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Proposta de governanca de dados para publicag¢oes cientificas
e relatérios técnicos do Projeto Plataforma Clinica Global para a
Covid-19 no Brasil

Ricardo Kuchenbecker, Gabriel Muller, Rafael Moraes, Leonardo Nunes Alegre,
Natdlia Del Angelo Aredes, Rosane de Mendon¢a Gomes, Fernando Anschau e
Eduardo Barbosa Coelho

A partir do projeto Plataforma Global de Dados Clinicos Covid-19
da Organizacao Mundial da Saude, o Escritério da Organizacao Pan-
Americana da Saude no Brasil plantou o desafio de reunir um grupo
de hospitais da Empresa Brasileira de Servicos Hospitalares (Ebserh),
Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), Grupo Hospitalar
Conceicado (GHC), Complexo Hospitalar do Trabalhador, Hospital da
Crianca de Brasilia, Instituto de Saude e Gestdo Hospitalar (ISGH),
e Hospital Getulio Vargas (HGV SES-PI) para que fosse possivel
organizar mecanismos de processamento de dados assistenciais de
pacientes atendidos com a Covid-19. Trata-se do projeto de pesquisa
"Plataforma Clinica Global sobre a Covid-19 para caracterizacado
clinica e manejo de pacientes hospitalizados com suspeita e
confirmacado de Covid-19”, que tem como pesquisador proponente
Fernando Anschau e a instituicao proponente o Hospital Nossa
Senhora da Conceicao,em Porto Alegre (CAAE 41610920.1.1001.5530).

E um desafio bastante complexo se consideradas as
heterogeneidades regionais, assistenciais e de modelos que regem
talassisténcia, de registro e armazenamento de informacdes clinicas
e epidemioldgicas em prontuarios eletronicos de instituicoes
hospitalares com perfis tao distintos. Além disso, os dados analisados
sao protegidos pelos aspectos éticos e de protecao dos direitos dos
participantes de pesquisa, visto tratar-se de informacdes sensiveis,
condicaoquetornounecessariaadefinicaoeimplantacaode modelo
de governanca de dados em que todos os hospitais participantes
pudessem: 1. conhecer e acompanhar as diferentes etapas da
pesquisa; 2. perceber os pontos de seguranca da informacao; 3.
ter o completo e inequivoco processo de envio dos dados até um
repositério central (DataHub ou centro de dados); e 4. processar as
informacdes de maneira ética, segura e em conformidade com a
legislacao vigente.




De acordo com o The Governance Institute (DGI)', governanca de
dados é um sistema de direitos de decisao e responsabilidades para
processos relacionados a informacao, executado de acordo com
modelos acordados que descrevem quem pode realizar quais agcoes
com quais informacdes, e quando, em que circunstancias, usando
quais métodos.

AFiguralcaracterizaaestruturado comité de governancade dados
criado para responder as demandas de armazenamento, extracao,
processamento de dados e da curadoria cientifica do projeto. O
nivel estratégico é representado pelo Comité de Assessoramento
do Projeto Plataforma OPAS Covid-19 ja constituido e que possui
como finalidade principal apoiar tecnicamente a Organiza¢cao Pan-
Americana da Saude nos termos da Plataforma Global de Dados
Clinicos Covid-19 e instituicOes participantes para a elaboracao de
analises e publicacdes dosdados clinicos e epidemioldgicos. No nivel
tatico, encontram-se os comités e atores responsaveis pela traducao
da estratégia delimitada pelo nivel estratégico, nivel este em que
sao propostas as solugdes que viabilizam os objetivos tracados e
onde se encontra a gestao do projeto. O nivel operacional executa
as atividades oriundas do nivel tatico sempre em observancia aos
padrdes e regras de seguranca de dados.

