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Prefacio

Para resolver problemas como las enfermedades transmitidas por mosquitos (ETM) es
necesario que innovemos. Esto incluye el aprovechamiento de las tecnologias disponibles,
como los datos masivos, asi como el aprendizaje de las ciencias del comportamiento. Sin
embargo, a pesar de contar con estos recursos, los hacedores de politicas de todo el mundo
estan enfrentando una crisis para responder de manera oportuna a problemas actuales.
Resalta la dificultad en identificar, implementar y probar ideas innovadoras en respuesta
a nuevos retos de forma agil. Asi, para impulsar transformaciones sobre como enfrenta-
mos problemas sociales y de salud, necesitamos, primero, trabajar de manera diferente,
incluyendo nuevas ideas en nuestras instituciones.

Es en este contexto que el Banco Interamericano de Desarrollo (BID) en un esfuerzo con-
junto con el Laboratorio de Gobernanza de la Universidad de New York (The GovLab),
lanz6 el proyecto “Crowdsourcing inteligente para Zika”. Esta iniciativa busca acelerar el
hallazgo de soluciones practicas a la epidemia de Zika y otras ETM a través de conferencias
en linea donde hacedores de politicas y expertos mundiales compartieron conocimiento y
experiencias para abordar estas enfermedades.

El presente manual es la culminacion de esta iniciativa, en la que participaron expertos de 6
continentes quienes discutieron ideas innovadoras para afrontar las ETM con los gobiernos
de Panama, Colombia, Argentina y la Ciudad de Rio de Janeiro. Las propuestas que se en-
cuentran en este manual son una guia para abordar estas enfermedades en América Latina.

Algo tnico acerca de este proyecto es el haber tenido acceso rapido a ideas nuevas y exce-
lentes, ligadas a propuestas con el potencial de ser implementadas.

Finalmente, debemos resaltar que el Crowdsourcing inteligente para Zika es un experi-
mento donde se combinaron la proposicion y selecciéon de multiples ideas, la realizacién
de investigacion, la inclusién de experticia en varias disciplinas, asi como la creacién de
redes de conocimiento y aprendizaje. De esta manera, esperamos haber generado el impulso
suficiente para el aprovechamiento y uso de nuevas ideas en el area de la salud ptblica.

Asi, los invitamos a hacer uso de las innovaciones en prestacién de servicios y politicas
delineadas en este manual. De la misma forma recibiremos retroalimentacion con respecto
a abordajes innovadores que se estén implementando en sus comunidades.

Ferdinando Regalia
Jefe de la Divisién de Proteccién Social y Salud
Banco Interamericano de Desarrollo
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Resumen Ejecutivo

De acuerdo a la Organizacion Mundial de la Salud, las enfermedades transmitidas por vec-
tores son responsables de cerca de un quinto de todas las infecciones humanas conocidas
y resultan en mas de un millén de muertes cada afio. Las enfermedades transmitidas por
mosquitos (ETM) causan la gran mayoria de estas muertes y, en conjunto, representan
una gran parte de la carga global de enfermedades infecciosas. En Latinoamérica, las
ETM, como el dengue, el chikungunya y ahora el Zika, amenazan crecientemente la salud
publica y el bienestar, ademas de perturbar el comercio y la productividad econémica. Se
ha estimado que el Zika por si solo le ha costado a la regién mas de 3.500 millones en el

afio 2016, con costos a largo plazo relativamente atin desconocidos..

Las instituciones publicas a nivel local, nacional e internacional tienen la responsabili-
dad de actuar rapida y efectivamente para detener estas epidemias. Sin embargo, ante
la ausencia de una vacuna probada o una cura para estas enfermedades- y en medio de
la informacién cientifica cambiante en relacion a enfermedades emergentes como el
Zika- los hacedores de politicas enfrentan un desafio al manejar complejas emergencias
de salud, incluyendo las ETM.

1 Grupo del Banco Mundial. The short-term economic costs of Zika in Latin America and the Caribbean. 2016.
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El Crowdsourcing Inteligente (o “Smarter Crowdsourcing”, en Inglés), provee a los fun-
cionarios publicos una manera de descubrir las acciones mas efectivas y, especialmente,
las mas innovadoras mediantes las cuales se pueden tratar asuntos complejos, como el
Zika. El Crowdsourcing Inteligente, combina la agilidad y la diversidad del crowdsourcing
(también conocido como “innovacién abierta”) con la intencién de apuntar a aquellas
personas con experticia relevante y juntarlas en un formato designado para producir

resultados efectivos e implementables.

En linea con la filosofia del Crowdsourcing Inteligente, el Governance Lab y el Banco
Interamericano de Desarrollo, en cooperacién con los gobiernos de la Ciudad de Rio de
Janeiro, Argentina, Colombia y Panama, llevaron a cabo una serie de conferencias en linea
entre agosto y octubre de 2016, involucrando a aquellas personas a nivel local y global
con experiencia, habilidades, conocimientos relevantes y, por sobre todo, ideas creativas,

en relacién a como los gobiernos y el ptblico pueden combatir el Zika.

FIGURA 1. METODOLOGIA DEL CROWDSOURCING INTELIGENTE

SELECCION DE DE LAS IDEAS A LA
INVITADOS IMPLEMENTACION

DEFINICION
DE LOS
PROBLEMAS

CONFERENCIAS
EN LINEA

Cada una de estas conferencias se enfocé en un componente diferente del problema, con
el fin de identificar los enfoques mas efectivos e innovadores para combatir el Zika. Los

problemas discutidos en las conferencias fueron:

» Evaluar la comprension publica del Zika: ;Cudles son las formas mas efectivas
para capturar la comprension del ptblico en cuanto a las enfermedades
transmitidas por mosquitos?, ;Cémo pueden los gobiernos usar estos hallazgos

para informar del disefio de campafias para mejorar la concientizacion del publico?

» Cambio de conducta: ;Cudles son las maneras mas efectivas para hacer que el
publico cambie de conducta para prevenir la reproduccién y picaduras de mosquitos
y hacer que tengan acceso adecuado a atencién médica?
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» Desechos y acumulacion de agua estancada: /Qué se puede hacer para eliminar dese-
chos no retirados y agua estancada donde se reproducen los mosquitos Aedes Aegypti?

» Vigilancia e intercambio de datos: ;Cémo desarrollamos politicas y practicas para
una mejor recoleccién de datos epidemioldgicos y para compartir datos con las
autoridades correspondientes?

» Cuidados de largo plazo: {Como proveen los hacedores de politicas apoyo constante
y asequible a las familias cuyos miembros estan en riesgo de o ya sufren los efectos
crénicos del Zika, tales como la microcefalia?

» Analisis predictivo: ;Cudles son las opciones innovadoras para analizar los datos dis-

ponibles gracias a las nuevas tecnologias para predecir y, por lo tanto, prevenir brotes?

Se discutieron muchas ideas durante cada conferencia. Luego de la conclusion de estas
conferencias, los gobiernos que participaron priorizaron aquellas ideas que tenian mas
interés en implementar.

Como paso siguiente, el equipo del Crowdsourcing Inteligente llevé a cabo mas entrevistas
e investigacion sobre estas ideas, identificando costos y beneficios, ademas de los pasos
requeridos para su implementacion y las decisiones estratégicas claves que los gobier-
nos necesitarian tomar sobre la marcha. Los hallazgos del equipo se han combinado en
este informe de implementacién, que consiste en veinte iniciativas seleccionadas por
su importancia e impacto potencial, asi como por el caracter agil con el que se pueden
implementar

Este Informe de Implementacién esta disefiado para permitir que las autoridades publicas
traduzcan estas nuevas ideas en mejoras practicas en cuanto a la manera en que entregan
servicios y politicas. El Informe incluye:

» 20 recomendaciones, resumidas en una serie de infografias. Las infografias incluyen:
» Una lista de las recomendaciones propuestas

» Una taxonomia de los tipos de acciones que cada recomendacion conlleva (ej.,

cooperaciones publico-privadas, premios, plataformas de software).
» Recursos y tiempo requeridos para su implementacion

» Deducciones potenciales de costos
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» Una lista de expertos especificos que estan mejor posicionados para ayudar a los

gobiernos a implementar cada recomendacion

» Guia detallada de implementacién para cada intervencion, organizada en los seis

temas de las conferencias en linea

Los lectores pueden hacer uso del resumen ejecutivo y de las infografias para desarrollar
una comprension general de lo que este documento plantea y luego remitirse a la guia
detallada para saber mas sobre las ideas que mas les interesen.

Mas de 100 expertos provenientes de 25 paises participaron en el proceso de proposiciones
de ideas y las transformaron en soluciones implementables. Una lista completa de estos
expertos, con su distribucion geografica y afiliacién organizacional, esta disponible en

el sitio web del proyecto.

Para saber mas sobre Crowdsourcing Inteligente para Zika:

Sitio web Manual (Playbook) Video introductorio

Conferencia sobre Conferencia sobre Conferencia sobre desechos

evaluacion de conciencia comunicacion y cambio de y agua estancada

publica conducta ) o
- Conferencia sobre analisis

Conferencia sobre Conferencia sobre cuidados predictivo

recoleccion de informacion de largo plazo

gobernanza de datos

El contenido de este documento, incluyendo sus recomendaciones, es de sola responsabilidad de
The Govlab y no representa la posicién oficial o visién del BID sobre este asunto, ni tampoco un

aval a algun particular o empresa para realizar actividades relacionadas a las recomendaciones.
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A. Perspectiva de recomendaciones

Veinte recomendaciones en seis areas tematicas

AREA TEMATICA

11 Evaluacion
de comprension

2 | Cambio de
conducta

3 | Acumulacion
de desechos

4 | Vigilancia y
compartir datos

5 | Cuidados de
largo plazo

6 | Analisis
predictivo

RECOMENDACION

Llevar a cabo una evaluacion de la penetracion de las redes sociales para identificar a
quiénes y como se puede llegar mediante actividades de escucha digital.

Convocar a un comité inter agencias para evaluar y priorizar la demanda de escucha
digital que presenta el gobierno.

