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Modalidade: Resumo Expandido

Resumo: O objetivo deste estudo é identificar e caracterizar iniciativas de ciéncia cidad3, em
plataformas digitais, que produziram dados e informacgdes sobre a covid-19 no Brasil, do ponto de
vista da gestdo da infodemia e da desinformacgdo. O estudo se caracteriza como qualitativo, de cunho
exploratério. A andlise destacou a importancia da ciéncia cidada para o aumento da transparéncia e
acessibilidade de dados publicos e na luta contra a desinformacdo. A pesquisa reforca a necessidade
de fortalecer as ac¢des de ciéncia cidada para melhorar a resposta a futuras emergéncias de saude
publica.

Palavras-chave: Infodemia; Ciéncia cidada; Covid-19.

Abstract: The objective of this study is to identify and characterize citizen science initiatives on digital
platforms that produced data and information about covid-19 in Brazil, from the perspective of
infodemic and misinformation management. The study is qualitative and exploratory in nature. The
analysis highlighted the importance of citizen science in increasing transparency and accessibility of
public data and in combating misinformation. The research reinforces the need to strengthen citizen
science actions to improve the response to future public health emergencies.

Keywords: Infodemy; Citizen science; Covid-19.

1 INTRODUCAO

Em fevereiro de 2020, pouco antes da covid-19 ser declarada uma pandemia pela

Organizacao Mundial da Saude, a OMS, o diretor Tedros Adhanom Ghebreyesus, alertou:
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"Ndo estamos lutando apenas contra uma pandemia; estamos lutando contra uma
infodemia. Informacdes falsas se espalham mais rapida e facilmente do que o virus, e isso é
muito perigoso” (OMS, 2020a). Ainda que o conceito de infodemia ndo se restrinja apenas a
producdo e divulgacdo de informacdes falsas, a disseminacdo de um elevado volume de
informacgdes de fontes ndo confidveis sobre o novo coronavirus causou e causa, segundo a
OMS ([202-]), a desconfianga nas autoridades de saude, bem como comportamentos de
risco que podem intensificar ou prolongar os surtos da doenca.

No caso do Brasil, soma-se ainda o fato de que, embora alguns bracos do Estado
brasileiro tenham sido bem atuantes na gestdo da pandemia de covid-19%, o mandato de Jair
Bolsonaro na presidéncia da republica (2019 - 2022) foi marcado pelo discurso anti-vacina,
bem como pela lacuna informacional de dados epidemioldgicos oficiais, o que contribuiu
para a disseminagao de desinformagdo, usando inclusive a maquina publica para agir contra
as orientacdes da OMS e dos especialistas em saude publica?.

Em contraponto a essa atuacdo do governo brasileiro, observou-se a atuacdo de
diferentes segmentos da sociedade, em diversas frentes de produc¢do e disseminacdo de
informacgdes relevantes ao enfrentamento da pandemia, que podem ser consideradas como
parte do escopo da ciéncia cidada (Albagli; Rocha, 2021).

Considerando os argumentos apresentados, o objetivo deste trabalho foi identificar e
caracterizar iniciativas de ciéncia cidada, em plataformas digitais, que produziram dados e
informacdes sobre a covid-19 no Brasil, e seu possivel papel no enfrentamento da lacuna de
dados oficiais e no esclarecimento da populagao.

O trabalho é parte de uma pesquisa maior3 que parte do pressuposto de que crises
socioambientais e sanitdrias, como a covid-19, amplificam o debate sobre as rela¢des entre
ciéncia e sociedade, colocando-se como questdo principal: Quais sao as caracteristicas das
iniciativas de ciéncia cidada desenvolvidas em plataformas digitais para combater a

infodemia e a desinformag¢ao durante a pandemia de Covid-19 no Brasil?

1 Destacamos o papel do Servigo Unico de Saude, o SUS, que possibilitou a criagio de hospitais de campanha,
leitos de UTI extras e promoveu a campanha de vacinagdo contra a covid-19.

