, reforgam que o gerenciamento
de riscos associados a infraestrutura tecnoldgica requer o rastreamento de padrdes e plataformas
que apresentem menor probabilidade de rapida obsolescéncia tecnoldgica, além de destacar a
importancia da adequacdo do software e hardware a comunidade de usuarios e da realizacdo de

copias de seguranca redundantes.

2.2 Os Principios FAIR

Dentre as iniciativas voltadas para disciplinar o conjunto de procedimentos atrelados a
gestdo de dados, destacam-se os Principios FAIR, acrénimo oriundo da lingua inglesa que
preconiza que os dados e metadados em meio digital e em rede devem ser Findable
(Localizaveis), Accessible (Acessiveis), Interoperable (Interoperaveis) e Reusable
(Reutilizaveis). Este conjunto de principios estabelece condi¢cbes mais favoraveis ao
compartilhamento e retso de dados cientificos pelos pesquisadores, a partir do tratamento

especial voltado para os dados e metadados (Dias, et al. 2019).
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O marco da discussdo sobre os principios FAIR data de janeiro de 2014, quando foi
realizada a Jointly designing a data FAIRPORT, conferéncia que teve como pauta questfes
relativas a publicacdo, compartilhamento, redescoberta e reutilizacdo eficaz de dados no contexto
da e-Science (Henning et al. 2019), culminando na publicagdo do “The FAIR Guiding Principles
for scientific data management and stewardship” no peridédico Scientific Data por Wilkinson e
colaboradores (2016), que descreveram de forma sistematica 0s requisitos necessarios para que

os dados possam ser localizaveis, acessiveis, interoperaveis e reutilizaveis em ambientes digitais.

Tornar os dados aderentes a iniciativa FAIR e preserva-los a longo prazo exige que 0s
repositérios digitais sejam confidveis e com governanca sustentdvel, com e-infraestruturas
adequadas e politicas amplas que possam apoiar praticas acordadas pela comunidade cientifica.
Neste sentido, a confiabilidade decorre principalmente da transparéncia de repositérios que
possam fornecer evidéncias confiaveis, honestas e verificaveis na pratica investigativa. Desse
modo, a comunidade pode averiguar se 0s repositorios asseguram integridade, autenticidade,
preciséo, confiabilidade e acessibilidade a longo prazo (Lin, et al. 2020).

Para avaliar e aprimorar a qualidade de suas colecbes e do trabalho da comunidade de
usuarios, os repositorios devem apresentar padrdes de certificacdo internacional que incluem a
certificacdo basica, ampliada ou formal. Dentre esses padrfes, encontram-se o CoreTrustSeal, a
DIN 31644/2012 e a ISO 16363/2012 (Lin, et al. 2020).

2.3 Os Principios TRUST

Paralelamente a iniciativa FAIR, que centra nos dados e metadados o foco de aplicacéo
das suas diretrizes, em abril de 2020 foi publicado o artigo pioneiro dos Principios TRUST, 0s
quais constituem outro conjunto de orientagfes que objetivam assegurar confiabilidade aos
repositorios de dados digitais, referenciados originalmente por Lin, et al. (2020) pela expressdo
TRUSTworthy repositories.

A idealizacdo dos Principios TRUST foi concretizada a partir de discussdes entre
membros da Research Data Alliance (RDA), sendo formalmente posto em pauta como uma
discussdo da comunidade durante a 13? sessdo plenaria da RDA, realizada em 4 de abril de 2019
na cidade de Filadélfia, Estados Unidos (Digital Repository of Ireland 2020). A RDA é uma
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comunidade constituida pela Comissdo Europeia, pelas agéncias norte-americanas National
Science Foundation e National Institute of Standards of Technology e pelo Departamento de
Inovacdo do governo australiano, com o objetivo de construir uma infraestrutura social e técnica

para favorecer o compartilhamento aberto e o redso de dados (RDA 2020, online).

Promovendo a continuidade dessa proposta e fomentando a discussdo sobre o assunto,
realizou-se em 7 julho de 2020 o Trust Principles Mini Symposium, evento ocorrido na
modalidade nao presencial e transmitido pela plataforma Zoom, no qual os palestrantes prestaram
esclarecimentos acerca dos principios e discutiram topicos pertinentes ao tema, como boas
praticas de preservacdo digital, complementaridade entre os principios FAIR e TRUST e
métodos de certificacdo de repositorios (RDA, WDS e RDC 2020).