1. The Governance Institute. Disponivel em: https.//bit.ly/3URnUOh. Acessado
em 20/11/2022.




Figura 1. Representa¢cdo esquemdtica do Comité de Governanga de Dados do
projeto

O Comité de Governanca de Dados criou um DataHub (centro de
armazenamento de dados) para ser o repositério eletrénico de dados
assistenciais dos hospitais coparticipantes do projeto de pesquisa. O
DataHub estaarmazenado nanuvem,emempresade processamento
de dados, em conformidade com os padrdes estabelecidos pela Lei
de Portabilidade e Responsabilidade de Seguro Saude (Safe Harbor
e Expert Determination) e pelo Regulamento Europeu Ceral de
Protecdo de Dados (GDPR 2016/679).

Prevé processos de desidentificacao e anonimizacao necessarios
para assegurar privacidade e confidencialidade das informacoes
de participantes de pesquisa, nos termos estabelecidos pela da
legislacao norte-americana para protecao de dados em saude —
Health Insurance Portability and Accountability Act (HIPAA)? — e
nacional quanto a Lei Geral de Protecado de Dados Pessoais (LGPD)-.
Os processos de desidentificagcao contemplam a remocao de dados
considerados protegidos, sendo eles: nomes, enderecos (incluindo
cédigo postal), todas as datas e informacdes de contato (e-mail,
telefone), além de fotos que possam identificar as pessoas. Tais
processos visam a assegurar privacidade, permitindo a utilizagao das
informacdes em salde de maneira segura com relacao aos aspectos
de privacidade e sigilo.

A preparacao do dataset do projeto previu as etapas de: a) acesso
e convergéncia de bancos de dados assistenciais dos hospitais
participantes de diferentes fontes para a construcao de uma
Unica base de dados assistencial; b) identificagdo da qualidade dos
dados, incluindo a formatacao, disponibilidade, presenca de valores
faltantes ou discrepantes/duplicatas e a criagdo de novos campos
por meio de algoritmos de mineracao de dados em campos nao

’Health Insurance Portability and Accountability Act (HIPAA). Disponivel em:
https.//bit.ly/3hXzKbc. Acessado em 21/11/2022.
’Disponivel em: https.//bit.ly/3TUFdgé6. Acessado em 21/11/2022.




nao estruturados; c) combinacdo de colunas individuais em dados
mediante a elaboracao de medidas de tendéncias centrais e de
dispersao, valores maximos e minimos, permitindo a caracterizacao
dosdados;d)estruturacdodosdados,tornando-os passiveisdeanalise
estatistica, e a caracterizacao de achados, padrdoes e formulacao de
hipdteses que permitam andlise visual ou modelagem estatistica; e)
limpeza de dados: nomeacao/renomeacao de colunas de varidveis;
f) identificacdo e substituicao de varidveis com problemas no
registro; g) agregacdo e combinacao de variadveis, incluindo remocéao
de duplicatas; h) manipulacdo dos dados: programacao e utilizacdo
de filtros, combinacdao de bases de dados; i) reformatacdo dos
datasets: transposicao, desdobramentos, insercoes e substituicoes;
j) beneficiamento dos dados: processamento de dados nao
estruturados (ver adiante); |) elaboracao do produto final dos dados:
estatistica descritiva (medidas de tendéncia central e dispersado) e
graficos. Para a preparacao do dataset do projeto, foi necessaria a
utilizacao de plataforma web para permitir a sequéncia de etapas
acima descrita, a visualizacao delas e a possibilidade de uso de
estratégias de aprendizagem de maquina.

Os pesquisadores utilizaram varias atividades de processamento
dosdados por meiododesenvolvimento de codigos de programacao
mediante o uso de softwares R e Rstudio a fim de combinar os
diferentes moddulos correspondentes as variaveis estruturadas
extraidas diretamente das bases de dados hospitalares. Para reunir
as internacdes equivalentes, por exemplo, foi utilizada a variavel
correspondente ao cdédigo de atendimento, sendo que esse processo
ocorreu em etapas sequenciais, com conferéncia dos totais de casos
em cada passo com bases externas. Foram feitas distintas estratégias
e etapas de avaliacao e andlise de correspondéncias comparativas
entre os processos de extragcao automatizada dos bancos de
dados e analises realizadas por médicos e enfermeiros revisando
manualmente os registros clinicos dos prontuarios eletrénicos,
usados como parametro de referéncia.

