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RESUMO

O objetivo deste estudo foi descrever a detecgéo digital de doengas e vigilancia participativa em
diferentes paises. Os sistemas ou plataformas consolidados no meio cientifico foram analisados
por descricdo da estratégia, do tipo de fonte de dados, dos objetivos principais e da forma de
interagdo com os usudrios. Foram analisados 11 sistemas ou plataformas, desenvolvidos entre
1996 e 2016. Observou-se maior frequéncia de mineracdo de dados na web e crowdsourcing
ativo e tendéncia no uso de aplicativos méveis. E importante provocar o debate nos &mbitos
académico e dos servigos de satide para evolugdo dos métodos e percepgdes sobre a vigildncia
participativa na era digital.
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INTRODUCAO

Os estudos epidemioldgicos aplicados a vigilancia em satide nas tltimas duas décadas iniciaram
um recrutamento de novas metodologias para a investigacéo de surtos ou acompanhamento de
tendéncias em doengas infecciosas, visando a identificagdo precoce de surtos e doengas infecciosas’.
Atualmente, diversas plataformas eletronicas, como HealthMap, Google Flu Trends e Flu Near You,
permitem a visualizacdo dos cendrios epidemiolégicos ao redor do mundo, disponibilizando
dados sobre doengas para a populacéo, viajantes e servicos de satide’. O Regulamento Sanitério
Internacional (RSI), quando foi implementado, j4 contava com a evolugdo dos sistemas de
transporte que facilitam o deslocamento de individuos por todo o planeta. Esses sistemas
aceleram a disseminacéo de doencas infecciosas, demandando maior agilidade na identificacéo
desses riscos? Além disso, um dos pontos atualizados na dltima versdo do RSI foi a utilizagéo das
fontes néo oficiais (por exemplo, a midia em geral) para a detecgéo de rumores sobre possiveis
surtos ou casos de doencas tidas como emergéncias em satide publica?. O uso dessas fontes
néo oficiais se resume em grande parte & informacéo que esta disponivel na internet, quer seja
produzida e distribuida por websites e portais de noticias, quer seja pela construgio coletiva
dos usudrios nas midias sociais — movimento conhecido como crowdsourcing®. A publicagdo e
circulacdo de contetido produzido por usudrios da rede relacionado a epidemiologia de doencas
foram caracterizadas por Epidemiologia Participativa®e seu estudo pode ser definido pelos
acronimos Infodemiology e Infoveillance, sendo entendidos respectivamente por Epidemiologia
daInformagéo e Vigilancia da Informagéo*. Técnicas computacionais tém permitido a mineracdo
de dados no ciberespaco amplo, ou seja, andlise de semanticas e palavras-chaves dispersas na
internet, ligadas a textos com relevancia epidemioldgica, capturando e contabilizando conjuntos
de palavras, apontando tendéncias®. A busca em nichos mais especificos e, por questdes técnicas,
néo atingidos pelos métodos descritos anteriormente também é apontada como uma fonte de
elevada importancia para a saide publica coincidindo com as curvas epidémicas dos agravos,
a exemplo da mineragio em redes sociais digitais como o Twitter*®.

O Brasil, apesar de ser reconhecido como polo de desenvolvimento computacional em satide,
apresenta resultados timidos na producéo cientifica relacionada a detecgéo digital de doencas.
O Pais possui experiéncias exitosas na utilizagdo de mineragéo de dados em redes sociais
e vigilancia participativa ligadas ao estudo da epidemiologia da dengue como os projetos
Observatorio da Dengue e Dengue na Web*'. Entretanto, outras doengas com caracteristicas
clinicas agudas e que necessitam de uma rapida detecg¢éo néo eram cobertas por estratégias
desse tipo, apontando a caréncia dos estudos voltados para as doencas de notificacédo
compulséria imediata. Diante disso e do desenvolvimento turistico, comercial e industrial do
Pais, anecessidade de estratégias como estas tiveram prioridade na implementacéo, haja vista
a ocorréncia de grandes eventos como a Copa do Mundo de Futebol que demandaram uma
preparacéo antecipada e otimizada do setor satide para a mitigagéo de riscos infecciosos que
por ventura viessem a ocorrer, resultando no projeto Satide na Copa’. A partir desta experiéncia
exitosa, o Brasil continuou investindo esforcos e colaboragdes para dar prosseguimento a
vigilancia participativa, culminando nolangamento da plataforma Guardides da Satide, em 2016.