Como relatado anteriormente, os Principios TRUST consistem em um acrénimo que
significa: Transparency (Transparéncia), Responsibility (Responsabilidade), User Focus (Foco
no Usuario), Sustainability (Sustentabilidade) e Technology (Tecnologia). Na concepg¢éo original
de Lin, et al. (2020), cada um desses principios possui 0 seguinte escopo:

= Transparéncia: estad relacionada com a clareza e facilidade de acesso e uso das
informacBes acerca do repositorio pela sua comunidade de usuarios. Incluindo, por
exemplo, informacGes sobre termos de uso tanto para o repositério quanto para 0s
conjuntos de dados, além do prazo minimo de preservacdo digital para os dados e
também informac6es sobre qualquer recurso ou servico adicionais;

= Responsabilidade: remete a ideia de que o repositorio deve ser responsavel pela
gestdo dos seus acervos de dados e servir a sua respectiva comunidade. Este principio
materializa-se a partir da adesdo aos padrées de metadados e de curadoria da
comunidade-alvo, aléem da administracdo dos recursos e servigos de dados, garantia
dos direitos de propriedade intelectual dos produtores/depositantes dos conjuntos de
dados, protecédo de dados sensiveis e seguranca do sistema e seu conteddo;

= Foco no Usuério: tem relagdo com a implementacdo de métricas de dados que as
tornem valiosas aos usudrios; facilitacdo da descoberta de dados; monitoramento e

identificagcdo das expectativas da comunidade envolvida. De forma simples, este
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principio preconiza que o repositorio deve ter como premissa fundamental servir a
sua comunidade de usuarios;

= Sustentabilidade: diz respeito ao planejamento para a mitigacdo de riscos,
continuidade de negocios e recuperacdo de desastres, assim como a garantia do
financiamento para permitir o uso continuo e manutencéo das qualidades desejaveis
quanto a disseminacdo e preservacdo dos dados a longo prazo, possibilitando que
estes sejam descobertos, acessiveis e utilizaveis no futuro. O acesso continuo aos
dados depende da capacidade do repositorio em fornecer servigos ao longo do tempo
e responder com servi¢cos novos ou aprimorados para atender a evolugdo dos
requisitos da sua comunidade de interesse;

= Tecnologia: refere-se a implementacdo de padrbes e ferramentas relevantes e
adequadas ao gerenciamento e a curadoria de dados, além do estabelecimento de
planos e mecanismos para prevenir, detectar e responder as ameacas cibernéticas ou
de seguranca fisica. O repositério estd imerso em uma ambiéncia tecnoldgica que
envolve pessoas, hardware, software e 0os mais variados processos. As dinamicas
resultantes da interacdo destes elementos contribuem para a efetivacdo de servicos
seguros, persistentes e confiaveis, possibilitando desta forma a efetivacdo dos
principios TRUST (Lin, et al. 2020).

Tendo em vista 0 pioneirismo e a importancia dos Principios TRUST no que remete a
certificacio e asseguramento da qualidade de repositérios digitais, conferindo-lhes
fidedignidade, este trabalho aborda esse conjunto de principios em uma perspectiva pragmatica,
focalizando um caso especifico de repositorio de dados cientificos da area da satde no intuito de
compreender a aplicabilidade desses principios em casos praticos. Nas se¢fes seguintes, serdo
descritos os procedimentos realizados e instrumentos utilizados para verificar o nivel de

aderéncia do repositorio Covid-19 Data Sharing/BR aos Principios TRUST.