Designar un Director de Andlisis para dirigir la implementacion de politicas orientadas
por datos y proyectos, tales como, plataformas de escucha digital y de analisis
predictivo.

Trabajar junto a organizaciones de investigacion, socios de plataformas tecnoldgicas y
proveedores de andlisis comerciales para desarrollar la oferta deseada basdndose en el
entendimiento de la escuha digital.

21

Crear desafios sustentados por premios para promover el compromiso y la innovacion
del control del Zika a nivel comunitario e individual.

22

Compilar comunicaciones publicas revisadas por pares sobre mejores practicas en Zika/
ETMy presentarlas de una manera accesible para hacedores de politicas que busquen
ideas implementables.

23

Explorar el uso de “juegos serios” para crear conciencia y cambiar conductas mediante
la organizacion de “hackathones” y/o la cooperacion con disefiadores de juegos de
video para desplegar plataformas efectivas.

31

Involucrar a comunidades en la ubicacién y retiro de basura.

32

Usar drones para identificar y mapear dreas con residuos acumulados.

33

Fomentar cooperaciones publico-privadas con fabricantes para reducir la acumulacién
de desechos.

34

Recolectar basura en dreas de dificil acceso usando vehiculos adaptivos.

41

Mejorar la velocidad y confiabilidad de datos de vigilancia con la integracion de
tecnologias maviles flexibles como SMS o aplicaciones de informes de actividades de
vigilancia para teléfonos inteligentes.

42

Colaborar con empresas y universidades para identificar nuevas fuentes de datos de
vigilancia de brotes.

43

Promover apertura y participacion en la recoleccion, almacenamiento, intercambio y uso
de datos de vigilancia mediante el desarrollo de un manual de gobernanza de datos
para responder a epidemias, y el comprometerse a usarlo.

51

Usar comunidades de apoyo en linea afines a Patients Like Me para proveer apoyo
paciente a paciente.

52

Desarrollar sistemas bidireccionales de apoyo basados en SMS como Text4Baby para proveer acceso
a consultas médicas a largo plazo y apoyar de manera eficiente en términos de costos.

61

Mejorar la respuesta al zika mediante la construccion de una plataforma de analisis
predictivo.

6.2

Usar desafios sustentados por premios para desarrollar rapidamente modelos
predictivos y aprovechar la experiencia de fuentes externas.

6.3

Mejorar el conocimiento sobre analisis de datos entre funcionarios de salud publica
mediante capacitacion en ciencia de datos (a través de cooperacidn con instituciones
de investigacion, universidades y otros capacitadores).

6.4

Colaborar en la creacion de un portal de datos ligados al Zika que compile bases de
datos nacionales y de fuentes abiertas.
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B. Tipos de acciones propuestas

Las recomendaciones involucran ocho tipos generales de accion

Ligada a la
investigacion

Plataformas
analiticas para
compartir datos

Plataformas
de software

Inversiones en
hardware

Premios y
desafios

Asociaciones
Publico
Privadas

Capital Humano

Gobernanza

22

TIPO DE ACCION RECOMENDACION

Crear centro de intercambio de investigacion para
cambio de conducta

zika.smartercrowdsourcing.org

AREA TEMATICA

Cambio de conducta

12

Evaluar penetracion de plataforma

Evaluacion de comprension

61

Construir plataforma predictiva de andlisis de datos

Andlisis predictivo

6.4

Portal de datos regional abierto

Analisis predictivo

23

Disefiar juegos serios

Cambio de conducta

Vigilancia e

4.1 Realizar vigilancia asistida por tecnologia mévil ) )
intercambio de datos
51 Establecer comunidades de apoyo en linea Cuidados de largo plazo
5.2 Usar cuidados de largo plazo basado en SMS Cuidados de largo plazo
3.2 Realizar vigilancia de basura basada en drones Acumulacion de desechos
3.4 Adoptar vehiculos adaptables para
" By ) ’ > Acumulacion de desechos
recoleccion de residuos
6.2 Lanzar desaffos de datos sustentados por premios Andlisis predictivo
21 Lanzar desafios sustentados por premios para )
) o Cambio de conducta
compromiso comunitario
31 Retiro de desechos usando »
) i Acumulacion de desechos
estrategias de Crowdsourcing
4.2 Formar grupo de datos de vigilancia sobre Vigilancia e
enfermedades intercambio de datos
14 Formar alianzas de escucha digital Evaluacion de comprension
3.3 Establecer cooperaciones publico-privadas (CPP) .
) Acumulacion de desechos
con fabricantes
6.3 Capacitar a funcionarios de salud publica en o o
o Analisis predictivo
ciencia de datos
1.3 Contratar a director de andlisis Evaluacion de comprension
) Vigilancia
4.3 Desarrollar manual para compartir datos ) )
e intercambio de datos
1.2 Establecer comité para priorizacion de

escucha digital

Evaluacién de comprension

10
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C. Interrelaciones entre recomendaciones

La mayoria de las recomendaciones tienen impactos transversales

EVALUACION DE
COMPRENSION

RECOMENDACION

CAMBIO DE CONDUCTA

1.1 Evaluar la penetracion de plataformas de comunicacion
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1.2 Establecer un comité para priorizacién de escucha digital

1.3 Contratar a Director de Andlisis

1.4 Formar cooperaciones de escucha digital

2.1 Lanzar desafios sustentados por premios para compromiso
comunitario

2.2 Crear centro de intercambio de investigacion para cambio
de conducta

2.3 Disefiar juegos serios

3.1 Retiro de desechos usando estrategias de Crowdsourcing

3.2 Realizar vigilancia de basura basada en drones

3.3 Establecer cooperaciones publico-privadas con fabricantes

3.4 Usar vehiculos de retiro de basura adaptativos

4.1 Vigilancia asistida por tec. movil

4.2 Formar colaboracion con datos de vigilancia de
enfermedades

4.3 Desarrollar manual para compartir datos

5.1 Establecer comunidades de apoyo en linea

5.2 Usar cuidados de largo plazo basados en SMS

6.1 Construir plataforma predictiva de analisis de datos

6.2 Lanzar desafios de datos sustentados por premios

6.3 Capacitar a funcionarios de salud publica en ciencia de datos

6.4 Lanzar portal de datos abiertos a nivel regional

[ Foco primario de intervencién [ Area impactada por la intervencién

[ ] No tiene relacién

1
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D. Recursos y tiempo (1/3)

Todas las recomendaciones requieren inversion baja a moderada y pueden completarse en <18 meses
NOTA: Todos los costos en USD son aproximados y con fines de comparacion.

RECOMENDACION RECURSOS TIEMPO REQUERIDO (meses) DETALLE DE RECURSOS REQUERIDOS

1.1 Evaluar Mayoritariamente consultas informales,

penetracion de
plataformas de
comunicacion

[ 1] ] aunque puede requerir encargar estudios

si la informacién necesaria no se encuentra
disponible.

1.2 Establecer
comité para
priorizacién de
esucha digital

Minima (aparte del tiempo de los individuos
involucrados, costo de espacio de reuniones y
coordinacion de reuniones).

1.3 Contratar
director de andlisis

Un empleado a tiempo completo o mds, con el
apoyo institucional necesario para desarrollar
y ejecutar programas de analisis a nivel
ministerial.

1.4 Formar
cooperaciones de
escucha digital

Los requisitos de recursos probablemente
variardn dependiendo del modelo de
cooperacion; sin embargo, idealmente
involucraran contratacion de poco personal
tiempo completo para manejar cooperaciones/
datos y percepciones.

RECOMENDACION RECURSOS TIEMPO REQUERIDO (meses) DETALLE DE RECURSOS REQUERIDOS

21 Lanzar desafios
sustentados por
premios para
compromiso
comunitario

Financiar los premios, publicitar la iniciativa,
generar materiales de gufa relevantes para los
participantes y (potencialmente) compensar a
jueces y consejeros técnicos (aunque esto se
realice idealmente sin cobrar).

2.2 Crear centro

Inversion inicial directa en el desarrollo de

de intercambio un sitio web amigable para el usuario; la
e @  EmEm > . , .
de investigacion operacion del centro de intercambio requerira

para cambio de ’ ’ ‘ ’ v TS pequefo personal que identifique, revise y
conducta publicite literatura relevante.
2.3 Disefiar Los requisitos de recursos probablemente
juegos serios variardn dependiendo de la ambicion del
juego. Caracteristicas simples para juegos
O L] existentes pueden costar desde 20 a 60 mil
0 3 6 9 12 15 1 dolares (e]., video de 30 segundos), mientras

caracteristicas complejas pueden costar 200
a 300 mil ddlares. Los Juegos nuevos pueden
costar entre 500 mil ddlares y 1 millon.

EST. CONSERVADORA.

. Inversion significativa (e]., US$500 mil + costos iniciales, equipo tiempo completo, implementacién de programa mayor)

0 Inversién moderada (ej., US$100 - 500 mil inicial, 1 0 2 contratac. tiempo completo, implement. progr. pequefio/piloto)
O Algo de inversidn (ej., US$10 - 100 mil empresa, 0-1 contratacién tiempo completo)

Q Inversién baja (ej., US$10 mil o menos, con trabajadores ya empleados)
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D. Recursos y tiempo ( 2/3)

Todas las recomendaciones requieren inversion baja a moderada y pueden completarse en <18 meses
NOTA: Todos los costos en USD son aproximados y con fines de comparacion.

