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Resumo

Um consideravel aumento na quantidade de dados disponiveis
na area da satde tem sido observado nos tultimos anos. Essa
proliferagdo os torna crescentemente inacessiveis, gerando um
desafio que ¢ como fazer esses dados terem sentido. Neste ensaio
sobre os desafios do uso de big data em avaliagdo em satde os
autores iniciam com uma abordagem histdrica do crescimento da
quantidade de dados observado nas ultimas décadas, definem o
que ¢ big data, descrevem suas caracteristicas e comentam sobre
as principais dificuldades para a sua utilizagdo pelos avaliadores
na area da satide. Destacam ainda as suas limita¢des, enquanto
apontam seu uso potencial nas pesquisas ndao avaliativas, nos
estudos de avaliabilidade, nas avalia¢des normativas e nas
pesquisas avaliativas. Concluem chamando a atengdo para a
necessidade de integrar as duas abordagens: aquela baseada em
dados apresentada recentemente pela Ciéncia dos Dados e a
baseada em hipdteses proposta pelo Método Cientifico.
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Abstract

In recent years there has been a huge increase in the amount
of data available in the health area. This proliferation
makes them increasingly inaccessible, creating a challenge
that is how to make that data meaningful. In this essay on
the challenges of using big data in health evaluation, the
authors begin with a historical approach about the growth
of the amount of data observed in the last decades, define
what is big data, describe its characteristics and comment on
the main difficulties for use by health evaluators. They also
highlight their limitations, while pointing out their potential
use in non-evaluative research, evaluability assessment
studies, normative evaluations and evaluative research. They
conclude by calling attention to the need to integrate the two
approaches: one recently presented based on data as stated
by the Science of Data and the other based on hypotheses as
endorsed by the Scientific Method.
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Introducao

Nos tltimos anos, tem-se observado um considera-
vel aumento na quantidade de dados disponiveis na
area da satde; vivemos um verdadeiro dilavio de
dados. Entretanto, a proliferacao de dados traz um
grande desafio que ¢ como fazer esses dados terem
sentido [1]. Isso faz com que os questionamentos de
T. S. Eliot formulados ha 85 anos continuem extre-
mamente atuais: “Onde esta a sabedoria que perde-
mos no conhecimento? Onde esta o conhecimento
que perdemos na informagao?” [2].

A medida que os dados se tornam mais abundantes,
o principal problema nao ¢ mais encontra-los, mas
identificar aqueles que sao relevantes para tomado-
res de decisao [3]. De acordo com Saracci (2018) a
producao atual diaria de dados tem sido estimada em
2,5 exabytes (10" bytes). A cada um ou dois anos
mais dados sejam produzidos do que em todos os
anos anteriores da histéria da humanidade. Projeta-
-se que o volume acumulado de dados pode chegar a
44 zettabytes (10°' bytes) em 2020, mas os dados de
satude representam apenas uma pequena fracao desse
enorme volume gerado pelas mais diversas ativida-
des da sociedade [2].

Se 70 anos atras os computadores tornaram os dados
legiveis, ha 30 os tornaram acessiveis por intermedio
da Internet e rastreaveis por meio de motores ou ferra-
mentas de busca. O desafio presente ¢ aprender a usar
o “computador” para triturar esses dados, obtendo uma
maneira totalmente nova de entender o mundo [4]. A
atual disponibilidade de grande volume de dados, e os
avangos tecnologicos, incluindo as ferramentas esta-
tisticas disponiveis, traz oportunidades e desafios sem
precedentes para as investigagdes em satde.

Metodologia

Trata-se de um ensaio teorico-reflexivo, baseado em
pesquisa bibliografica, que tem como objetivo refle-
tir sobre os desafios do uso de big data (BD) nas ava-
liagdes em saude face ao crescimento na quantidade
de dados disponiveis, destacando suas limitagoes e
usos potenciais.