3 Procedimentos metodoldgicos

Este estudo foi realizado em trés etapas, a saber: na primeira etapa, realizou-se uma

contextualizacdo dos objetivos do trabalho na discussdo tedrica sobre compartilhamento de
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dados cientificos, tendo como pano de fundo a pandemia de Covid-19 e a decorrente importancia
da divulgacgdo de dados e informacdes em saude; na segunda etapa, elaborou-se um instrumento
de avaliacdo de repositorios com base nas diretrizes estabelecidas por Lin, et al. (2020) em
relacdo aos Principios TRUST; na terceira etapa, analisou-se o repositorio Covid-19 Data
Sharing/BR com base no instrumento elaborado para este fim, atribuindo-se uma pontuagéo que
variou entre um (1) e cinco (5) para cada critério formulado. Esse instrumento de avaliacdo foi
inspirado na Escala de Likert, sistema de medida de atitudes que considera uma escala de cinco
opcOes, do negativo para o positivo ou vice-versa (Cunha, e Cavalcanti 2008). Desse modo,

foram definidos os seguintes parametros para a pontuacao:

= Nota 1 - N&o atende ou ndo apresenta evidéncias conclusivas;

= Nota 2 - Atende parcialmente, expondo poucas informacdes;

= Nota 3 - Atende razoavelmente, porém demanda aperfeicoamento;
= Nota 4 - Atende satisfatoriamente, exibindo poucas falhas;

= Nota 5 - Atende plenamente.

Esta pesquisa adota uma abordagem qualitativa de natureza exploratéria, tendo em vista o
caréater recente dos Principios TRUST. Quanto ao instrumento técnico, propde-se a utilizacdo do
que se convencionou denominar, neste trabalho, de “critérios TRUST” para avaliar o repositdrio
designado. Essa formulacdo tomou como base a estrutura dos Principios FAIR tal como
apresentada por Wilkinson, et al. (2016). Os critérios foram formulados de acordo com cada um
dos cinco principios gerais do TRUST (Transparéncia, Responsabilidade, Foco no Usuario,
Sustentabilidade e Tecnologia), constituindo o que se pode denominar de subprincipios
(representados pelas designacdes TR1, RE1, UF1 e afins, dispostas no Quadro 1).

O Quadro 1 ilustra o instrumento de trabalho desenvolvido para avaliar o repositério de
dados Covid-19 Data Sharing/BR, baseado nas premissas de Lin, et al. (2020) sobre os
Principios TRUST. Sendo assim, o Quadro 1 foi construido da seguinte maneira: 1) na primeira
coluna, constam os cinco principios constituintes do acronimo TRUST; 2) na segunda coluna,
foram elencados os critérios/subprincipios, interpretados livremente a partir da discussao
apresentada por Lin, et al. (2020). Para cada um dos critérios foi designado um c6digo composto

por duas letras (representativas do nome do principio referente) e um algarismo arabico (a partir
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de uma logica crescente); 3) a terceira coluna refere-se ao espaco reservado a pontuacao a ser
concedida a cada um dos aspectos a serem averiguados; 4) a quarta coluna ¢é destinada a registrar
as médias de cada bloco de critérios subordinados a cada principio TRUST, em que a formula
representa a somatdria dos pontos dividida pelo namero de critérios; 5) por altimo, a quinta
coluna registra uma média final Unica (a qual se convencionou denominar de trustworthiness
degree), um resultado métrico sobre o repositério, obtido a partir da soma das médias de cada um

dos cinco principios.

Quadro 1 — Critérios TRUST para avaliacao de repositérios de dados

MEDIA TRUSTWOR-
; NOTAS -
PRINCIPIO (1_5) PRINCIPIO THINESS
(MP) DEGREE
TR1. O repositdrio é transparente sobre
seus servicos e os dados sdo verificaveis
por evidéncias acessiveis ao publico.
TR2. Fornece informagGes claras sobre
Seu escopo, sua missdo, sua comunidade-
alvo e suas politicas.
Transparency TR3. Expde o0s termos de uso tanto para Z 1TR
Transparéncia 0 repositério quanto para 0s conjuntos de 5

dados.

TR4. Estabelece um prazo minimo de
preservacdo digital para os dados.

TR5. Demonstra capacidade de
administrar dados confidenciais com
responsabilidade.

RE1. O repositorio € responsavel em N S5, MP;
garantir a autenticidade e a integridade
dos dados e pela confiabilidade e
persisténcia de seus servigos.

RE2. Adere aos padrdes de metadados da
comunidade designada.

RE3. Fornece validagcdo técnica,
documentagédo, controle de qualidade,

Responsibility

o protecdo de autenticidade e persisténcia a 6
Responsabilidade B s i=1 RE;
RE4. Permite o download dos conjuntos 6
de dados.