RECOMENDACION RECURSOS TIEMPO REQUERIDO (meses) DETALLE DE RECURSOS REQUERIDOS

3.1 Retiro de

zika.smartercrowdsourcing.org

Las aplicaciones de crowdsourcing

desechos usando O | L generalmente son gratis; fondos necesarios para
estrategias de 0 3 6 5 2 5 1 publicitar la iniciativa, comprometer al publico y
Crowdsourcing almacenar los datos.
3.2 Realizar Gastos necesarios para almacenar y analizar los
vigilancia de O [ ] ] datos; pequefias inversiones necesarias para
basura basada o 3 6 9 2 5 1 pagar drones, capacitacion de operadoresy
en drones gerencia de proyecto general.
3.3 Establecer Minimo, salvo el tiempo y gastos del personal
cooperaciones O L | [ L del Ministerio de Salud involucrado en
publico-privadas 0 3 6 9 12 15 18 cooperaciones; puede requerir inversion si se
con fabricantes requiere exencion fiscal.
3.4 Adoptar Asume que la iniciativa se lanza en barrios
vehiculos ilotos; inversiones primarias van a vehiculos (1
EEEEEN P P (

pequefios de
recoleccion de
basura

0

3

6

0 2 por comunidad) y a sus operadores.

RECOMENDACION RECURSOS TIEMPO REQUERIDO (meses) DETALLE DE RECURSOS REQUERIDOS

4.1 Realizar
vigilancia asistida
por tecnologia

Los requerimientos de recursos variaran
dependiendo de la plataforma de tecnologia
seleccionada para desarrollo. Asumiendo la

maovil O HEREEEENENEEEEEEEEE adaptacion de software de proyectos de fuente
0 3 6 9 12 15 15 abierta, el personal puede ser el que se dedica
a otros proyectos de software. Los principales
costos seran de capacitacion de trabajadores e
inversion en dispositivos moviles.
4.2 Formar Los principales costos surgen de la necesidad
colaboracion EEEEEEEEEEEEEEEEEE de cqntratqr un director de datos para contactar
de datos de O a socios privados. Los costos de datos pueden
vigilancia de ’ ’ : ’ E % serminimos si se comparten como filantropia
enfermedades corporativa.

4.3 Desarrollar
manual para
compartir datos

9

0

3

6

9

12

Los costos de desarrollo del manual inicial

son minimos y sélo requerirdn de reuniones

de participantes y consultas a expertos. La
estrategia de implementacion de costos a

largo plazo del manual variara con los fines

de compromisos acordados en el manual. Los
costos pueden ser compartidos con socios
privados dependiendo de la propiedad de items
de accién individuales.

EST. AGRESIVA. EST. CONSERVADORA.

. Inversion significativa (e]., US$500 mil + costos iniciales, equipo tiempo completo, implementacién de programa mayor)

0 Inversién moderada (ej., US$100 - 500 mil inicial, 1 0 2 contratac. tiempo completo, implement. progr. pequefio/piloto)

O Algo de inversidn (ej., US$10 - 100 mil empresa, 0-1 contratacién tiempo completo)

Q Inversién baja (ej., US$10 mil o menos, con trabajadores ya empleados)
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D. Recursos y tiempo ( 3/3)

Todas las recomendaciones requieren inversion baja a moderada y pueden completarse en <18 meses
NOTA: Todos los costos en USD son aproximados y con fines de comparacion.

RECOMENDACION RECURSOS TIEMPO REQUERIDO (meses) DETALLE DE RECURSOS REQUERIDOS

5.1 Establecer Acordar con expertos relevantes y con
comunidades 0 EEEEEE participantes el desarrollar el contenido inicial
de apoyo en (ademds de actualizarlo y pulirlo regularmente),
linea ’ ; ‘ ’ " % realizar pruebas y reajustes de mensajes mediante
grupos focales o pruebas de opcion mdltiple.

5.2 Usar Acordar con expertos relevantes y participantes
cuidados de 0 EEEEEEEEEEEEEEEEEE desarrollar contenido inicial, compra o adaptacion
largo plazo de plataforma tecnoldgica , compra al por mayor
0 3 6 € 12 15 18 o % a

basado (0 donacion) de mensajes de proveedores de
en SMS telecomunicaciones.
6.1 Construir Contratar 0 encargar a expertos que construyan
plataforma el modelo, desarrollando interfaces de usuarios,
predictiva O HAEEEEEEEENENEEEEEE como se requiere. Para manejar la plataforma,

de anélisis 0 3 6 9 12 15 18 el director de datos ha de trabajar junto a una
de datos universidad u organizacion privada y/o establecer

un equipo interno.

6.2 Lanzar Financiar el premio, publicitar la iniciativa y
desafios O EEEEEEEEEEEE generar materiales de guias relevantes para los
de datos participantes. La coordinacién del desafio puede

sustentados por ’ ; : ; E BB ey dirigida por empleados existentes.
premios
6.3 Capacitar Losdc?stos var(ijarén dependigndo dbeIA (\oAs)A
afunconarios () ~ MEEEEEEEEEEEEEEEEE 0000 V0005 pero pueden b vaes y
de salud publica . . . . B P viaticos para empleados que se capacitan olos
en datos co;tos Qe programas locales en colaboracion con
universidades.
6.4 Lanzar Los costos del gobierno variardn dependiendo
portal de datos del propietario institucional dltimo. La inversion
regional abierto primaria incluird desarrollo inicial del sitio web e
O [ [ [ [ PR integracion de la informacion al final. Los costos
0 3 6 9 12 15 18 operacionales subsiguientes se centrarfan

ampliamente en al apoyo técnico a usuarios del
portal y adaptaciones para incorporar nuevos
sets de datos y preguntas.

EST. AGRESIVA. EST. CONSERVADORA.

. Inversion significativa (e]., US$500 mil + costos iniciales, equipo tiempo completo, implementacién de programa mayor)
0 Inversién moderada (ej., US$100 - 500 mil inicial, 1 0 2 contratac. tiempo completo, implement. progr. pequefio/piloto)
O Algo de inversidn (ej., US$10 - 100 mil empresa, 0-1 contratacién tiempo completo)

Q Inversién baja (ej., US$10 mil o menos, con trabajadores ya empleados)
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E. Potencial para reduccion de costos (1/2)

Todas las recomendaciones tienen oportunidades para deducciones de costos

RECOMENDACION RECURSOS POTENCIAL PARA REDUCCION DE COSTOS

11 Evaluar la penetracidn Ya es bajo 0 no presenta costo alguno. Puede influenciar investigacion y
de plataformas de @ experticia existente en universidades, ONU, Banco Mundial, BID y otras
comunicacion instituciones.

1.2 Establecer un
comité para priorizacion de
escucha digital

Q Ya es bajo 0 no presenta costo alguno. Reduce la inversion de tiempo al
asesorarse por expertos con anterioridad.

1.3 Contratar 0 El salario para este puesto puede ser deducido al asignarle proyectos de
a Director de Anélisis eficiencia dirigidos por datos que permitan ahorrar dinero.

Puede ser de bajo costo o sin costo alguno. Se puede ahorrar dinero
al usar financiamientos de investigacion existentes para apoyar a
académicos que realicen escuchas digitales.

1.4 Formar cooperaciones 0
de escucha digital

RECOMENDACION RECURSOS POTENCIAL PARA REDUCCION DE COSTOS

2.1 Lanzar desafios
sustentados por premios O El costo de un premio varfa. Se ahorra dinero al usar micro premios
para compromiso como, por ejemplo, saldo de minutos donados para celulares.

comunitario
2.2 Crear centro de Puede ser de bajo costo o sin costo alguno. Se ahorra dinero al
intercambio de investigacion 0 acordar con una amplia gama de participantes en universidades y otras
para cambio de conducta instituciones que cofinancien este proyecto.

Los juegos pueden ser dificiles de disefiar y construir. El memorando
2.3 Disefiar juegos serios 0 recomienda estrategias para adaptar juegos existentes y/o buscar apoyo
filantrépico para su produccion.

RECOMENDACION RECURSOS POTENCIAL PARA REDUCCION DE COSTOS

3.1 Retiro de desechos Esto es de bajo costo o sin costo alguno, sélo con un pequefio
usando estrategias de @ desembolso para coordinacion y potencial significativo de ahorro en
Crowdsourcing costos sanitarios.
. s Esto requiere una inversion en equipamiento; pero se puede ahorrar
3.2 Realizar vigilancia de ; ; e
dinero al compartir el uso de drones de vigilancia disefiados para otros

basura basada en drones .
propositos.

3.3 Establecer
cooperaciones publico- O Los costos de arreglos de contenedores los asume el sector privado.
privadas con fabricantes

El costo de retiro de residuos usando vehiculos alternativos puede
ser deducido mediante el uso de esos ingresos fiscales usados para
pagar por el retiro de residuos; el retiro puede ser realizado por las
comunidades , asi generan ingresos por la venta de reciclables a
empresas de reciclaje.

EST. AGRESIVA. EST. CONSERVADORA.

. Inversion significativa (e]., US$500 mil + costos iniciales, equipo tiempo completo, implementacién de programa mayor)

3.4 Usar vehiculos de retiro 0
de basura adaptativos

0 Inversion moderada (ej., US$100 - 500 mil inicial, 10 2 contratac. tiempo completo, implement. progr. pequefio/piloto)
O Algo de inversidn (ej., US$10 - 100 mil empresa, 0-1 contratacién tiempo completo)

Q Inversion baja (ej., US$10 mil o menos, con trabajadores ya empleados)
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E. Potencial para reduccion de costos ( 2/2 )

Todas las recomendaciones tienen oportunidades para deducciones de costos

RECOMENDACION RECURSOS POTENCIAL PARA REDUCCION DE COSTOS
4.1 Vigilancia asistida por Las tecnologias de salud, incluyendo las de informes de casos asistidos
tec. movil por dispositivos moviles o de vigilancia digital participativa, tienen el
0 potencial de expandir la vigilancia a bajos costos comparados con

los métodos tradicionales. Las inversiones en dispositivos moviles y
recursos humanos pueden ser menores, dada la amplia integracién con
otras actividades de gobierno, como la de respuesta ante desastres.

4.2 Formar colaboracién Las colaboraciones de datos son, por definicidn, filantropfa corporativa
con datos de vigilancia de O de datos.
enfermedades

Los datos de vigilancia més abiertos y participativos pueden generar
4.3 Desarrollar manual para O ahorro de costos mediante deteccion y modelamiento epidémico mas
compartir datos répido y preciso. Ademads, las conclusiones generadas al compartir datos
pueden llevar a un uso mas eficiente de recursos de salud publica.