Resultados e discussoes

O termo BD foi empregado pela primeira vez em
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1997, pelos cientistas da NASA Michael Cox e Da-
vid Ellsworth, em alusdo a conjuntos de dados mui-
to grandes [5]. Segundo o Cambridge Dictionary BD
pode ser definido como “conjuntos muito grandes de
dados produzidos por pessoas que usam a Internet
e que so podem ser armazenados, compreendidos e
usados com a ajuda de ferramentas e métodos espe-
ciais” [6]. Na pratica, os BD tém sido associados: 1)
a disrupgao no processamento tradicional de dados
com desafios relacionados a quantidade de dados,
seu processamento em tempo real, diversidade de
fontes, e baixo custo; 2) a tomada de decisdo orien-
tada por dados; 3) ao armazenamento e processa-
mento continuo de grandes volumes de dados; 4) a
um movimento cultural por meio do qual descobre-
-se como a humanidade interage com o mundo; 5) e,
por fim, a auséncia de necessidade de interpretagao
humana, com decisoes baseadas em algoritmos [7].
De acordo com Forss e Noren [8] ha quatro catego-
rias principais de BD: 1) dados originados ativamen-
te: dados nao estruturados armazenados intencio-
nalmente; 2) dados originados passivamente: dados
nao estruturados armazenados involuntariamente;
3) dados originados por algoritmos (ou seja, comu-
nicagao maquina a maquina): dados nao estruturados
que sdo ativamente e intencionalmente armazenados
por entidades ndo humanas e 4) estatisticas publicas
(ou dados abertos): geralmente dados estruturados
que sdo ativamente inseridos em bancos de dados
por atores e individuos especificos. Nesta tltima ca-
tegoria encontram-se dados tradicionalmente utili-
zados na area de avaliagdo, quer primarios quer se-
cundarios. Os dados primarios referem-se a dados
coletados para responder a uma questao de pesqui-
sa especifica usando um instrumento proprio (por
exemplo, inquéritos e entrevistas). Ja os dados se-
cundarios referem-se a dados que foram coletados
para um proposito diferente da pergunta de pesquisa
em questdo. Os dados secundarios podem vir da vi-
gilancia de rotina em Saude Publica, inquéritos de
satude de base populacional, dados de alta hospitalar,
administracao e faturamento de servicos de saude,
ou de outros projetos de pesquisa [9].

As pesquisas com BD podem utilizar desde dados
moleculares (Ex: uso de dados de expressao géni-
ca para previsao de desfechos clinicos), ou teciduais
(Ex: uso de dados de ressonancia magnética para
predi¢oes clinicas), até aqueles provenientes de pa-
cientes (Ex: predi¢ao da readmissao em Unidade de
Terapia Intensiva e da taxa de mortalidade de pa-



cientes com certas caracteristicas), ou de populagoes
(Ex: dados coletados por médicos, clinicas, hospitais
ou midia social) [10]. O desenvolvimento de novos
modelos para avaliagdo ou estratificagio riscos, inte-
grando dados de atengao a satde formal e informal e
resultados de pesquisas, poderia ajudar a definir pla-
nos de agao mais adequados para os pacientes [11].

No Brasil, Chiavegatto Filho [12] destaca o relacio-
namento de bancos de dados mantidos pelo Ministe-
rio da Satde, como o Sistema de Informacgdes sobre
Mortalidade (SIM) e o Sistema de Informagoes sobre
Nascidos Vivos (Sinasc). A esses podem ser acrescen-
tados, por exemplo, o Sistema de Informagao Hospi-
talar (SIH) e o Sistema de Informac¢do Ambulatorial
(SIA), bem como bancos de dados de inquéritos e
pesquisas disponibilizados no sitio do Datasus [13].

Em 2001 os BD foram inicialmente caracterizados
por trés letras Vs, referentes ao alto Volume, alta
Velocidade e alta Variedade de informagoes [14].
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Figura 1 - Caracteristicas dos big data
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Somente em 2012 foi proposta uma quarta letra V,
referente a Valor, uma vez que sera a combinagao das
dimensoes que ira conferir valor aos BD. Em 2013
ja eram listadas 10 caracteristicas, acrescentando-se
a validade, veracidade, volatilidade, viabilidade, vi-
sualizacao e variabilidade. Mais recentemente foram
identificados 42 Vs [15] (Figura 1).