RE5. Resguarda os direitos de
propriedade intelectual dos produtores
dos conjuntos de dados.
REG6. Protege dados sensiveis contidos
nos conjuntos de dados.

continua
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Quadro 1 — Critérios TRUST para avaliacao de repositérios de dados (continuagéo)

MEDIA TRUSTWOR-
; NOTAS -
PRINCIPIO (1-5) PRINCIPIO THINESS
(MP) DEGREE

UF1l. O repositorio garante que as
normas e expectativas de gestdo de dados
da comunidade-alvo sejam atendidas.
UF2. Facilita o feedback sobre quaisquer
problemas que os usuérios venham a ter
com os dados do repositdrio. Y1 UF;
UF3. Disponibiliza métricas de dados
relevantes aos usuarios.

UF4. Facilita a descoberta de dados,
colaborando com catalogos externos.
UF5. Monitora as crescentes expectativas
da comunidade-alvo e procura atender as
mudancas necessarias.

User Focus
Foco no Usuério

SU1. O repositdrio sustenta servicos e
preserva o acervo de dados a longo prazo.
SU2. Planeja a mitigagdo de riscos, a
continuidade do negécio e a recuperacdo
de possiveis acidentes.

Sustainability | SU3. Garante 0 uso continuo  do 4 SU;
Sustentabilidade repositorio e mantém as propriedades
desejaveis dos conjuntos de dados quanto
a preservacao e disseminacao destes.
SU4. Controla a preservacdo a longo
prazo dos dados, para que 0S recursos
informacionais permanecam localizaveis,
acessiveis e utilizaveis no futuro.

TEL. O repositério fornece infraestrutura
e recursos de suporte para que 0S Servigos
sejam seguros, persistentes e confiaveis.
TE2. Implementa padrdes, ferramentas e 3 TE;
tecnologias apropriadas para a gestdo e
curadoria de dados.

TE3. Possui planos e mecanismos para
prevenir, detectar e responder aos
problemas de seguranca da informacao.

Technology
Tecnologia

Fonte: Elaborado pelos autores com base em, Lin et al. (2020).

Dessa forma, foram entdo verificadas as caracteristicas do repositério frente aos
Principios TRUST. Ao correlacionar cada principio ao repositério, foi atribuida uma nota de 1
(um) a cinco 5 (cinco), apresentando-se no Quadro 2 as pontuacdes efetivamente conferidas a

cada critério, a média de cada principio e o trustworthiness degree (grau de confiabilidade).
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4 Analise e discussao dos dados

A analise do repositorio contou com o exame de trés avaliadores, buscando-se, portanto,
minimizar as subjetividades e alcancar resultados mais objetivos e equilibrados. Visando facilitar
tanto a contabilizacdo das pontuacGes atribuidas quanto o calculo da média de cada principio e
da média TRUST, foi desenvolvida pelos autores deste trabalho uma ferramenta de software na
Web que elucida os Principios TRUST, permite inserir dados numéricos referentes a avaliacdo de
repositorios quanto a aderéncia aos Principios TRUST, além de calcular a média de cada
principio e apresentar esses resultados numéricos em uma interface adaptada a esse fim. A
ferramenta de software foi intitulada de TRUST Assessment Tool e desenvolvida com o uso da

linguagem de programacéo PHP.

Tendo como parametro de avaliacdo os critérios (TR1, TR2, TR3, etc.) listados e
descritos no Quadro 1, analisou-se o repositério Covid-19 Data Sharing/BR considerando-se o

escopo e as implicacdes de cada critério.