RECOMENDACION RECURSOS POTENCIAL PARA REDUCCION DE COSTOS
5.1 Establecer comunidades La investigacion sugiere que el apoyo entre pares reduce
de apoyo en linea O hospitalizaciones y visitas a salas de emergencia.
5.2 Usar cuidados de largo Los mensajes de textos pueden ser donados o comprados al por
plazo basados en SMS 0 mayor. Plataformas de fuente abiertas como RapidPro pueden ahorrar

costos de equipamiento. Hay ahorros a largo plazo producto de menos
hospitalizaciones.

RECOMENDACION RECURSOS POTENCIAL PARA REDUCCION DE COSTOS

6.1 Construir plataforma Las plataformas analiticas estan disefiadas para reducir costos a mediano
predictiva de andlisis de 0 y largo plazo, ya que los datos que generan pueden ayudar a optimizar el
datos despliegue de recursos. (gj., enviar previamente a funcionarios de salud a

probables lugares de brote puede evitar los costos asociados al mismo).

6.2 Lanzar desafios de Los premios pueden ser donados y el desafio ha de ser formulado con el
datos sustentados por fin de producir resultados que disminuyan costos. Los desafios también
premios O resultan con premios pequefios (o sin premios), ya que el trabajo es

lo suficientemente cautivante y hay un reconocimiento no financiero
suficiente por las contribuciones de los participantes.

6.3 Capacitar a funcionarios Mds capacitacion en andlisis de datos puede permitir a los funcionarios
de salud pblica en ciencia 0 analizar el trabajo de sus propias agencias e identificar ahorros de
de datos costos.
6.4 Lanzar portal de datos Se puede ahorrar dinero mediante el uso de plataformas abiertas
regional abierto existentes y priorizar grupos de datos disefiados para generar

conclusiones que reduzcan costos.

EST. AGRESIVA. EST. CONSERVADORA.

. Inversion significativa (e]., US$500 mil + costos iniciales, equipo tiempo completo, implementacién de programa mayor)
0 Inversion moderada (ej., US$100 - 500 mil inicial, 10 2 contratac. tiempo completo, implement. progr. pequefio/piloto)
O Algo de inversidn (ej., US$10 - 100 mil empresa, 0-1 contratacién tiempo completo)

Q Inversion baja (ej., US$10 mil o menos, con trabajadores ya empleados)
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F. Posibles contactos adicionales (1/2 )

Los expertos pueden ayudar con cada intervencion

Para ayuda en el drea de innovacion del sector publico, dirigase a la Red de Innovadores
en su web: www.networkofinnovators.org

AREA TEMATICA

NOMBRE DE CONTACTO

ROL / ORGANIZACION

Evaluacién de comprension

Cambio de conducta

Acumulacién de desechos

1.1 Evaluar penetracién de
plataforma

Josh Tucker

Pew Research

Lee Rainie

Pew Research

We Are Social UK

We Are Social UK

1.2 Establecer comité para
priorizacion de escucha digital

Beth Simone Noveck

GovlLab

1.3 Contratar director de andlisis

Amen Ra Mashariki

Director Jefe de Andlisis, Ciudad de
Nueva York

Jeff Chen

Cientifico Jefe de Datos,
Depatamento de Comercio

1.4 Formar alianzas
de escucha digital

Eugene Yi

MIT Media Lab

Molly Jackman

Director de Investigacion de
Politicas Publicas, Facebook

David Broniatowski

Profesor Asistente, Universidad
George Washington

2.1 Lanzar desafios sustentados
en premios para COmpromiso
comunitario

Jaykumar Menon

McGill University

Jaykumar Menon

Universidad McGill

2.2 Crear centro de intercambio de
investigacion para cambio de
conducta

Patricio Fuentes y Reko Niimi

Director de pais UNICEF Brazil

2.3 Disefiar juegos serios

Karen Lyons

Pew Trusts

Jude Ower

Gerente General, Playmob

Julian Ugarte, Luis E. Loria,

3.1 Retiro de desechos usando
estrategias de Crowdsourcing

Marina Spindler, y Matias Socialab
Rojas
Jeff Kirschner Litterati

Daniel Lombrana

Crowdcrafting

3.2 Realizar vigilancia de basura
basada en drones

Joe Eyerman

RTlinternational

3.3 Establecer cooperaciones
publico-privadas para
contenedores de residuos

Dr. Graham Alabaster

Organizacién Mundial de la Salud

3.4 Adoptar vehiculos pequefios de

recoleccion de desechos

Dr. Graham Alabaster

Organizacién Mundial de la Salud
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F. Posibles contactos adicionales ( 2/2)

Los expertos pueden ayudar con cada intervencion

Para ayuda en el drea de innovacion del sector publico, dirigase a la Red de Innovadores
en su web: www.networkofinnovators.org

AREA TEMATICA

NOMBRE DE CONTACTO ROL / ORGANIZACION

tecnologia movil

Gordon Cressman

RTI International

4.1 Realizar vigilancia asistida por

John Brownstein

Healthmap, Facultad de Medicina de
Harvard

Brian Lee

Centro de Control de Enfermedades
de Estados Unidos, Consorcio de
Informacién de Innovacion

4.2 Formar colaboracion de
datos de vigilancia de
enfermedades

Vigilancia y compartir datos

Richard Benjamins

Director de Posicionamiento Externo
& Grandes Datos para el Bien Social
en LUCA: Decisiones apoyadas por

Datos (Telefonica)

Stefaan Verhuls

The Governance Lab

4.3 Desarrollar manual para
compartir informacion

Michael Johansson

Centros para el Control de
Enfermedades, Estados Unidos

apoyo en linea

5. Establecer comunidades de

Anita McGahan

Universidad de Toronto

basado en SMS

Cuidados de largo

5.2 Usar cuidado a larzo plazo

Alejandra Ruiz del Rio
Prieto y Eduardo Clark

Prospera Digital (Presidencia de
México)

6.1 Construir plataforma

predictiva de andlisis de datos

Lakshminarayanan
Subramanian

Profesor en el Instituto Courant, NYU

6.2 Lanzar desafios de datos
sustentados en premios

Michael Johansson

Biologa en CDC

Jesse Bell

Instituto de Estudios del Clima de
Carolina del Norte
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6.3 Capacitar a funcionarios de

Gianluca Fontana

Centro para Politicas de Salud,
Instituto de Innovacién Global de
Salud, Imperial College

salud publica en ciencia de datos

Daniel Ray

Cientifico de datos, Servicio Nacional
de Salud del Reino Unido.

6.4 Lanzar portal de datos
regional abierto

Michael Johansson

Bidlogo en CDC

Para obtener respuestas a preguntas sobre innovaciones del sector publico, visite la web de la Red de Innovadores www.networkofinnovators.org
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AREA TEMATICA 1
Evaluacion de la conciencia publica

La contencion exitosa del zika y otras enfermedades transmitidas por mosquitos (ETM) dependera
de que el publico tenga una comprension basica de estas enfermedades, de como se propagan y de
qué se puede hacer para evitarlas o tratarlas. El creciente uso de teléfonos celulares y redes sociales
genera informacién que puede ser utilizada para responder a preguntas acerca de la opinién publica
y la comprension. Estas técnicas se conocen como “escucha digital” o analisis de sentimientos.

Este memo describe cuatro recomendaciones practicas —y los pasos para implementarlas— a
los gobiernos latinoamericanos que aspiran a incorporar la escucha digital en sus esfuerzos para
combatir el zika y otras ETM. Las cuatro recomendaciones son:

»  Conducir una evaluacion de la penetracion de las redes sociales para identificar a quiénes y
como se puede llegar mediante actividades de escucha digital.

» Convocar a un comité inter agencias para evaluar y priorizar la demanda de informacién
sobre la escucha digital que tiene el gobierno.

» Designar un Director de Analitica (Chief Analytics Officer) para manejar la implementacién
de la agenda de escucha digital (y otros proyectos de politicas publicas basados en datos).

» Asociarse con organizaciones de investigacion, socios de plataformas tecnoldgicas y
proveedores analiticos comerciales para desarrollar la oferta de conocimientos buscados
sobre la escucha digital.
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Recomendamos asimismo que nuestros socios gubernamentales (con la ayuda y coor-
dinacién de una ONG u organizacion intergubernamental independiente) convoquen a
conformar un grupo con sus ministerios de salud, organizaciones internacionales, ex-
pertos del mundo académico y compafiias tecnoldgicas a fin de decidir una estrategia
orientada a institucionalizar un enfoque mas coordinado para la escucha digital sobre
las ETM. Proponemos la creacién de una Red Latinoamericana de Escucha Digital para la
Salud como un posible enfoque.

|. EI desafio
El porqué de la escucha digital: la necesidad de una mejor conciencia ptiblica acerca del Zika

La desinformacién y una ausencia de conciencia publica limitan severamente el éxito de
los esfuerzos para controlar el zika y otras ETM. Mitos, rumores y otros tipos de desin-
formacion colocan a las comunidades en creciente riesgo de transmision e impiden una
efectiva movilizacion del publico en los esfuerzos de prevencién. Equivocos comunes
incluyen la idea de que los mosquitos no transmiten el virus, de que el virus no causa
condiciones como la microcefalia® y de que métodos como la higiene personal proveen
suficiente protecciéon contra la infeccién3+. Para disefiar mejores intervenciones en salud
para el zika y otras ETM, es crucial que los formuladores de politica evalien regularmente
lo que los distintos segmentos de la poblacién saben o desconocen acerca de la transmi-

sion, los sintomas y la prevencion de la enfermedad®.

No existe actualmente un método ideal para cuantificar el conocimiento ptblico sobre
estas enfermedades. La practica establecida involucra una mezcla de técnicas cualitativas
y cuantitativas, incluidas las encuestas telefénicas, las visitas al hogar, las entrevistas
estructuradas, las discusiones grupales y los didlogos comunitarios. La eleccién de los

métodos supone inevitablemente soluciones intermedias en lo concerniente a costos,

2 “La microcefalia es un defecto congénito por el cual la cabeza del bebé es méas pequefia de lo esperado
cuando se la compara con la de bebés del mismo sexo y edad. Los bebés con microcefalia a menudo
tienen cerebros mas pequefios que podrian no haberse desarrollado adecuadamente”. “Facts about
Microcephaly,” U.S. Centers for Disease Control.