Os BD se constituem numa importante oportunida-
de de expansao da capacidade de gerar novos conhe-
cimentos, contribuindo para a sua disseminagao, e ao
trazer a medicina de precisdo para a pratica clinica
podem contribuir para a transformagao da assisténcia
a satude [16]. Na medicina de precisao as recomenda-
¢Oes terapéuticas devem ser personalizadas com base
em pesquisas com elevada validade externa, o que
pode ser obtido com grande niimero de pacientes,
o que geralmente implica na realizagao de estudos
multicéntricos, ou por meio do relacionamento de

bases de dados publicas existentes, provenientes,

Ano:
2001 (3 Vs)
2012 (4 Vs)

O
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2013 (10 Vs)
2014 (15 Vs)
2017 (42 Vs)



Artigo Original

por exemplo, de prontuarios eletronicos integrados
[12]. Como destacam Cano et al. (2017) um poten-
cial tinico dos BD ¢ a criagao de uma estrutura digital
de satide, por meio da integragao de maltiplas fontes
heterogéneas de informagao, gerando novos conhe-
cimentos que impactem nos resultados da assisténcia
meédica e na experiéncia do paciente [11].

Segundo Salerno et al., ¢ necessaria uma perspeti-
va equilibrada que proporcione salvaguardas para os
individuos, mas que também melhore a satde da po-
pulagdao. De forma semelhante as demais pesquisas
envolvendo seres humanos, esses autores propdem
que o uso de BD suscita preocupagdes com questoes
¢ticas, que nao devem ser negligenciadas, tais como a
prote¢ao da privacidade, da confidencialidade, e dos
danos individuais; a seguranga e a integridade de da-
dos; a defini¢ao de situagdes nas quais ha necessida-
de de consentimento livre e esclarecido; e o cuidado
com falsas inferéncias [9].

Avaliacio em saade e big data

A avalia¢do ¢ inerente a atividade humana, uma vez
que, para que possamos nos posicionar e agir social-
mente, submetemos as situagoes, objetos, processos
e praticas cotidianas a algum julgamento [17].

Embora a United Nations Global Pulse tenha reconhe-
cido o potencial dos BD como fonte complementar
a dados tradicionais para o monitoramento e avalia-
¢ao de programas, a demanda por BD nessas areas
ainda é reconhecidamente fraca [8, 18]. Os BD nao

tem sido muito usados por avaliadores, sobretudo,
pela falta de transparéncia sobre como sao gerados;
faltam informagdes basicas sobre a representativida-
de das populagoes estudadas, criterios de inclusao, e
vieses provaveis; alem disso, muitas vezes as equipes
de avaliagao nao dispoem das competéncias necessa-
rias para localizar e usar os BD [8]. Ainda que exis-
tam enormes possibilidades cientificas em BD, Lazer
et al. (2014) destacam que a quantidade de dados
nao nos autoriza a ignorar aspetos basicos da teoria
das medidas, validade de construto, confiabilidade e
dependéncia entre as fontes de dados [19].

De acordo com Dias & Duarte (2015) a utilizac¢do
de BD para melhor informar as tomadas de decisao
pode gerar grandes economias aos sistemas de saude,
otimizando a inova¢io, melhorando a eficiéncia de
pesquisas e ensaios clinicos e construindo novas fer-
ramentas para médicos, consumidores, seguradoras
e reguladores para cumprir a promessa de aborda-
gens mais individualizadas [16].

Entretanto, conforme destacam Brousselle et al.
(2011) as tomadas de decisao s6 em parte se apoiam
em pesquisas ou em avaliagoes [17]. Neste cenario,
destaca-se o potencial do uso de BD tanto nas pesqui-
sas nao avaliativas, como nas avaliacdes normativas e
nas pesquisas avaliativas. Do mesmo modo, os estudos
de avaliabilidade, que devem anteceder avaliagdes mais
complexas a fim de determinar o quanto o programa ¢
avaliavel e qual seria o proposito e o foco da avaliagao
[20], poderiam se beneficiar dos BD disponiveis, favo-
recendo a racionalizacdo de recursos e maximizando a
abordagem avaliativa (Figura 2).