O Quadro 2 retine as pontuacdes atribuidas a cada um dos critérios supramencionados,
além de apresentar as respectivas médias de cada principio e, na Ultima coluna, a avaliacdo
numérica da variavel que neste trabalho convencionou-se denominar trustworthiness degree (na
referida escala de 1 a 5). Os dados numéricos apresentados no Quadro 2 serdo discutidos abaixo
em um tratamento descritivo, de modo a evidenciar a equivaléncia entre pontuacdo atribuida e
caracteristicas observadas. Para fins de orientacdo visual, a Figura 1 mostra a pagina inicial do

repositorio, oferecendo uma nocao geral de sua estrutura.
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Quadro 2 — Resultado da avaliacdo do repositorio “Covid-19 Data Sharing/BR”

Principio Notas | Média Principio Trustworthiness
P (1-5) (MP) degree
TR1 4
TR2 4
Transparency
A TR3 3 3,6
Transparéncia
TR4 2
TR5 5
RE1 4
RE2 5
Responsibility RE3 3
Responsabilidade | RE4 5 £
RE5 4
RE6 5
UF1 3 3,6
UF2 5
User Focus
. UF3 5 3,6
Foco no Usuario '
UF4 1
UF5 4
Su1 5
Sustainability SuU2 2 40
Sustentabilidade SU3 4 ’
su4 B
TE1 4
Technology
. TE2 3 2,7
Tecnologia '
TE3 1

Fonte: Dados da pesquisa.
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Figura 1 - Pagina inicial do repositorio “Covid-19 Data Sharing/BR”

COVID-19 Data Sharing /BR #Zapesp [T Kowrons & @

Banco de dados compartilhados FAPESP ~ ~  "ESRESRST GSSahine SIRIO-LIBANES ALBERT EINSTEIN
Pégina inicial

COVID-10 Data Sharing/BR & uma iniciativa da FAPESP em cooperagde com & Universidade de S30 Paulo, e Buscar no Repositdrio
incialmente, participagdo do Instituto Fleury, Hospital Sirio-Libanés 5
de disponibilizar dados relacionzdas 3 COVID-18 que possam cont

ir para pesqu

&s categorias de infor
side), dados de exar

des: dados demogrificos (géners, ano de
clinices slou Isboratoriais, slém de informages

Navegar
disponibilizou um Diciondrio de Dades para documentar e facilitar o uso do conjunto Todo © repositéria

nagdes, por favor, vejs hitps-/idoi.org/10.5281/zenodo. 3066427 Comunidades e Colegfes

A0 utilizando este material deve conter 3 referéncia da fonte citando-o da seguinte forma

"Este trabalho utilizou da
hitps:/irepositoriodatasha

disponicilizados pelo repasitério COVID-19 Data Sharing/BR, dispanivel em
fapesp.uspdigital.usp. br

E-mail para contato: covid 18datasharing@fapesp.br

COVID-18 Dtz Sharing/SR s 2n iniztive of the S3 Paulo Resaarch Foundation (FAPESE)
University of 330 Paulo and part
Hospital. Its goal is to publish open COVID-18 data to eontribut ster resear ted to this topic.

in collaboration with the Discover

This initistive makes available three kinds of anonymized data: demographics (gend
residency), clinical and lab exams, and hospitalization information - when available
patient transfers)

2ar of birth. and region of
ding primary endpoints, and

Ezch institution has made availsle 2 dats dictionary that documents its records
For mare information, please check hitps://dei.org/10.5281/zenoda. 3086427
Any kind of publication that uses this data must reference it by the following citation:

"This work used data obtained from the COVID-18 Data Sharing/SR. available at
hitps:/irepositoriodatasharingfapesp.uspdigital.usp.brl.”

Cantact e-mail: covid1@datasharing@fapesp. br

Navegar no Repositorio

Selecione uma comunidade para navegar nas colegdes

- FAPESP COVID-19 Data Sharing/BR

- P RSS Feed
Submissdes recentes =
T RSS 1.0
Dados COVID Grupe Fleury, DRSS 2.0
Fleury. Grupo (2020-06-30) 3 Atom
Dado s CJVID Hospi
Albert Einstein, Hospita
2016 DuraSpac Theme by .
e ===t R ATMIRE

Fonte: Covid-19 Data Sharing/BR (2020)"

O processo investigativo foi realizado individualmente por cada pesquisador. Foi
decidido entre estes que os resultados seriam compartilhados e discutidos a cada encontro virtual
via Google Meet sobre como cada um avaliou a relagdo entre as premissas correspondentes aos
Principios TRUST e os critérios para atribuicdo das notas avaliativas. Inicialmente, houve
discordancia entre os resultados obtidos por cada um, apresentando-se as justificativas para tais
percepgdes. Em busca de resolver este impasse, um dos pesquisadores realizou novamente o

processo de analise considerando os parametros avaliativos estabelecidos.