3 “Knowledge, attitude and practice on dengue, the vector and control in an urban community of the
Northeast Region, Brazil”, dos Santos S.L. et al., Ciencia & saude coletiva 16 Suppl 1:1319-30, enero 2011.

4 “As Brazil Confronts Zika, Vaccine Rumors Shape Perceptions”, Worth K., Frontline PBS, febrero 2016.

5 “Knowledge, attitude and practice on dengue, the vector and control in an urban community of the
Northeast Region, Brazil”, dos Santos S.L. et al., Ciencia & saude coletiva 16 Suppl 1:1319-30, enero 2011.
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velocidad, nivel de conocimiento y posibilidad de generalizacién de datos. Las encuestas
telefénicas, por ejemplo, pueden llegar a una amplia seccién transversal de la poblacién
rapidamente y a bajo costo pero deben ser meticulosamente cotejadas con las conductas
reales®. Los analisis de grupos focales, por otro lado, pueden poner al descubierto impor-
tantes creencias y actitudes subyacentes pero son costosos, de precaria generalizaciony a
menudo no proveen a los formuladores de politica informacién especializada facilmente
procesable’. Sobre todo, se requiere de nuevas estrategias que posibiliten una evaluacién
rapida y procesable de la conciencia publica para quienes intervienen en las respuestas
de salud con recursos limitados®.

ll. La oportunidad

Los métodos de analisis de sentimientos, inicialmente desarrollados en las universidades,
son hoy de uso extendido como herramientas para ayudar a las empresas a comprender
mejor a sus clientes. Esas técnicas de escucha digital basadas en redes sociales ofrecen una
nueva opcion de evaluacion rapida, asequible y detallada de la conciencia publica acerca
de las ETM para guiar la elaboracion de mensajes y las respuestas en torno a las crisis
de salud. Dada su extensa base de usuarios y su abundante actividad de intercambio de
informacién sobre salud en tiempo real, las plataformas de redes sociales como Twitter,
Facebook, Whatsapp y otras, representan una importante fuente de datos inexplotada
a nivel de la poblacién y acerca de segmentos especificos de la misma. A continuacién
describimos cémo funciona la escucha digital con ejemplos especificos de las técnicas que
en ese campo han resultado exitosas en el contexto de la salud publica.

6 Ibidem.
7 Ibidem.

8 “Assessing public perception: issues and methods”, Dowler E. et al., Health Hazards and Public Debate,
Chapter 3, 2006.
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1. TECNICA

Analisis de red sobre como se forma la opinion publica y como se influye en ella
Otro enfoque es explorar usos mas detallados (granulares) de las redes sociales para lograr
una mejor comprension de quién sabe qué. Hay nuevos enfoques que pueden aplicarse para
entender quién esta diciendo qué acerca de las ETM y para identificar las fuentes tanto de
informacién como de desinformacién. Este analisis puede a su vez ayudar a direccionar los
mensajes de salud publica en formas que ataquen las raices de tal desinformacion.

COMO SE USA:

» Para identificar el modo en que la gente comparte informacién sobre las campafias
de inmunizacién, qué hechos y valores subyacentes orientan las discusiones
publicas y qué tipos de personas se mostraron mas influenciables en esas
conversaciones, como en el estudio de UN Global Pulse que rastred conversaciones
relacionadas con la inmunizacién en India, Kenia, Nigeria y Pakistan.

» Para aprender mas acerca de lo que la gente comentaba en Twitter sobre la
diabetes y quiénes estaba escuchando como en esta iniciativa de métodos mixtos.
Este estudio recomendd a las organizaciones de salud publica centrarse mas en la
construccion de asociaciones con difusores de informacién influyentes y enfocarse
menos en campafias aisladas.

2. TECNICA

Alerta temprana de las tendencias de desinformacion en las redes sociales
Las asociaciones de informacién innovadoras han utilizado dashboards (cuadros de mando)
de monitoreo de las redes sociales como un sistema de alerta temprana para identifi-
car tendencias en tiempo real de intercambio de desinformacion relativa al zika y otras
enfermedades. Estas técnicas tienen el potencial de incrementar considerablemente la
velocidad con que las campafias de informacién pueden contrarrestar la desinformacion.

COMO SE USA:

» Para evaluar la desinformacién en torno al ébola propagada a través de Twitter
en Estados Unidos, como en este analisis de académicos del Virginia Polytechnic
Institute, que descubre la posibilidad de distinguir los rumores de los hechos
observando la proporcién de respuestas a los posts.

» Para rastrear los sentimientos antivacuna en Europa oriental, como en el estudio

track anti-vaccine sentiments de UNICEF, que identifica tres generadores
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subyacentes de temores a la vacuna y recomienda campafias de mensajes de salud
publica para abordarlos.

3. TECNICA
Andlisis para evaluar y mejorar la efectividad de iniciativas de divulgacion

Agencias publicitarias y firmas de analisis de mercadeo frecuentemente proporcionan
datos sobre la efectividad de las campatias destinadas a clientes corporativos, poniendo
de manifiesto que ya existen herramientas para abordar muchas cuestiones relevantes
acerca del zika. Como se discuti6 durante la conferencia, Facebook ha venido investigando
cdmo hacer aflorar informacion de los posts agregados de Facebook que puede orientar
los mensajes que envian los gobiernos y las organizaciones de salud. Esa empresa aspira

a aprovechar estas herramientas para proporcionar informacién que sea ttil y relevante.

COMO SE USA:

» Para evaluar una campana de redes sociales en Atlanta dirigida a reducir la
violencia entre parejas adolescentes, que resulto efectiva pero con un publico
objetivo impreciso (p.ej. solo el 3,5% de los “me gusta” de Facebook provenian de
la audiencia objetivo).

» Para evaluar los tuits sobre el mes de concientizacién sobre el cancer de mama
en Estados Unidos, que demostraron no generar la conversacién deseada ni
promover conductas especificas (el estudio describié asimismo estrategias
potenciales para suscitar de mejor modo las conversaciones, incluidas la
asociacion con celebridades de alto perfil y campafias centradas en acciones

especificas como la recaudacién de fondos).

4. TECNICA
Encuestas dirigidas y otras interacciones bidireccionales

Tanto las herramientas gratuitas como pagadas permiten a los gobiernos establecer inte-
racciones bidireccionales para evaluar de mejor modo la conciencia publica sobre la salud.
Gobiernos, instituciones multilaterales y sin fines de lucro también contintan colaborando

con el sector privado y la academia para desarrollar herramientas personalizadas.

COMO SE USA:
» Para comunicarse con los miembros de la comunidad y dirigir encuestas rapidas como

las que se hacen mediante el sistema de SMS (mensajes cortos) de Unicef, RapidSMS.
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» Para compartir informacién sobre cuestiones de salud publica, como a través de
bots sobre salud publica en Facebook (la Universidad Carlos IIT de Madrid también
esta haciendo un proyecto piloto para desplegar bots en varias aplicaciones de
mensajes instantaneos).

» Para participar en la comunicacion de riesgos durante la H1N1, que ayudé al Centro
de Control de Enfermedades (CDC por su sigla en inglés) de Estados Unidos a
adaptar de mejor modo sus comunicaciones al interés publico y para hacer que el
publico se sienta mas incluido en el proceso de difusién (véase también el sitio web

del CDC de buenas practicas en redes sociales).

Ademas, los datos de las redes sociales y los teléfonos celulares pueden usarse para ras-
trear y direccionar el control de la propagacion de la enfermedad, tema que se abordara

en el memo de Analisis predictivo.

Aunque la escucha digital pueden proporcionar informacién ttil, no esta exenta de li-
mitaciones. Tal vez la mas importante es que no todo el mundo tiene acceso a internet y
entre aquellos que si lo tienen, no todos usan las redes sociales regularmente. En muchos
paises latinoamericanos las poblaciones rurales tienen un acceso limitado a la tecnologia,
requiriéndose estrategias de encuesta mas convencionales tales como llamadas telefoni-
cas y visitas al hogar para conocer mejor los puntos de vista de estas poblaciones. Estas
limitaciones dan a entender que a menudo es mejor considerar la escucha digital como
un complemento, mas que un sustituto, de métodos de encuesta mds convencionales®.
Sin embargo, hay evidencia de que la escucha digital puede ser especialmente util para
adentrarse en los sentimientos de los jovenes en particular.

9 Para una discusion mas en profundidad, véase Understanding Vaccine Refusal: Why we Need Social Media Now,
Dredze, M., Broniatowski, D. A., Smith, M. C. & Hilyard, K. M, American Journal of Preventive Medicine 50(4):.550-552.
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lll. Medidas que los gobiernos pueden tomar para
aprovechar la oportunidad

A fin de aprovechar estas innovaciones a nivel gubernamental, recomendamos cuatro acciones:

1. Evaluar la penetracion de las redes sociales y la capacidad de la escucha digital
Conducir una evaluacion de la penetracion de las redes sociales para comprender
a quiénes y como se puede llegar con actividades de escucha digital.

El primer paso para implementar soluciones de escucha digital deberia ser evaluar el
uso de las redes sociales en el pais a fin de identificar las plataformas mas apropiadas
y los grupos poblacionales especificos a los que se puede llegar®. La penetracion puede
ser comparada entre plataformas por usuarios, participaciéon y otros parametros ras-
treados por firmas comerciales de analisis de medios. Las estadisticas a nivel de pais son
compiladas por servicios como Statista y WeAreSocial y estan a disposicién del publico.
Sin embargo, se recomienda consultar a publicistas industriales como GlobalWebIndex,
ComScore y eMarketer para proporcionar conocimientos mas detallados e identificar inte-
reses de rastreo a largo plazo. Si se entiende bien la base de usuarios de las redes sociales,
los métodos de estratificacion estadistica pueden mejorar la generalizacién de conoci-
mientos provenientes de muestras de poblacién de escucha digital no representativas.
Representantes de empresas como Molly Jackman en Facebook y académicos como Deb
Roy y su laboratorio en el MIT o David Broniatowski en la George Washington University
podrian prestar asesoramiento especializado en esta area. Emprender esta evaluacion es
una actividad rapida, que requiere de recursos relativamente bajos y presenta muy pocos
inconvenientes, excepto que se trata de una evaluacién que necesita repetirse regular-

mente pues las demografias y las plataformas cambian.