O objetivo deste estudo foi descrever a detecgdo digital de doencas e vigilancia participativa,
desenvolvidas entre 1996 a 2016, em diferentes paises.

METODO

No periodo de outubro de 2013 a margo de 2016, foi realizada andlise descritiva a partir
da construcédo de categorias baseadas nos objetos de estudo, sendo estes divididos em:
(1) Detecgao digital de doencas na web; (2) Vigilancia participativa (crowdsourcing ativo);
e (3) Twitter (crowdsourcing passivo). Dentro da primeira categoria estdo descritas experiéncias
que utilizam a busca ativa de dados com importancia epidemioldgica na internet. Na segunda,
as experiéncias em que individuos participam do processo como fonte primaria de informacéo
para a construcéo dos cendrios epidemioldgicos. Por tltimo, estdo apresentadas as pesquisas
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relacionadas a coleta de dados com relevancia epidemiolégica no Twitter. Com a finalidade de
delimitar o objeto de estudo, sé foram abordadas as experiéncias que possuem reconhecimento
consolidado no meio cientifico medido por repeticdo de suas citagbes em artigos desta temética.

Para a caracterizacdo da andlise das plataformas, foi utilizada a descri¢éo da estratégia, o tipo
de fonte de dados (primérios para dados coletados diretamente de usudrios e secundarios
para dados coletados no ciberespago), objetivos principais de cada sistema e plataforma de
interacdo com os usudrios (website para coleta, registro e consulta de informacoes apenas
em sitios eletronicos e aplicativo mével para coleta, registro e consulta de informacgdes por
dispositivos mdveis como tablets e smartphones).

RESULTADOS

A Tabela descreve a estratégia de 11 sistemas ou plataformas de detecgéo digital de doengas. Em
relacdo a caracterizagdo dos sistemas, observa-se predominancia de paises na América do Norte,
maior frequéncia de mineragéo de dados com relevancia epidemioldgica na web e crowdsourcing
ativo, utilizacdo de fontes de dados primdrias e secundarias e tendéncia no uso de aplicativos
moveis para coleta, registro e consulta de informagdes. Todas as plataformas demandam cadastro
para o usudrio enviar e ter acesso as informacdes, porém séo gratuitas para participacéo.

Tabela. Descrigao dos sistemas ou plataformas de deteccao digital de doencas.

Titulo Pais, ano de base Tipo d ¢ AL Objetivos principais Ple}taformji =
estratégia dados interacao
ProMed EUA, 1996 A Secundéria Coletar dados no ciberespago relacionados .Websne e
a doencas e agravos. aplicativo mével
GPHIN Canadé, 1997 A Secundaria Coletar dados no ciberespago relacionados Website
a doengas e agravos.
Holanda e Bélgica, 2003 . -
Portugal, 2005 Coletar informacoes sobre dados de In- Website o

InfluenzaNet B Primdria fluenza Like lllness, com consulta disponi-

Italia, 2008 bilizada para a populacio aplicativo mével
UK, 2009 para a populacao.
Primaria e Espacializar informagdes de relevancia Website o
HealthMap EUA, 2006 A B y epidemioldgica, disponibilizando para o el
secundaria O aplicativo mével
consulta da populacdo via web.
(0 .. Coletar dados no ciberespago relacionados .
MedISys Italia, 2007 A Secunddria Website
a doengas e agravos.
Espacializar informagoes sobre dados de
Salud Boricua EUA (apenas para Porto B Primaria smdromes.febrls agudas (dengue., |nf|gep? Website
Rico), 2008 za, leptospirose), com consulta disponibili-
zada para a populagao.
Espacializar informagoes sobre dados de Website o

Flu Near You EUA, 2011 B Primaria Influenza Like lllness, com consulta dispo-

- < licati Svel
nibilizada para a populagao. aplicativo move

Espacializar informagdes sobre dados rela-

Dengue na Web Brasil, 2011 B Primaria ) N Website
cionadas a dengue.
SESZLV:tOHO da Brasil, 2011 C Primaria  Espacializar tweets relacionados a dengue. Website
Detectar possiveis alteragdes no padrao
Satde na Copa Brasil, 2014 A B Prlmarl? e epidemiolégico de.ocorrenCIas de o!ogn- .We{)SIte e
secundaria  ¢as agudas em 12 cidades-sede brasileiras aplicativo movel
durante a Copa do Mundo FIFA, 2014.
Guardides da . Primaria e Detectar,anteupada.men.te agrega(.:ios,d.e Website e
P Brasil, 2016 B .. casos de sindromes diarreicas, respiratdrias . p
Sadde secundaria aplicativo mével

e exantematicas no territério brasileiro.