! Acesso ao repositorio: https://repositoriodatasharingfapesp.uspdigital.usp.br/.
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Tendo em vista a apresentacdo do resultado matemaético da avaliacdo do repositorio no
Quadro 2, nas subsecOes seguintes serdo realizadas a andlise e a discussdo das pontuacGes

atribuidas em relacdo a cada um dos critérios.

No intuito de realizar uma discussdo que evidenciasse de forma mais autbnoma os cinco
principios TRUST e suas respectivas aplica¢cdes no repositério, subdividiu-se a presente anélise
em cinco subsec0es, correspondentes a cada um dos principios, cada paragrafo correspondendo a
discussédo sobre um critério especifico do Quadro 1 (TR1, RE1, UF1, etc.). Dessa forma, buscou-
se lancar um olhar minucioso sobre cada aspecto em especifico, de modo a alcancar uma viséo

holistica sobre a aderéncia do repositorio aos Principios TRUST ao final da andlise.

4.1 Transparéncia

TR1. O repositorio disponibiliza algumas informacGes em sua pagina inicial sobre seus

servicos, além de que os dados podem ser verificados a partir de download.

TR2. Em sua pégina inicial, ha informacdes claras sobre seus objetivos, instituicdes
envolvidas, tipo de dados armazenados. Ndo ha uma se¢do ou documento especifico para as

politicas.

TR3. No ato de download dos conjuntos de dados hd um termo de uso do repositorio e
dos conjuntos de dados. Porém, essas informacdes poderiam ser exibidas ao usuario de forma

mais explicita, e ndo apenas apds a solicitacdo de download dos arquivos.

TRA4. A Unica informacdo encontrada a esse respeito € que, para publicar conjuntos de
dados no repositorio, o autor precisa concordar que “Concede direito nao exclusivo a Fapesp de
armazenar (eventualmente em mais de uma copia para fins de seguranca, acesso e preservacao)
gratuitamente em seu Repositorio de Dados Cientificos e demais recursos que venham a sucedé-
lo” (Covid-19 Data Sharing/BR 2020, online). Isso indica que o repositorio se responsabiliza em
realizar um backup dos conjuntos de dados, mas ndo especifica a periodicidade com que isso
deve acontecer. E importante frisar, contudo, que em virtude de o repositorio sofrer constantes
modificacbes devido ao seu estdgio de implementacdo, algumas informagdes podem
eventualmente desaparecer ou serem alteradas. Por isso, vale lembrar que essa informacéo foi
colhida em 30 de julho de 2020.
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TR5. Dentre os requisitos para a publicagdo de dados no repositorio, é exigida dos
depositarios a responsabilidade pelos aspectos éticos relacionados ao conteudo. Além disso, ao
se realizar o download dos conjuntos de dados, observa-se que os dados contidos nas planilhas
sdo devidamente anonimizados, preservando a identidade e a privacidade das pessoas envolvidas

nos testes de Covid-19.

4.2 Responsabilidade

RE1. Pode-se inferir que as questbes referentes a seguranga da informacdo sdo bem
atendidas, tendo em vista o software e 0s servicos que sustentam o repositorio, 0s quais sdo de
reconhecimento internacional. Os conjuntos de dados sdo bem documentados, contando com
metadados descritivos que fornecem as informacgdes mais importantes que se podem esperar,

incluindo data do documento, data de acesso e data de disponibilizacao.

RE2. Quanto ao padrdo de metadados utilizado na representagéo descritiva dos conjuntos
de dados, observou-se a ado¢do do Dublin Core a partir da exibicdo do cddigo-fonte da pagina.
Além disso, cada conjunto de dados disponibiliza uma planilha denominada de “Diciondrio de

Dados”, a qual pode ser considerada um esquema de metadados proprio para cada conjunto.

RE3. O repositorio fornece uma rica documentacgdo acerca dos conjuntos de dados, o que
transmite confiabilidade e garante a qualidade dos dados, que podem ser devidamente

interpretados e reutilizados pela comunidade interessada.