10 Preguntas claves para la investigacion incluyen una evaluacion de: (1) la disponibilidad de internet, (2)
la penetracion de hardware que posibilite el uso de internet (por ejemplo, computadores de escritorio,
notebooks, teléfonos inteligentes), y (3) el que la poblacién tenga cuentas en las redes sociales asi como su
grado de participacion
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2. Articular la demanda de conocimientos sobre la escucha digital
Convocar a un comité inter agencias para evaluar y priorizar la demanda
gubernamental de conocimientos sobre la escucha digital.

A fin de evaluar las oportunidades de maximo rendimiento para incluir la escucha digital
en la agenda de salud publica, los funcionarios de salud deberian crear un mecanismo,
como un comité inter agencias, para solicitar, coordinar y priorizar las necesidades de
investigacidén que tiene el gobierno. Este 6rgano deberia trabajar de manera regular en
la definicién de las necesidades clave de evaluacion de la conciencia publica e identificar
las cuestiones mas apropiadas relativas a la investigacion de la escucha digital. Dado que
una amplia variedad de politicas y practicas de prestacion de servicios de salud publica
(y de otros ambitos) podrian potencialmente beneficiarse de la informacion derivada de
la escucha en redes sociales, contar con un érgano inter agencias permitiria al gobierno
hablarle de un modo coordinado a su propio equipo de cientificos de datos o a plataformas
de terceros y proveedores de analitica acerca de sus necesidades. El inconveniente de una
coordinacién de este tipo radica en que puede enlentecer los procesos cuando cada agencia
del Ministerio de Salud (o cada funcionario) emprende su propio proceso de escucha digital.
No obstante, los recursos necesarios son relativamente bajos y es coherente con el modo

en que la mayoria de gobiernos ya coordinan sus actividades de formulacién de politicas.

3. Institucionalizar la agenda de escucha digital

Designar un Director de Analitica (Chief Analytics Officer) para manejar la
implementacion de la agenda de escucha digital e integrar las tecnologias
de escucha digital en los programas de salud publica.

Para apoyar la implementacién de las estrategias de escucha digital en el sector salud
tanto a corto como a largo plazo, dicho ministerio deberia crear un cargo de Director
de Analitica que reporta al ministro de Salud. Este funcionario debe contar con el apoyo
institucional suficiente para asegurar la priorizacién de las iniciativas de informacién en

todo el ministerio.
Sus responsabilidades incluirian:

» Supervisar la agenda de investigacion de la escucha digital del ministerio de Salud.

» Presidir el 6rgano creado en la recomendacién 2 para identificar las necesidades

y prioridades de la escucha digital.
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» Buscar asociaciones para investigacion e intercambio de datos con empresas

tecnologicas.

» Desarrollar dentro del gobierno experiencia de largo plazo y recursos humanos

para la escucha digital.
» Identificar recursos extragubernamentales para la escucha digital.
» Asegurar la integracién de la escucha digital en la planificacién del sector de salud.

» Crear enlaces con contrapartes de gobiernos extranjeros para compartir

conocimientos y mejores practicas.

» Producir informes en tiempo real sobre una variedad de asuntos, utilizando

datos de redes sociales para orientar la formulacién de politicas.

De haber dificultades burocraticas que entorpecieran la capacidad del ministerio para
crear esta posicion, esta funcion podria ser asumida por la industria o por una institu-
cién de investigacion o universidad (p.ej., como un “Becario Analitico”) y apoyada con
financiamiento de fundaciones o instituciones filantrépicas, siempre y cuando el becario
reciba suficiente apoyo de las autoridades mas altas del ministerio. Si a esa persona se le
asigna una responsabilidad importante, como desarrollar un programa de escucha digital

en respuesta al zika, el rol sera prestigioso y visto como una promocién profesional.

Las ventajas de tener a una persona interna de la organizacién con formacién en politicas
publicas y en ciencia de datos son innumerables, especialmente si esa persona hace parte
del personal directivo y comprende la misién central y las prioridades del Ministerio.
De ser ese el caso, puede ser contratada rapidamente y recibir un mandato amplio. Por
supuesto, el desafio sera encontrar financiamiento para una funcién como esa, pero los
costos de contratacion pueden ser financiados externamente o compensados mediante
el ahorro de costos proveniente de una prestacion de servicios mejor dirigida y eficiente
derivada del programa de escucha digital.
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4. Desarrollar la oferta de servicios de escucha digital
Asociarse con MIT Media Lab u otras organizaciones de analitica sin fines de
lucro para generar conocimientos.

El MIT Media Lab’s Social Machines Lab dirigido por el profesor Deb Roy, quien también se
desempefia como jefe cientifico de medios en Twitter, asi como otras universidades selec-
tas de todo el mundo podrian servir como almacenes de datos y proveedores de analitica,
recolectando y organizando informacion de las plataformas de redes sociales y otras fuen-
tes. Es posible que esos socios potenciales ya tengan relaciones de intercambio de datos con
plataformas de redes sociales, que podrian ser adaptadas para la escucha digital en salud
publica. Estos socios estarian en capacidad de vincular datos de las redes sociales a otros
conjuntos de datos (sean los que ellos recolectan o de los que los gobiernos o empresas
interesadas proporcionan) y realizar analisis para apoyar la escucha digital, segtin se defina
la colaboracion con los gobiernos interesados. Una asociacion de este tipo comprometeria
a los gobiernos a proporcionar preguntas de investigacion claras, poner a disposicion las
fuentes gubernamentales abiertas de datos relevantes y colaborar en un plan para con-
vertir los analisis en medidas procesables destinadas a mejorar la salud publica. E1 MIT
Media Lab es un socio de Twitter en este campo e integraria los datos de esta plataforma.
Esta asociacién podria también extenderse mas alla del ambito del zika y proporcionar un

modelo util para la escucha digital en multiples cuestiones de salud publica.

Al seleccionar socios, los gobiernos pueden encontrar beneficios trabajando tanto con
socios locales como internacionales. En muchos casos, hay excelentes investigadores y
universidades disponibles localmente y que tienen destrezas en materia de conocimientos
y lenguas locales. Por su parte, los socios internacionales prueban ser un complemento
util de esta experiencia local, particularmente en lo que atafie a capacidades analiticas y

asociaciones previamente convenidas con plataformas de redes sociales.

Como alternativa, asociarse directamente con proveedores de plataformas
tecnologicas.

Las empresas tecnolégicas también estan interesadas en reforzar sus capacidades de
escucha digital para el bien comun. Hay algunos modelos potenciales de colaboracion de

gobiernos y ONG con empresas para utilizar datos del sector privado™. Estos incluyen:

11 https://medium.com/internet-monitor-2014-data-and-privacy/mapping-the-next-frontier-of-open-data-
corporate-data-sharing-73b2143878d2#.mqgOap2xhw
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FIGURA 2 — ASOCIACIONES POTENCIALES CON PROVEEDORES DE PLATAFORMAS TECNOLOGICAS

TIPO DE ASOCIACION DESCRIPCION

Asociaciones de Las corporaciones comparten datos para investigacion. Esto a

investigacion menudo implica el uso de muestras andonimas y agregadas de
conjuntos de datos. En el contexto del impacto social, puede
requerir que las corporaciones realicen analisis internamente
para socios del sector publico o social.

Premios y desafios Las empresas ponen sus datos a disposiciéon de solicitantes
calificados que compiten en el desarrollo de nuevas aplicaciones
o0 descubren usos innovadores para los datos. Las empresas
habitualmente auspician estos certdmenes en un esfuerzo por
incentivar a una amplia gama de hackers civicos, cientificos
pro-bono de datos y otros usuarios experimentados a que
encuentren soluciones innovadoras con los datos disponibles.

Intermediarios confiables Las empresas comparten datos con un ndmero limitado de
socios conocidos para analisis de datos, elaboracion de modelos
y otras actividades.

Interfaces de programa Las empresas permiten el acceso de desarrolladores a sus datos
de aplicacion (API- para analisis, pruebas o desarrollo de productos.

Application program

interfaces)

Para mayor informacion sobre arquetipos potenciales de asociaciones de datos, véase esta taxonomia de
asociaciones y este resumen de lecturas sugeridas.

Tres modelos de asociacion particulares tienen el potencial de mejorar significativamente

la escucha digital para el zika:

Facebook podria asociarse con una organizacion multilateral o sin fines de lucro como
UNICEF o la OMS para desarrollar dashboards (cuadros de mando) que rastrean: con-
ciencia publica y comprensién de la enfermedad (a nivel agregado y comunitario), dri-
vers (controladores) clave de las conversaciones sobre el zika y como influir en ellas de
mejor modo, y efectividad de las campafias de participacion publica. También el analisis
predictivo podria ayudar a los gobiernos a adelantarse a la enfermedad, identificando
nuevos brotes potenciales o tendencias que emergen de la (des)informacién publica. Este
apoyo deberia ser iterativo y constante para asegurar que las herramientas desarrolladas

sean adaptadas adecuadamente a los desarrollos futuros relacionados con el zika (p.ej.,
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el descubrimiento de nuevas maneras de transmision de la enfermedad) y adaptables
para futuras crisis de salud publica. Obsérvese que Facebook trabaja habitualmente con
instituciones sin fines de lucro o multilaterales, mas que directamente con gobiernos,
en cuestiones de politica publica.