2 Exército e Ministério da Saude gastam milhdes para distribuir cloroquina. Noticia completa disponivel em:
https://www.em.com.br/app/noticia/nacional/2021/02/21/interna_nacional,1239431/exercito-e-ministerio-
da-saude-gastaram-milhoes-para-distribuir-cloroquina.shtml

3 0 trabalho é parte da dissertacdo de mestrado de Larissa da Silva Souza, sendo desenvolvida no PPGCI — IBICT
e UFRJ, com previsdo de defesa em dezembro de 2024.


https://www.em.com.br/app/noticia/nacional/2021/02/21/interna_nacional,1239431/exercito-e-ministerio-da-saude-gastaram-milhoes-para-distribuir-cloroquina.shtml
https://www.em.com.br/app/noticia/nacional/2021/02/21/interna_nacional,1239431/exercito-e-ministerio-da-saude-gastaram-milhoes-para-distribuir-cloroquina.shtml

XXIV Encontro Nacional de Pesquisa em Ciéncia da Informag¢ao — XXIV ENANCIB
Vitéria-ES — 04 a 08 de novembro de 2024

2 METODOLOGIA

O trabalho apresenta inicialmente um panorama da tematica da infodemia e da
ciéncia cidada, com base em um levantamento da bibliografia sobre o tema. O protocolo do

i

levantamento incluiu os termos “ciéncia cidada” e “infodemia”. As palavras-chave foram
buscadas em trés idiomas: portugués, inglés e espanhol, nas bases de dados Scielo, Web of
Science (WOS) e Pubmed, nas quais foram utilizados os operadores booleanos “AND” e
“OR”.

Na parte empirica, partiu-se primeiramente dos seguintes mapeamentos de
iniciativas de ciéncia cidada, relacionadas ao enfrentamento da Covid 19: 216 iniciativas
identificadas por Albagli e Rocha (2021); e 7 iniciativas identificadas pela Fundacion Karisma
(2022)%. Uma busca complementar foi realizada, no periodo de 1 mar¢o de 2022 a 30 de
marco de 2023, em noticias divulgadas em meio eletrénico e plataformas que rednem
informacdes sobre ciéncia cidada, com foco na covid-19. O mapeamento realizado pela
Fundacion Karisma e a busca em outras fontes ndo retornou resultados diferentes que
acrescentassem ao mapeamento realizado por Albagli e Rocha (2021), resumindo a analise
as iniciativas mapeadas por estas autoras.

Das 216 iniciativas identificadas por Albagli e Rocha (2021), foram, ao final,
selecionadas para analise, neste trabalho, nove iniciativas, considerando os seguintes filtros:
objetivo (iniciativas orientadas para producao de dados e informagao sobre o coronavirus),
cobertura territorial (iniciativas realizadas e/ou com foco em um ou mais territérios

brasileiros); o suporte de disponibilizacdo de dados (plataformas online); iniciativas com

URLs ativas em junho de 2024

3. INFODEMIA, DESINFORMAGCAO E CIENCIA CIDADA

Durante a pandemia notou-se uma série de controvérsias em torno do surgimento,
da prevencdo, do tratamento e das consequéncias da covid-19. Esse periodo foi marcado
pelo excesso de informacgdes produzidas e disseminadas, fenémeno denominado infodemia,
que, segundo Arias (2020), contribuiu para o aumento do panico e incerteza, gerando

comportamentos indesejaveis tanto individualmente quanto coletivamente. Segundo Kalil e

4 Fundada em 2003, a Fundagio Karisma é uma organizag3o latino-americana que busca promover os direitos
humanos no mundo digital. A Karisma realizou um mapeamento colaborativo de iniciativas cidadas para
enfrentar a Covid-19.
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Santini (2020, p. 5) “a infodemia é caracterizada por uma quantidade e variedade excessiva
de informacGes de diferente qualidade e credibilidade (algumas falsas, outras imprecisas,
outras baseadas em evidéncias)”. Parte desse potencial danoso da infodemia deve-se ao fato
de que as informagdes disseminadas geralmente possuem um carater desinformador.

Ferreira (2021) descreve a desinformacdo como um termo guarda-chuva que inclui
todos os niveis de informacgdes falsas ou imprecisas que circulam pela internet. Ja Vegas
(2022) define desinformagao como um conteludo intencionalmente falso, produzido para
gerar dano e que possui uma motivacdo, como ganhar dinheiro ou ter influéncia politica.

A revisdo bibliogradfica sugere a necessidade de desenvolver estratégias de
comunicacdo que considerem a diversidade dos grupos sociais, promovendo o uso de
informagdes confidveis e reforcando o conhecimento sobre a pandemia e o discurso
informativo com mensagens de saude publica em canais diversos: tanto os tradicionais,
guanto os digitais. Lopez, Moreno e Mera (2021), destacam o papel da alfabetizacdo
mididtica na gestdao da infodemia e apontam que deve haver a articulagao de esforgos entre
organizacbes de saude, cientistas, os meios de comunicacdo e os cidaddos para uma
comunicagao mais interativa.

O Quadro 1 sintetiza as estratégias para gestdao da infodemia relacionadas na

resolucdo dos Estados membros da OMS (2020b) e pelo infodemiologista Eysenback (2020).