Estudos de avaliabilidade

A 4

Pesquisa ndo avaliativa

— a—.

VvV v v v

Avaliacdo normativa

Tomada de decisao

Figura 2 - Usos potenciais dos Big Data em pesquisa e avaliagdo para a tomada de decisao

Fonte: adaptado de Brousselle et al., 2011.
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Pode-se ainda especular que os BD poderiam, por
exemplo, contribuir para tornar mais eficientes as
avaliagdes, uma vez que dados colhidos passivamente
podem ser mais relevantes do que dados de pesquisas
e entrevistas, ao expor “o que as pessoas fazem” em
vez de “o que as pessoas dizem” [8].

Cabe enfatizar que a abordagem avaliativa, alvo des-
te ensaio, deve principiar por identificar respostas a
questdes iniciais tais como [17]: 1) Qual ¢ o proble-
ma a ser avaliado? 2) Qual ¢ a intervengao e quais sao
os seus componentes? 3) Qual ¢ o modelo logico?
4) Qual ¢ o contexto? 5) Quais sdo as finalidades da
avaliagdo? 6) Qual a perspetiva da avaliagao? 7) Qual
etapa da intervengao esta sendo avaliada? 8) Qual ¢ a
viabilidade operacional da intervengao? 9) Ha recur-
sos disponiveis para desenvolver a avaliagao?

Como enfatizam Potvin e Bisset (2014), a pratica
da avaliagdo requer competéncias metodologicas e
técnicas para condugao de investigagdes sistematicas
[21]. Essa pratica, assim como um paradigma, exige
uma racionalidade organizada, da qual fazem parte
cinco dimensdes interrelacionadas: teologia, ontolo-
gia, epistemologia, metodologia e deontologia.

A dimensao teleologica diz respeito ao que o profis-
sional coloca como meta ou objetivo central da ava-
liagao. Ao definir a intencionalidade, contribui para a
formula¢do da visdo, missao, objetivos e metas.

Ja a dimensao ontologica tem relagdo com os obje-
tos que a pratica busca regular reproduzir ou trans-
formar. Podem ser individuos, classes, atributos ou
relacionamentos.

Por sua vez, a dimensao epistemologica tem a ver
com o relacionamento entre o profissional e o objeto

de sua pratica. Refere-se ao conhecimento que te-

Anais do ITHMT

mos sobre os programas ou politicas a serem avalia-
dos que nos permitam refletir sobre como altera-los.
Neste contexto, tanto o objeto a ser avaliado quanto
a avaliac¢do influenciam um ao outro.

A dimensao metodologica se refere ao tipo de agao
que os profissionais conduzem para alcangar seus ob-
jetivos. Essa dimensao diz respeito a analise da pos-
sibilidade de avaliagao, defini¢ao da pergunta e do
projeto de avalia¢do e uso do conhecimento.
Finalmente, a dimensdo deontologica refere-se a
competéncia técnica do profissional e ao seu com-

pl‘OD’liSSO com valores e deveres.

Conclusoes

Concluindo, como destacam Petersson, Leeuw e
Olejniczak (2017), ¢ essencial que avaliadores in-
vistam na habilidade de combinar diferentes teorias,
meétodos e perspetivas, aumentando o uso dos BD
[22]. O uso dos BD deve ser encorajado nas pesqui-
sas nao avaliativas, nos estudos de avaliabilidade, nas
avaliagbes normativas e nas pesquisas avaliativas, ca-
bendo ao avaliador escolher a base de dados que mais
se apropria ao seu objeto de estudo. Ha muito que
aprender com comunidades emergentes, como as
dos BD, mas ha também muitas visdes a serem com-
partilhadas pelos avaliadores em retribuigao. Os BD
podem nos dar as respostas, mas o que nao podemos
perder de vista ¢ a singularidade de elaborar as ques-
toes. Cabe, neste cenario, promover pesquisas avalia-
tivas e intervengoes apoiadas em dados como propoe
a Ciéncia dos Dados e em hipoteses como preconiza
o Método Cientifico.
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