RE4. Para realizar o download dos conjuntos de dados, basta preencher um formulario
com nome, e-mail e instituicdo, além de aceitar o termo de autorizacao e uso para publicacdo de

argquivos no repositorio.

RES5. No Termo de Autorizacdo para publicacdo de arquivos no repositério consta uma
clausula que atribui ao depositario o seguinte: “E responsavel pela obtengdo da autoriza¢io do
detentor dos direitos de autor, quando necessario, para conceder a Fapesp os direitos requeridos

por esta licenga”.

RE6. Os dados sensiveis sdo anonimizados, haja vista que 0s nomes dos pacientes séo

substituidos por codigos. Quanto ao CEP dos individuos, registra-se apenas 0s primeiros cinco
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digitos, mas para CEP com poucas ocorréncias os nimeros sdo substituidos por “CCCC”,

visando proteger essa informagao pessoal.

4.3 Foco no Usuario

UF1. Devido ao fato de estar em fase de desenvolvimento na época da presente avaliacao,
ndo foi possivel afirmar com seguranca que o repositorio atende de forma plena as normas e
expectativas da gestdo de dados. Observou-se, contudo, que apesar de sua recente
implementacdo, o repositorio demonstra varios indicios de comprometimento com Varios
aspectos da gestdo de dados cientificos, principalmente aqueles referentes aos metadados e
documentacdo, o0 que ndo apenas propicia, como também facilita a interpretacdo dos dados pelos

usuarios.

UF2. O repositério oferece trés possibilidades de comunicagdo com 0s usuarios: por meio
de e-mail, pela opgdo “Fale Conosco” e pela opgdo “Deixe sua opinido”. Nas duas ultimas, o
usuario preenche um formulario que é enviado para a equipe responsavel pela administracdo do

repositorio.

UF3. Ha a opc¢do de exibir estatisticas de uso e de busca no repositorio, sendo listadas as
palavras-chave mais empregadas na busca e a quantidade de visualizagdes de cada conjunto de

dados.

UF4. Nao ha evidéncias de que o repositorio colabora com catalogos externos e que seus
dados sdo recuperaveis de outro modo que ndo seja pelo proprio repositério ou pelo motor de
busca do Google.

UF5. Devido ao fato de proporcionar canais de comunicagdo com 0S USU&rios, e ainda

estar em processo de desenvolvimento, é possivel atribuir uma pontuacdo positiva nesse aspecto.

4.4 Sustentabilidade

SUL. No rodapé de todas as paginas do repositorio consta que este é amparado pelos
servigos do DuraSpace, o qual proporciona tanto a preservagéo de cole¢des quanto ferramentas
simplificadas de gestdo de dados. O DuraSpace é uma organizacdo independente sem fins

lucrativos que tem como missdo promover 0 acesso persistente e durdvel aos dados digitais,
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assegurando, portanto, 0 acesso a longo prazo aos conjuntos de dados armazenados no
repositério (DuraSpace 2020, online).

SU2. N&o héa evidéncias claras de que o repositdrio realiza esse tipo de planejamento.
Contudo, devido as caracteristicas e fungdes exercidas pelo software sobre o qual foi construido,

depreende-se que existe algum nivel de seguranca contra riscos e acidentes.

SU3/SU4. Devido ao fato de o repositério ser amparado pelo DuraSpace, é possivel

inferir que as exigéncias de preservacdo a longo prazo sejam atendidas.

4.5 Tecnologia

TE1. O repositdrio possui um suporte tecnologico e institucional para tornar seus servicos
seguros e confiaveis. Utiliza-se o Handle System como identificador persistente, visto que o

Covid-19 Data Sharing/BR utiliza o DSpace como software.

TE2. Apesar dos recursos que oferece, observa-se que ainda ha muito a ser aperfeicoado

em termos de gestdo e curadoria.

TE3. Néo hé evidéncias suficientes que comprovem que o repositorio estd preparado para

lidar com problemas de seguranca da informacao.

4.6 Discussao dos resultados

Observa-se, a partir dos dados relacionados na terceira coluna do Quadro 2 e da andlise
acima, que alguns critérios foram atendidos de forma mais satisfatéria que outros, o que pode ser
explicado tanto em virtude da auséncia de informag6es no repositorio a respeito de determinados
aspectos quanto pelo fato de que normalmente um repositério em estagio inicial de

implementacao e divulgacdo ndo atende plenamente a todos 0s requisitos esperados.