A: Mineragdo de dados com relevancia epidemiolégica na web; B: Vigilancia Participativa (Crowdsourcing ativo); C: Mineragdo de dados
no Twitter (Crowdsourcing passivo)
* Feito pelo aplicativo Outbreaks Near Me.
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Das plataformas apresentadas, sete apresentaram potencial utilizacéo no Brasil, onde algumas
delas ja fazem parte das rotinas dos Centros de Informacoes Estratégicas de Vigilancia em
Saude (CIEVS) das secretarias municipais de satide de capitais, secretarias estaduais de
satide e Ministério da Satde.

DISCUSSAO

No atual processo do fluxo de informacées considerando a vigilancia epidemiolégica,
o individuo doente s6 serd conhecido pela vigilancia ao adentrar algum servico, onde, apés
o diagndstico da suspeita, ele poderd ser notificado como possivel caso. Porém, o intervalo
entre o adoecimento e a notificagdo poderd gerar impacto na satuide publica se o caso,
por exemplo, se expor a diversos contactantes suscetiveis aquela doenga®”. Por outro lado,
o preenchimento dessalacuna pode ser feito tanto pela investigacdo das fontes néo oficiais,
como redes sociais, em que os usudrios postam com frequéncia suas situacdes rotineiras,
tendo participacdo passiva, ou ainda, no preenchimento de instrumentos especificos para
a coleta de dados sindrémicos, assim apresentando participagédo ativa. Nos dois casos,
ointervalo incdgnito tido anteriormente é suprido pela captura de informagdes relevantes™”.

No tocante a mineragéo de informagdes nas redes sociais, com caracteristica de participagdo
passiva®®, uma questdo que deve ser considerada é: até onde vai a liberdade dos servicos
de inteligéncia epidemiolégica na busca de informagdes nesses ambientes, uma vez que os
usudrios néo sabem que o que estdo postando esta sendo considerado suspeito?

Obviamente a constituigdo néo previa tal evolucéo das tecnologias, mas tenta se adaptar
com o movimento do Marco Civil da Internet, que esta pautando os principios, garantias,
direitos e deveres dos usudrios®’. Em um cendrio em que é importante a detecgdo precoce
de casos suspeitos e rumores, as questdes devem se sobrepor & minimizacéo de riscos de
disseminacédo de uma eventual doencga infecciosa? Os comités de ética em pesquisa necessitam
se empoderar dos temas, conhecer os diversos instrumentos e enxergar o horizonte de
possibilidades que o campo permite para, entéo, apresentar bom julgamento das pesquisas
que produzirdo os futuros instrumentos das agoes de satide nesta drea.

Outro aspecto importante a ser destacado sdo as limitagdes atuais para validagédo das
informagdes apresentadas, possuindo aspectos de mudangas culturais no pensamento
colaborativo da sociedade a fim de construir fontes de informagéo com participagéo popular
e controle social. De fato, ao capturar ameagas, suspeitas ou rumores por esses tipos de fontes
de informacéo, a mitigacéo dos riscos sé poderd ser feita com equipes locais de investigacédo
epidemiolégica. Entretanto, pode ser questionavel o investimento nestas forgas tarefas se
estratégias como esta nédo forem reconhecidas como sistemas complementares as fontes
tradicionais, fazendo parte do fluxo de rotina da vigildncia epidemioldgica.

Sdo diversos os pontos a serem discutidos e o papel desta comunicagdo nédo é esgotar
o assunto, e sim instigar o debate nos ambitos académico e dos servicos de satide para
que conhecam e se aproximem dos novos métodos e das oportunidades criadas pela
vigilancia participativa na era digital. Essa abordagem ¢é ainda nova no Brasil, mas
internacionalmente ja se somam dezenas de experiéncias bem-sucedidas, apontando
tendéncia que se fortalecerd nos préximos anos.
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