Quadro 1 - Estratégias para gestdo da infodemia

Descricao
Proposta ¢
Comunicagao Desenvolver e utilizar estratégias de comunicacdo focadas na diversidade de grupos sociais,
diversificada utilizando linguagem e suporte acessiveis a cada um desses grupos.

Comunicagdo  em | Utilizar dos meios tradicionais e digitais para estabelecer a comunicagdo. Diversificar para que a

canais diversos informacgado seja passada e validada em formatos variados, a fim de alcancar mais pessoas.

Uso de informagdo | Reforgcar o conhecimento sobre a pandemia, utilizando de fontes de informagdo confiadveis e

confiavel verificaveis, referenciando essas fontes e indicando o caminho até elas.

Literacia em E- | Desenvolver a habilidade de acessar, compreender, selecionar, avaliar, usar, criar e compartilhar
saude informagdes e conteddos midiaticos disponiveis em meio digital, com senso critico e de forma

ética e efetiva. (UNESCO, 2016).

Fonte: Adaptado de OMS (2020b) e Eysenback (2020).
Em sintese, as solugdes apresentadas pela literatura para o enfrentamento da

infodemia de covid-19 convergem para o reconhecimento de que a diversificacdo da

linguagem e dos suportes comunicacionais é fundamental, e a alfabetizacdo midiatica é uma
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forma de promover o acesso e consumo de informacgdes confidveis e a autonomia dos
individuos. Como afirma Arias (2020, p. 2), “A gestdo da pandemia é responsabilidade de
todos. Se vocé ndo estd bem informado, ndo agird adequadamente para parar o contagio”.

Neste contexto, destacam-se as praticas de ciéncia cidadd, por permitirem que a
producdo e a andlise de informacgdes e conhecimento incluam ndo cientistas (Romero, 2017),
reforcando a comunicacdo entre ciéncia e sociedade (Albagli, 2020). N3o cientistas, também
chamados de participantes leigos, especialistas em experiéncias, atores com expertise leiga
ou ainda amadores (Rocha, 2019), podem contribuir voluntariamente ou por meio de
projetos cientificos.

Na pandemia de covid-19, assim como em outras crises sanitarias, esses atores
contribuem com suas experiéncias em relagdo aos sintomas e em como o virus se expressa
em diferentes situacoes e localidades. Na area da saude, sdo utilizados outros trés termos
relacionados com a participacdo cidada na coleta de dados e informac¢des que contribuem
para o conhecimento cientifico acerca de uma doenga, bem como o engajamento social em
acoes epidemioldgicas: epidemiologia popular, epidemiologia social e vigilancia popular em

saude.

4 INICIATIVAS DE CIENCIA CIDADA EM COVID 19 NO BRASIL
Pode-se considerar que iniciativas de ciéncia cidada destacaram-se no contexto da
pandemia de covid-19 ao desenvolver estratégias de coleta, andlise e divulgacdao de dados
gue visavam suprir a lacuna informacional deixada pelo Estado brasileiro quanto a situacao
epidemioldgica do Brasil. Nessas iniciativas, observou-se que os cidaddos ndo cientistas
atuaram ativamente na producdo do conhecimento cientifico, ou seja, ndo foram meros
receptores de informacdes. O estudo analisou as seguintes iniciativas:
e Brasil sem Corona’: Plataforma para monitoramento e comunica¢do sobre a covid-
19, que promoveu a vigilancia epidemiolégica participativa ao possibilitar a
autodeclaracdo de sintomas. Também enviava lembretes de boas praticas para o
enfrentamento da covid-19 aos usuarios cadastrados no aplicativo Colab e permitia a

fiscalizacdo do preco de produtos nos mercados.

> https://www.brasilsemcorona.com.br/
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e Brasil.l0%: Projeto focado na coleta e disponibilizacio de dados abertos sobre a
pandemia, que catalogou e reuniu os boletins epidemiolégicos de secretarias de
salde estaduais dos 27 estados brasileiros num processo colaborativo, que
inicialmente contou com 34 voluntarios. Apresentou também recomendagdes para a
disponibilizagdo de dados abertos e reutilizaveis das secretarias de saude.

e Colab Covid-19br’ e Covid-19 Brasil®: Estas duas iniciativas foram hospedadas na
plataforma Ushahidi, e promoveram a geovisualizacdo de dados epidemioldgicos
obtidos por meio de formularios de autodeclaragao de sintomas.

e Coronavirus nas Favelas®: Projeto voltado para a comunicacdo e gestdo da pandemia
em favelas, que articulou coletivos para a¢cdes de combate ao coronavirus. Esta
iniciativa mobilizou cidadaos ndo cientistas ao promover o mapeamento da covid-19
nas comunidades.

