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• We need to understand the relationships between genotype and disease  

phenotypes in detail.

• The only way to collect enough clinical and genetic data for the  understanding 

of the molecular mechanisms of disease is through the  international

cooperation.

• The ethical and responsible sharing of good quality data in an altruistic act, that 

will benefit patients at any place on the  planet.

Why sharing genomic and clinical data?

2010-2013

Translation of research to medicine



• Diverse data types in large cohorts: -omics, imaging (e.g., brain 

activity, longitudinal MRI), population studies, environmental 

exposures: BIG DATA

• Use of wearable sensors (biosensors): DIGITAL HEALTH

• Development of new data acquisition protocols, aggregation, 

integration and analysis: DATA SCIENCE

• Challenges in data storage, security, selective access, sorting, 

visualization and sharing: OPEN SCIENCE
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•Aim: A global initiative to collect and 
curate all human genetic variation  
affecting human health.

•Mission: To improve health care by 
facilitating the harmonization of the  
human genetic variation data and by 
understanding its impact on health.



National Nodes (2019)







Mission

To accelerate progress in human health                        
by helping to establish a common framework of 
harmonized approaches to enable effective and 
responsible sharing of genomic and clinical data, and by 
catalyzing data sharing projects that drive and 
demonstrate the value of data sharing
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Developing documents, products and 
supporting projects aiming to foster data-sharing

2014







BIPMed - Brazilian Initiative on
Precision Medicine

www.bipmed.org



Mission

• To help implement precision medicine in Brazil by acting as a 
catalytic element to foster collaboration among different stake 
holders (scientist, physicians, health authorities, hospitals, 
society) 

First product: BIPMed genomic database



UNICAMP

USP

2015

http://cepid.fapesp.br/en/home/
http://cepid.fapesp.br/en/home/


No portal BIPMed



Interface LOVD



Data Sharing
www.bipmed.org



LatinGen: www.latingen.org



@ Claudia Bauzer Medeiros



Public open research data network SP
First of its kind in Latin America

21

7 public universities, approx. 48 campi
11,5 mil faculty
170 mil students
+ researchers in e-Agriculture (CNPTIA) – will provide 
support to EMBRAPA’s nation-wide network of all 
agricultural research data in Brazil 





Riscos





Quebra de privacidade e 
sigilo



Ações para manter a privacidade dos dados

Desidentificação dos dados Uso de ferramentas computacionais

Acesso em etapas

Bancos de dados federados

Consentimento



Informed consent







Level 1 or Unrestricted Access: This is the standard access level and it does 

not require user registration or authentication. Users can access polled 
statistics, list of variants; frequency. Users do not have access to 
individualized data.

Level 2 or Restricted Access: It requires registration and users can request 
access to files containing specific datasets. Registered users must sign a 
Data Sharing Agreement, which includes a confidentiality clause. 
Registered users can request Individual VCF files containing variants 
information.

LEVELS OF ACCESS OF GENOMIC INFORMATION 
DEPOSITED IN THE BIPMED 

PUBLIC GENOMIC DATABASE





Marcos Legais no Brasil



LGPD - Fonte de informação



LGPD - consentimento



LGPD: uso exclusivamente acadêmico

• Artigo 4º: Trata das exceções

• “A pesquisa, para fins acadêmicos, deve observar as 
mesmas recomendações da exceção da aplicação da Lei 
no tratamento de dados pessoais para fins 
exclusivamente jornalísticos, principalmente a cautela na 
publicização do trabalho científico, sopesando a interesse 
público e os direitos do titular.”

• “ Ainda, sempre que possível, buscar meios técnicos 
razoáveis e disponíveis no momento do tratamento, pelos 
quais o dado perde a possibilidade de associação, direta 
ou indireta a um indivíduo (anonimização)”

• “Ademais, a grande questão que se coloca é 
a complexidade e dificuldade de se 
interpretar quando referida a exceção 
levada a efeito, abrindo uma janela enorme 
na (des) proteção dos dados pessoais 
objeto da eventual investigação científica, 
já que o tratamento para essa finalidade 
encontra guarida em diversas disposições 
gerais da LGPD, mesmo sem o 
consentimento dos titulares.”

• - (i) diante do legítimo interesse do 
controlador, finalidade legítima.

- (ii) realização de estudo por órgão de 
pesquisa.

- (iii) realização de estudo em saúde pública, 
por órgãos de pesquisa

Fonte: LGPD: Lei Geral de Proteção de Dados – Comentada. Org. Nóbrega Maldonado V. & Opice Blum R., Thomson Reuters, Revista dos Tribunais, 2019.

“No entanto, se por um lado a isenção da aplicação
da Lei ao tratamento de dados pessoais para fins
exclusivamente acadêmicos pode gerar situações críticas
diante da insegurança no tratamento dos dados,
por outro, na inexistência desta exceção, além de
encontrar uma base legal para o tratamento,
conforme elencado anteriormente, pesquisadores
seriam obrigados a cumprir todos os requisitos da LGPD,
o que poderia gerar adicional desestímulo a produção acadêmica.”







icendes@unicamp.br