Para que as etapas de processamento acima sumarizadas fosse
possivel, foi identificada a necessidade de uso de plataforma
eletrénica capaz de reunir essa sequéncia de operacdes. Dessa
forma, a partir da intercessao de analista sénior de tecnologia da
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informacao do HCPA, este consultor solicitou e obteve licenca
"académica” (sem oOnus de uso) para utilizagdo dos servicos da
plataforma Dataiku para acdes de curadoria cientifica dos dados do
projeto.

A empresa Dataiku* ¢é atualmente a plataforma lider para
solucoes de inteligéncia artificial empregadas para o cotidiano de
empresas, organizacoes e sistemas. Relne diversas solucdes para
implantacao, uso, gerenciamento e desenvolvimento de analises de
dados baseados em ferramentas de inteligéncia artificial utilizando
componentes pré-construidos e processos automatizados, sempre
que possivel, para evidenciar linhas de fluxos de processos de
trabalho, assim como estratégias efetivas de gerenciamento e
governanca entre equipes de maneira a criar programas de analise
de dados transparentes, reprodutiveis e escalaveis utilizando
inteligéncia artificial.

A partir da preparacao do dataset do projeto, passou-se a
elaboracao e avaliacao do modelo de analise dos dados, para
posterior elaboracao do DataHub, extracao dos relatdérios de dados,
interpretacao do modelo e geracao das analises estatisticas. Dessa
forma, para as etapas de elaboracao de avaliagao do modelo de
analise, foi possivel verificar a factibilidade do software/plataforma
utilizado no projeto, como sera caracterizado nas etapas a seguir.

Considerando que as informacdes contidas nos registros
hospitalares de cada instituicao podem ser divididas entre
estruturadas e texto aberto (ou seja, ndo estruturado), e tendo
em vista as heterogeneidades dos hospitais brasileiros em termos
das praticas assistenciais e de gestao, além do proprio registro e
armazenamentodeinformacdesclinicas, foinecessariaaorganizacao
da coleta de dados de modo a integrar as informacdes em texto
aberto por meio de interface de programacao automatizada.

Aprogramacao automatizadaaplicada no projeto foi desenvolvida
por profissionais de tecnologia da informacao para coletar e
compartilhar dados de bancos de dados de diferentes hospitais.

“ www.dataiku.com




Esses bancos de dados, com disposicao para armazenamento
seguro baseado em nuvem, contém registros de saude eletrbénicos
sem a identificacao dos participantes de pesquisa no ambiente de
rede da proépria instituicao, correspondentes as notas de admissao
nas primeiras 48 horas de atendimento e até 24 horas antes da alta/
desfecho de cada participante de pesquisa.

A coleta de dados clinicos sem identificacao permitiu reunir:
a) as principais caracteristicas clinicas e fatores progndsticos dos
casos de hospitalizacao por suspeita ou confirmacao de Covid-19,
ampliando o conhecimento sobre a severidade, espectro e impacto
da doenca na populacao hospitalizada globalmente, em diferentes
paises; b) identificacdo das intervencdes clinicas aplicadas nos
atendimentos, dando subsidios para o planejamento operacional
global e dos paises durante a pandemia de Covid-19.

Os dados estruturados dos prontuarios eletrénicos contém
informacdes demograficas, prescricoes, resultados laboratoriais,
Sinais vitais e caracterizacao geral dos pacientes, como altura e
peso, datas de admissao e desfecho. Como a falta de dados para
diferentes variaveis foi importante na primeira fase desse projeto,
tornou-se necessario o uso de informacdes contidas em campos
nao estruturados, por meio de estratégias de extracao em texto
aberto, nas evolucdes clinicas. Para esse procedimento, foi utilizado
o software Smart Health Connect (SHC), que opera com base em
algoritmo utilizando redes neurais profundas/“Deep Learning’,
extraindo informacdes das evolucdes clinicas e incorporando dados
aos formularios eletrénicos de pesquisa propostos pela OMS.