¢ Painel Unificador Covid-19 nas Favelas do Rio de Janeiro (PUF)°: Esta ferramenta de
comunicacao voltada para as favelas filtrou os dados epidemiolégicos fornecidos pela
Prefeitura do Rio de Janeiro por CEPs!!, fornecendo de maneira estruturada dados
sobre a situacdo em cada uma das comunidades acompanhadas.

e Painel de Covid-19 do Voz das Comunidades!?: Compilou os dados epidemioldgicos
da Secretaria de Saude da Prefeitura do Rio de Janeiro e estruturou-os a nivel das
favelas cariocas. Também atuou checando fatos e informacgdes e classificando-os em
Verdade ou Mentira.

e Covid-19 Brazil API'3: Compilou e estruturou os dados epidemioldgicos da OMS.
Também disponibilizou API14s para diversos conjuntos de dados.

e Covid19br!5: Promoveu a vigilancia epidemioldgica participativa, compilando os

dados das secretarias estaduais de saude e da plataforma do Ministério da Salde.

6 https://brasil.io/covid19/

7 https://colabcovid19br.ushahidi.io/views/map

8 https://covid-brasil.ushahidi.io/views/map

2 https://wikifavelas.com.br/index.php?title=Coronav%C3%ADrus_nas_favelas

10 https://experience.arcgis.com/experience/8b055bf091b742bca021221e8ca73cd7/
n Cédigo de Enderecamento Postal

12 https://homolog.vozdascomunidades.com.br/saude/painel-covid-19-do-voz-das-comunidades-registra-1-
535-novos-casos/

13 https://covid 19-brazil-api.now.sh/
14 AP| é a abreviatura de Interface de Programacdo de Aplicagdes, em inglés Application Programming

Interface, que sdo componentes de software que atualizam automaticamente os dados entre clientes e
servidores. (FOLDOC, disponivel em: https://foldoc.org/Application+Program+interface)


https://brasil.io/covid19/
https://colabcovid19br.ushahidi.io/views/map
https://covid-brasil.ushahidi.io/views/map
https://wikifavelas.com.br/index.php?title=Coronav%C3%ADrus_nas_favelas
https://experience.arcgis.com/experience/8b055bf091b742bca021221e8ca73cd7/
https://homolog.vozdascomunidades.com.br/saude/painel-covid-19-do-voz-das-comunidades-registra-1-535-novos-casos/
https://homolog.vozdascomunidades.com.br/saude/painel-covid-19-do-voz-das-comunidades-registra-1-535-novos-casos/
https://covid19-brazil-api.now.sh/
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As iniciativas de ciéncia cidada foram analisadas e categorizadas em sete categorias:
método de coleta de dados, método de participacdo cidada, publico-alvo, organizadores,
tecnologias utilizadas, disponibilizacdo de dados e gestdao da infodemia. No Quadro 2 sdo
apresentadas as sete categorias, suas defini¢des e possiveis codificagdes.

Quadro 2 — Categorias de andlise

Categoria

Definicao

Codificagao

Método de
coleta de dados

Métodos utilizados para coletar
dados

Compilagdo e processamento de dados publicos;
Questionarios/Formuldrios

Método de .
. Formas de envolvimento dos Processamento de dados; Mapeamento
participagdo s . A . S
s cidaddos colaborativo; Vigilancia epidemiolégica.
cidada
_ - . Governantes e agentes publicos; Comunidade
Publico-alvo Grupos sociais alvo das iniciativas g P

cientifica; Comunidade ndo-cientifica.

Organizadores

Entidades responsaveis pelas
iniciativas

Instituicdes governamentais ou de pesquisa;
Pesquisadores independentes; Cidadaos nao
cientistas; ONGs e coletivos independentes.

Tecnologias
utilizadas

Tecnologias empregadas nas
iniciativas

Aplicativos méveis; Ferramentas de
geovisualizacdo; Redes sociais digitais.

Disponibilizagao

Formatos de disponibilizagdo dos

Conjunto de dados abertos; APIs

de dados dados coletados

Gest3o da Monitoramento informacional; Capacitacdo de
. . Acgdes para gerenciar a infodemia nao-cientistas; Orientagdo informacional;
infodemia

Presenga na comunidade.

Fonte: Dados da pesquisa (2024).