Twitter ya proporciona la mayor parte de sus datos para seleccionar socios a través de
“Firehose API” incluidos MIT Media Lab, UN Global Pulse, Dataminr, Datasift, Gnip,
Lithium y Topsy. Algin monitoreo especifico de salud también estd disponible a través
de healthtweets.org (véase aqui una descripcion). Los gobiernos pueden asociarse con

una de esas organizaciones para tener acceso a los datos y analizarlos.

Google ya se ha asociado con UNICEF para combatir el zika, con una variedad de ini-
ciativas en marcha. Estas incluyen la construccion de una plataforma para mapear y
anticipar brotes del virus, afiadir informacién y alertas de salud a su buscador y otros
apoyos. Los gobiernos podrian considerar trabajar con UNICEF para asegurar que estos
esfuerzos aborden sus necesidades o, en la medida en que no lo hayan hecho, explorar
otros modelos de asociacién con Google.

Utilizar herramientas analiticas gratuitas o disponibles comercialmente.

Algunas herramientas gratuitas o disponibles comercialmente también pueden propor-
cionar capacidad analitica basica. Estas herramientas pueden resultar particularmente
Utiles para rastrear los mismos tipos de parametros que usa la mercadotecnia corporativa,
como referencias en las redes sociales, participacion en campanas o sitios web, etc. Para
un resumen de quince herramientas analiticas de Facebook gratuitas y pagadas véase
aqui. Para otras ideas y comparaciones, aqui y aqui. Sin embargo, antes de comenzar un
punto de partida til seria primero tomar contacto con aquellos grupos que han realizado
estudios de escucha digital especifica de salud, como ya se subrayo en este documento.
En particular, algunas herramientas de vigilancia sanitaria previamente desarrolladas
podrian ser ttiles (o modificables) en los esfuerzos por combatir el zika, especialmente
HealthTweets.org, MappyHealth, crowdbreaks y Sickweather.
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V. Acciones que los gobiernos pueden emprender
colectivamente para catalizar una escucha digital efectiva

Convocar a los ministerios nacionales de salud, organizaciones
internacionales, académicos prominentes y empresas tecnologicas

para considerar formas de institucionalizar un enfoque de escucha

digital de ETM mas coordinado. Recomendamos la creacion de una Red
Latinoamericana de Escucha Digital para Salud como una solucion posible.

Ahora mismo, la escucha digital en el contexto de la salud ptblica se basa en asociaciones
ad hoc (p.ej. la asociacién de UNICEF con Google) o en estudios académicos individuales,
pero estos tipos de asociaciones aisladas no son suficientemente ampliables a escala o
sostenibles para enfrentar la amenaza del zika, otras ETM y lo que venga después. Existe
una clara necesidad de adoptar un nuevo enfoque que sea a la vez institucionalizado y
agil: institucionalizado para asegurar que los esfuerzos se desprendan unos de otros y
agil para asegurar que los estudios puedan completarse en los apretados plazos que las
crisis globales de salud demandan.

Los socios gubernamentales (con la asistencia de una ONG o una organizacion inde-
pendiente) podrian reforzar su amplia experiencia y sus relaciones institucionales en
toda América Latina para conformar un equipo de ejecutivos de los ministerios de salud,
organizaciones internacionales y empresas tecnoldgicas asi como expertos académicos
en salud publica, analitica de datos y ciencias de la computacion para discutir formas de
desarrollar una respuesta mas coordinada a los desafios que plantea la escucha digital de
ETM. Los socios en un esfuerzo de este tipo incluirian:

» Directivos de la OMS y la OPS en vigilancia y respuesta epidémica

» Equipo principal de analitica en los ministerios de salud

» Equipo de salud del BID y lideres nacionales

» Director de UN Global Pulse

» Directivos de salud publica de la Comision Econémica para América Latina (CEPAL)

» Académicos prominentes enfocados en la escucha digital (p.ej., investigadores de
instituciones como el Instituto Gorgas o del Centro para la Precisiéon Médica del
Imperial College London)

» Personal de impacto social de las empresas tecnoldgicas (p.ej., Molly Jackman de
Facebook y Deb Roy de Twitter)
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Estas conversaciones podrian orientar la creacién de una Red Latinoamericana de Escucha
Digital para Salud, que tendria las siguientes funciones, cada una de las cuales afronta las
lagunas que actualmente existen en la respuesta de la region a las ETM:

» Proporcionar un repositorio confiable y centralizado para el almacenamiento de
datos de escucha digital, mitigando la necesidad de un intercambio de datos ad hoc

entre varias partes durante cada crisis.

» Facilitar el didlogo entre empresas, gobiernos y académicos en materia de escucha

digital, eliminando los “silos” y coordinando mejor los esfuerzos.

» Conectar a los gobiernos que requieren experiencia con expertos que pueden
proporcionarla, minimizando el tiempo que se invierte en buscar a las personas
correctas con las que deben hablar (de otro modo puede suceder que nunca se

llegue al experto correcto).

» Ofrecer herramientas y servicios agiles de escucha digital, permitiendo a los

gobiernos aprovechar las capacidades punteras en este campo en expansion.

Una organizacién de salud publica o enfocada en la tecnologia deberia a la larga liderar
un esfuerzo de este tipo. Esta iniciativa podria calzar muy bien en la Organizacién Mun-
dial de la Salud, UN Global Pulse o la Comisién Econdémica para América Latina (CEPAL).
GovLab esté dispuesto a apoyar con la coordinacién y la convocatoria.
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AREA TEMATICA 2
Cambio de conductas

Para proteger al publico del zika y de otras enfermedades trasmitidas por mosquitos
(ETM), los gobiernos deben instar a la poblacién a cambiar las conductas de las comuni-
dades que corren riesgos de exponerse a la reproduccion y las picaduras de mosquitos. Sin
embargo, comunicar y lograr el cambio necesario de conductas es un reconocido desafio
en materia de salud publica. El presente documento formula tres recomendaciones sobre
cémo los gobiernos pueden utilizar enfoques innovadores para mejorar la comunicacién
con el publico respecto a las enfermedades trasmitidas por mosquitos e impulsar cambios
de conducta para mitigar el riesgo. Estas recomendaciones se centran en las prioridades
planteadas por los socios gubernamentales.

» Crear desafios apoyados por recompensas para promover la participacién e
innovacién en el control del zika, tanto a nivel comunitario como individual.

» Compilar las mejores practicas revisadas por los pares, respecto de las
comunicaciones publicas sobre el zika y las ETM, y presentarlas de manera accessible
a los formuladores de politicas que buscan medidas factibles de ser aplicadas.

» Explorar el uso de “juegos serios” para sensibilizar y cambiar conductas a través de
la organizacion de hackathons y/o asociacion con disefiadores de juegos para poner
en funcionamiento plataformas efectivas.
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|. EI desafio
¢Por qué se necesitan nuevas formas de comunicacion con respect al Zika?

En las crisis de salud publica, los programas de comunicacion estan dirigidos no sola-
mente a suministrar al publico la informacién completa acerca de una enfermedad y sus
causas, sino también a instar a las personas a tomar las medidas necesarias para reducir

el riesgo y participar activamente en conductas adecuadas para la proteccion de la salud.

A menudo, sin embargo, estas estrategias de comunicaciéon no alcanzan a cumplir sus

metas por distintos motivos:

No comunican exactamente de qué manera las conductas deben cambiar — y la impor-
tancia de hacerlo. Los planes de comunicacién publica deben hacer mas que simplemente
comunicar cémo se propaga una enfermedad®. También deben trasmitir el mejor método

para reducir la propagacién de una manera que conduzca al cambio de conductas.

Permiten que la incertidumbre y la informacion incompleta degrade la accion publica.
“En situaciones que implican percepciones de riego intensificadas y niveles bajos de
evidencia cientifica, las autoridades se esfuerzan por explicar lo que no se sabe tanto
como lo que se sabe”. Es vital que estas incertidumbres se distingan claramente de las
mejores practicas que ya estan demostradas para combatir el virus, y que el publico esté

consciente de la diferencia.

No inculcan la suficiente urgencia como para superar la inercia existente. La gente esta
constantemente evaluando los costos y beneficios y es poco probable que cambien sus
habitos a menos que se les ofrezca un argumento claro de que los beneficios de hacerlo

12 Por ejemplo, en un estudio en las islas Madeira, los residentes entendieron la importancia de las medidas
de control de vectores pero estaban convencidos de que usando insecticidas o matamoscas, ya estaban
tomando medidas eficientas para controlar al Aedes Aegypti. “Impact of a dengue outbreak experience in
the preventive perceptions of the community from a temperate region: Madeira Island, Portugal”, Nazareth
T. et al, PLoS Neglected Tropical Diseases, March 2015.

13 “Uncertainty management: Communicating the Zika risk”,Rainford J and Greenberg J, Policy Options,
January 2016

14 Una nota sobre comunicacion de riesgos desarrollada por el Departamento de Enfermedades pandémicas
y epidémicas de la OMS (Gamhewage et al.) toma el zika como un ejemplo, enfatizando que “los temores
actuales sobre el contagio con el virus del Zika, y sus complicaciones como la microcefalia, y los muchos
factores aun desconocidos para los expertos dejan confusion y un temor que no puede ser aplacado por las
formas tradicionales de comunicacién de riesgos que funcionan para el brote de una enfermedad conocida”
“Zika virus infection: global update on epidemiology and potentially associated clinical manifestations”,
Garcia E. et al, WHO Weekly Epidemiological Record No. 7, February 2016.
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superan los costos. Por lo tanto, las comunicaciones deben describir claramente no sola-
mente qué hacer sino la razén por la que es importante hacerlo ahora®°.

Seguimiento inconsistente. Para propiciar el cambio de conductas, los expertos en ma-
teria de comunicacién hacen hincapié en que se necesita una trasmision continua de
mensajes para encaminar a las personas a través de las etapas graduales del cambio del
conductas: “desde la conciencia inicial hasta estar mas informados, luego convencidos,
decidir tomar accién, tomar accién, repetir la accién y finalmente mantener la accion.”?
Muchos programas consiguen informar y convencer a diferentes sectores de la poblacion

pero no conducen al cambio efectivo de conductas a largo plazo®.