O SHC é uma plataforma baseada em nuvem hibrida com
instalacdes federadas em sites. A finalidade do uso do software
SHC é melhorar a eficiéncia na analise de dados nao estruturados
(dispostos em campos de livre preenchimento nos prontudrios
eletronicos) e aumentar a eficcia na identificacdo de informacdes
demograficas, clinicas e laboratoriais de pacientes a partir de
registros assistenciais disponiveis em bases de dados assistenciais.




A empresa iHealth®> , com base em Brasilia (DF), concedeu, em
agosto de 2020, licenca de uso do software do SHC ao Hospital
de Clinicas de Porto Alegre (HCPA) com a finalidade precipua de
utilizacao dos dados no ambito do projeto, mediante contrato de
cessao de direitos de uso sem 6nus financeiro, na contratacao de
licenca de uso durante a execucao do projeto, sem a transferéncia
de direitos de propriedade ou titulos referentes a Propriedade
Intelectual para o HCPA, garantindo o cumprimento das exigéncias
de uso do software definidas em contrato, que incluem os
procedimentos de privacidade e seguranca de dados dos sujeitos
de pesquisa. Para tal, os dados foram armazenados em DataHub na
nuvem de processamento, permitindo que o software SHC receba,
minere e processe os dados de evolugdes clinicas dos prontuarios
de pacientes, devidamente desidentificados e anonimizados,
viabilizando a elaboracao do DataHub e a extracao de dados
necessarios as analises da pesquisa.

A ferramenta SHC possuialgoritmo representado por conjunto de
regras que executam em sequéncia e ordem procedimentos para, no
contexto do projeto em questao, identificar dados de interesse da
pesquisa que estejam disponiveis em campos de dados estruturados
(varidveis a serem preenchidas) e dados ndo estruturados (campos de
texto livre). A sequéncia de procedimentos prevista pelo algoritmo
preparou os dados para a execucao do modelo de aprendizagem
de maquina, representado por férmulas ou coédigos de computagao
que assumem os dados como objeto de andlise, aplicam as regras
do algoritmo utilizado, processam os dados e produzem relatdrios
como resultado da analise.

O SHC realizou modelos supervisionados e nao supervisionados
de aprendizagem de maquina, sendo que o primeiro compreende a
utilizacao de um conjunto de variaveis para a predicao do valor de
variavel a ser obtida. Ou seja, valores prévios sao usados para predizer
novos valores. No segundo, varidaveis em um dataset nao rotulado
sao utilizadas para inferéncias de padrdoes para compreensao
e agrupamento dos dados. Para fins da realizacao de modelos
supervisionados e nao supervisionados de aprendizagem de

5 http://www.ihealthgroup.com.br/




maquina, a ferramenta SHC utilizou redes neurais artificiais que sao
modeladas a semelhanca de redes de neurdnios, que interagem
visando interpretar informacdes e resolver problemas, também com
deniminacao de deep learning.

As principais varidveis de interesse incorporadas por meio desse
software sao comorbidades, eventos clinicos, tais quais suporte de
oxigénio e tipo de ventilacao, tipicamente relacionados a Covid-19,
e desfechos. O SHC utiliza as mais novas técnicas de processamento
de linguagem natural disponiveis a comunidade cientifica e modelo
de arquitetura de software que viabiliza a extracao de dados em
massa.

A elaboracao de modelo de aprendizagem de maquina previu
os seguintes estdagios: 1) classificacdo dos objetos para os quais
se pretende desenvolver modelos de predicao. Por exemplo:
como reconhecer sinais e sintomas relacionados as diferentes
apresentacdes clinicas da Covid-197 E esta classificacao pode ser
binaria (duas classes) ou multiclasse; e 2) modelos de regressao
capazes de predizer padroes que permitam sua analise e utilizacao
futura.

As metodologias de desenvolvimento de modelos de
aprendizagem de maquina sustentam ser necessario o emprego
de tempo adequado na analise, exploracao e limpeza dos dados
Nnao apenas para a obtencao de melhores resultados, mas também
para evitar erros, como dados ou analises enviesadas. Portanto,
foi necessario interagir com equipes que estao familiarizadas no
registro e analise dos dados em questao para garantir que os dados
resultantes da andlise automatizada correspondem as experiéncias
empiricas das equipes em saude.