A categorizagdo permite uma analise detalhada das iniciativas, pois fornece uma
estrutura clara para compara-las, permitindo identificar tendéncias e lacunas nas diferentes

abordagens.

5 DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Na andlise das nove iniciativas de ciéncia cidada sobre a Covid-19, observou-se que
cinco utilizaram a compilacdo de dados publicos e quatro empregaram questionarios online
como métodos de coleta de dados. Em termos de participacdo cidada, seis iniciativas
envolveram o processamento de dados, uma focou no mapeamento colaborativo e quatro

utilizaram o monitoramento de sintomas ou vigilancia participativa.

15 https://labs.wesleycota.com/sarscov2/br/


https://labs.wesleycota.com/sarscov2/br/
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O publico-alvo variou entre as iniciativas, com uma direcionada a governantes e
agentes publicos, duas voltadas para a comunidade cientifica e quatro para a comunidade
nao-cientifica, enquanto duas ndo informaram seu publico-alvo. Em relagdo aos
organizadores, uma iniciativa foi conduzida por instituicdes governamentais ou de pesquisa,
duas por pesquisadores independentes e seis por cidadaos ndo-cientistas.

As tecnologias utilizadas nas iniciativas incluiram aplicativos méveis (uma iniciativa),
redes sociais digitais (uma iniciativa) e ferramentas de geovisualizagdao de dados (sete
iniciativas). Quanto a disponibilizacdo de dados, duas iniciativas forneceram conjuntos de
dados abertos, duas disponibilizaram APIs acessiveis, quatro ndao informaram sobre a
disponibilizacdo e uma considerou a categoria ndo aplicavel.

Na gestdo da infodemia, todas as nove iniciativas implementaram monitoramento
informacional. No entanto, nenhuma incluiu programas de capacitacdo de ndo-cientistas,
duas forneceram orientacao informacional e uma teve uma presenca ativa na comunidade
nao-cientifica.

Esses dados destacam a diversidade de metodologias utilizadas pelas iniciativas e a
importancia do engajamento comunitdrio e do uso de tecnologias da informacdo e
comunicagao (TICs). No entanto, a menor quantidade de iniciativas com dados abertos
sugere a necessidade de mais transparéncia. Destaca-se a necessidade de maior capacitacdo
de ndo-cientistas para uma gestdao eficaz da infodemia, devido a lacuna de iniciativas
observada neste trabalho. Por fim, a andlise também revela a importancia do
monitoramento informacional.

As iniciativas de ciéncia cidadd surgiram como resposta ao apagdo de dados
epidemioldgicos, ao governo negacionista e a disseminacdo de fake news. Destacaram-se
por duas acdes principais: a presenca em grupos diversos, proporcionando orientacdo
informacional focada e visibilidade as comunidades marginalizadas; e a estruturacdo de
dados oficiais e a complementagdo com dados alternativos. Atuando como "agentes
duplos", essas iniciativas coletaram e estruturaram dados para gestores publicos e

disseminaram informacdes de saude para a populacao, adaptando-as conforme necessario.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

A gestdo inadequada que o governo brasileiro fez da informacdo durante a pandemia
de covid-19, ilustra a influéncia das forgas politicas e socioecon6micas sobre a producdo e o
acesso a informacdo, e a tentativa de moldar a compreensdo publica da realidade. As
iniciativas de ciéncia cidada representam uma tentativa de emancipacdao dos cidadaos,
alcancada ao democratizar a producdo, o acesso e o uso da informacao.

As iniciativas de ciéncia cidada analisadas mostraram diversidade nas metodologias,
tecnologias e publicos-alvo, mas enfrentaram desafios importantes, como a falta de dados
abertos, o que limita a transparéncia e o reuso, e a auséncia de capacitacdo para ndo-
cientistas, que pode comprometer o engajamento cidaddao. Recomenda-se explorar métodos
para aumentar a transparéncia dos dados e estratégias para melhorar a capacitacao e o
engajamento dos cidaddos.

O estudo foi limitado pela dificuldade de localizar as iniciativas de ciéncia cidad3,
passado o periodo critico da pandemia e pela dificuldade que essas iniciativas tém de se
sustentar ao longo do tempo, podendo ndo refletir toda a diversidade e complexidade das
praticas de ciéncia cidada que produziram dados e informagdes sobre a covid-19.

Fortalecer a resposta para futuras emergéncias de saude publica requer politicas
publicas que incentivem a colaboracdo entre cientistas e cidaddos nao cientistas, além do
investimento em educagao cientifica, o que chamamos de alfabetizacao midiatica, para

capacitar a populacdo a lidar com a desinformacao.
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