Com base nos resultados analisados, notou-se que o principio mais satisfatoriamente
atendido pelo repositério Covid-19 Data Sharing/BR foi o principio “Responsabilidade”, o que
atestou a alta capacidade do repositério em fornecer rica documentagdo e contextualizacdo aos
conjuntos de dados que armazena e disponibiliza, além de comprometimento com 0s aspectos
éticos referentes a publicacdo dos dados sensiveis presentes em seus arquivos. Em contrapartida,

o principio “Tecnologia” foi o que apresentou menor destaque no repositorio, o que pode ser
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justificado pelo fato de este estar em fase inicial de implementacdo no momento do estudo,
contando com poucas informacdes acerca de suportes tecnoldgicos, ferramentas de curadoria
digital e questdes referentes a seguranca da informacéo. De uma maneira geral entende-se que o
trustworthiness degree obtido (3,6) é satisfatorio, indicando o grau corrente de aderéncia do

repositorio aos Principios TRUST.

3 Conclusodes

O objetivo principal deste estudo consistiu em explorar os Principios TRUST enquanto
uma ferramenta vidvel para avaliacdo da qualidade e da confiabilidade de repositérios de dados.
Para isso, a pesquisa foi empreendida partindo da investigacdo a aderéncia do repositério Covid-
19 Data Sharing/BR, iniciativa da FAPESP implementada em 2020 em colaboracdo com outras
instituicBes, aos Principios TRUST, os quais visam garantir confiabilidade e fidedignidade a
repositorios digitais por meio de um conjunto de recomendacdes referentes a cinco grandes

aspectos: transparéncia, responsabilidade, foco no usuario, sustentabilidade e tecnologia.

Para a avaliacgdo do repositorio, formularam-se dois instrumentos: primeiro,
esquematizou-se um conjunto de critérios subordinados aos cinco principios TRUST com a
finalidade de examinar o repositorio numa abordagem direcionada aos aspectos mais especificos
possiveis, evitando-se um olhar genérico e difuso sobre o repositério; segundo, elaborou-se um
sistema de pontuacdo que avaliou em uma escala de um a cinco a aplicacdo de cada critério

previamente estabelecido.

N&o obstante a aplicacdo de pardmetros objetivos, é importante destacar também a
inevitabilidade de certo nivel de subjetividade na avaliacdo do repositorio, tendo em vista que o
processo foi realizado a partir do olhar de trés avaliadores, o que pode acarretar algum grau de
dissimilaridade na pontuagdo. Em razéo disso, as percepcdes dos avaliadores exercem grande
impacto na avaliacdo de repositorios digitais com a adocdo dos Principios TRUST, sendo
necessario conhecer detalhadamente cada principio para evitar divergéncias e conclusbes

superficiais.
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Por conseguinte, os Principios TRUST podem ser empregados como uma valiosa
ferramenta de certificagdo de repositérios digitais, especialmente repositérios de dados
cientificos. Dessa maneira, os Principios TRUST trabalnam de forma colaborativa com o0s
Principios FAIR, os quais atuam como importantes diretrizes para assegurar a qualidade da

disseminacédo de dados na Web.

Portanto, a aplicabilidade dos Principios TRUST justifica-se pelo fato de que os critérios
formulados e aplicados nesta pesquisa mostraram ser uma ferramenta Gtil na avaliacdo de
repositorios de dados, uma vez que possibilitaram focalizar aspectos especificos do repositorio e
descrever suas caracteristicas dentro de uma abordagem analitica e sisteméatica. Em sintese,
tomaram-se como base cinco grandes categorias que, em uma analise profunda, podem ser vistas
como imprescindiveis na concepcao e na implementacdo de repositérios de dados cientificos, 0s
quais visam cumprir uma série de requisitos e, principalmente, servir a uma comunidade-alvo

que normalmente possui demandas bem definidas.

Notas

(1) O presente estudo foi realizado com apoio da Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel
Superior Brasil (CAPES) e da Fundacéo de Apoio a Pesquisa do Estado da Paraiba (FAPESQ).
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