Estas deficiencias pueden y deben atenderse a través de comunicaciones futuras relacio-
nadas con el virus del Zika, y el presente documento describe varias posibles herramientas

para ayudar en este esfuerzo.

Il. La oportunidad

A medida que los gobiernos enfrentan un mayor numero de crisis de salud publica, los
mismos prueban nuevas formas de comunicarse mejor con el ptblico y cambiar las con-
ductas publicas. Las nuevas tecnologias, especialmente la capacidad de alcanzar a la
poblacién mas joven a través de los medios sociales y segmentar cuidadosamente la
trasmision de mensajes a diferentes publicos, se han agregado al arsenal de comunicacién
de los gobiernos. (El enfoque del Documento de Implementacion 1 es una discusion mas

extensa sobre la aplicacién de los medios sociales para entender lo que la gente sabe).

15 Un reporte de la OMS sobre movilizacion social y comunicacion se basa en la comprensién de que las
“personas perciben beneficios y perjuicios en todos los comportamientos”, y estos habitualmente varian
para diferentes segmentos de la poblacion. “Planning Social Mobilization and Communication for Dengue
fever prevention and control, A Step-by-Step Guide”, Parks W. and Lloyd L, WHO Report, 2004.

16 Adicionalmente, un studio en Sao Paulo demuestra que los mas pobres se resistian a la necesidad de
eliminar el agua estancada donde se crian a los mosquitos, quienes no podian priorizar los enormes
esfuerzos que tenian que hacer para eliminar la basura de las areas contaminadas y pobres; y por los muy
ricos, que no querian sacrificar sus plantas en maceteros y piscinas .“Dengue control in Ribeirdo Preto, Sdo
Paulo, Brazil”, Passos A. et al, Cad. Saude Publica vol14 suppl.2, 1998.

17 “Planning Social Mobilization and Communication for Dengue fever prevention and control, A Step-by-Step
Guide”, Parks W. and Lloyd L, WHO Report, 2004

18 Park y Lloyd destacan, por ejemplo, que “en areas donde hay agua en tuberfas disponible, las practicas tradicio-
nales de almacenamiento de agua muchas veces contintan por las preferencias culturales de recolectar agua
de lluvia o por razones socioeconémicas, incluyendo la imposibilidad de pagar las cuentas de agua.” Ibidem.
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Las sugerencias de la conferencia en linea se agrupan en cinco categorias:

» Juegos serios: la utilizacion de juegos y aplicaciones moviles para concientizar
acerca de las enfermedades, especialmente entre la gente joven, y en algunos casos

también ayudar a la recoleccion de datos y eliminacién del vector ™.

» Los anuncios de servicio publico hechos por celebridades: los anuncios de
servicio hechos por celebridades se han practicado desde hace mucho pero se
sugirid la posibilidad de acercarse a las celebridades de YouTube —a las mas
seguidas en ese medio— para que “hagan correr la voz”. Dichas celebridades
podrian ser especialmente efectivas para llegar los jovenes en zonas urbanas y, por

lo tanto, servir como complemento a celebridades mas ampliamente conocidas.

» Visualizaciones de datos para mejorar la comprension de la idea principal
(“gist” understanding): visualizaciones para mejorar el entendimiento de los

mensajes clave.

» Desafios apoyados por recompensas — Uso de desafios apoyados por recompensas

como incentivo para cambiar conductas.

» El aprendizaje de lo que funciona — documentar lo que funciona a través de un

repositorio de estudios de casos de otras comunidades.

Para mas detalles sobre las ideas presentadas durante la conferencia, véase aqui.

19 El término “juegos serios” se refiere a las “tecnologias digitales de juego que sirven un propdsito que va
mas alld de la entretencion pura” “Game-Based Interventions in Public Health: Exploiting the Engaging
Factor of Gameplay,” Sylvester Arnab, in N. Lee (ed.), Encyclopedia of Computer Graphics and Games (2015).
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lll. Medidas que los gobiernos pueden tomar para

aprovechar la oportunidad

Crear desafios apoyados por recompensas para promover la participacién y la
innovacion en el control del zika tanto a nivel comunitario como individual.

Los desafios apoyados por recompensas estan siendo cada vez mas populares en las
manos de gobiernos y filantropos para impulsar la innovacién rapida y la inversién en
areas problematicas especificas. Debido a la amplia gama de posibles formatos de con-
cursos y premios, los gobiernos pueden disefiar desafios para resolver necesidades que
se extienden desde brechas tecnolédgicas especificas hasta cambio de conductas a nivel
comunitario®. Este tipo de concursos tiene la ventaja de pagar por resultados en lugar de
por el esfuerzo (como es frecuentemente el caso de las subvenciones tradicionales para
el apoyo a la investigacién) y pueden servir como fuertes incentivos para fomentar la

inversion privada en areas del mercado sin desarrollar.

Ofrecemos tres opciones para implementar los desafios apoyados por recompensas que
son pertinentes a cambios de conductas con relacién al zika y a otras enfermedades trans-
mitidas por mosquitos al final de esta seccién. Al recoger la documentacion existente,
también resumimos en la Figura 3 las medidas mdas importantes que los gobiernos deben

tomar para establecer una recompensa.

Hay una serie de recursos disponibles para prestar asistencia a los gobiernos en el disefio
e implementacion de dichos desafios apoyados por recompensas. Algunas organizacio-
nes, como NESTA, ofrecen directrices sobre mejores practicas basadas en la experiencia
de anteriores organizadores de concursos. Ademas, la Casa Blanca recopil6 una serie
de informes sobre los desafios apoyados por recompensas en el gobierno federal aqui;
también ofrece un conjunto de herramientas con ejemplos de diferentes tipos de desafios

apoyados por recompensas en su pagina comunitaria para los organizadores de desafios.

Para obtener conocimientos especializados concretos, la pagina networkofinnovators.org
de GovLab ofrece a los gobiernos una manera de conectarse con organizadores de desafios
anteriores en todo el mundo. Esto puede ser ttil para hacer consultas sobre preguntas

concretas con respecto a diseflo o implementacién. Los participantes expertos de la con-

20 Vedse el reporte de Kalil para el Instituto Brookings (2006) para un resumen de los modelos de premios.
http://citeseerx.ist.psu.edu/viewdoc/download?doi=10.11.116.2795&rep=rep1&type=pdf
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ferencia del 7 de septiembre también podrian ofrecer asesoramiento adicional: el Profesor
Jaykumar Menon de McGill University, por ejemplo, dirigié anteriormente la creacién de
premios mundiales en la X-Prize Foundation y ayudo a examinar las recomendaciones

de esta seccion.

FIGURA 3 — ETAPAS PARA ESTABLECER UN DESAFIO APOYADO POR UNA RECOMPENSA?'

ETAPA ACCIONES

11 Planificacion » Definiry plantear el problema a abordarse

y fijacion de » Decidir si un desafio o gran desafio es la mejor herramienta

objetivos para la necesidad

Investigar un problema, consultar con expertos sobre estrategia y disefio
Establecer objetivos especificos para los premios

Decidir si se usan incentivos financieros o no financieros

Determinar el publico

Crear un cronograma con las etapas importantes de la implementacién
Determinar propiedad y derechos de autor

v Vv Vv Vv Vv Vv

2 | Disefio de
recompensa

Identificar posibles partes interesadas, participantes e innovadores
Crear recompensas adecuadas para el publico
Recursos financieros o no financieros

Valor de la recompensa

Disefio de un mecanismo de evaluacion
Criterios de evaluacion

Jueces

Establecer las reglas del concurso

Duracion

Elegibilidad

Derechos a nuevas tecnologias

Evaluacion de los posibles costos

v VvV VvV VvV VvV VvV VvV VvV VvV VvV v v

3 | Implementacién Decidir acerca de la plataforma del concurso: en linea, nueva o existente
Financiar un desafio apoyado por recompensas

Tramitar la aprobacion gubernamental y los aspectos de privacidad
Contar con la participacién del publico al que se espera atender

Controlar los criterios de evaluacion

v Vv Vv Vv Vv

v

4 | Impacto Desarrollar soluciones a partir de las propuestas ganadoras

21 NESTA and McKinsey.
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Los requisitos generales en materia de recursos y desarrollo de un cronograma varian
de acuerdo al disefio de la recompensa. Las recompensas pueden incorporar recursos
financieros y no financieros de manera que se ajusten a las necesidades presupuestarias
y al publico al que estan dirigidas. Aunque la implementacion puede realizarse por un
unico empleado a tiempo completo, la misma puede también efectuarse a través de la
contratacion externa de firmas privadas especializadas en el disefio y manejo de desafios
apoyados por recompensas (Idea Crossing, InnoCentive, NineSigma, Spigot, BigCarrot.
com, Socialab, etc). La complejidad de la implementacién y el cronograma variaran de
acuerdo al disefio de la recompensa.

A continuacién, describimos tres maneras a través de las cuales los gobiernos pueden
aprovechar la oportunidad presentada por los desafios apoyados por recompensas para
abordar mejor las enfermedades trasmitidas por mosquitos. Estas tres opciones estan
destinadas a impulsar la movilizacién comunitaria, el cambio de conducta individual y el

desarrollo tecnoldgico para las enfermedades trasmitidas por mosquitos, respectivamente.

Crear una recompensa municipal “sello de excelencia” para movilizar comu-
nidades e inspirar la titularidad local de la lucha contra el zika y otras enfer-
medades trasmitidas por mosquitos

Los gobiernos pueden crear un premio adjudicado en nombre del jefe de estado o autoridad
equivalente a comunidades locales que hayan realizado un avance ejemplar en el control
del vector, identificacion de casos y otros criterios. Es necesario fijar metas concretas y
desarrollar medidas de evaluacién con el asesoramiento de expertos en salud para equi-
librar el impacto en la salud publica y la viabilidad de la participacién. Sin embargo, la
evaluacion debe ser lo suficientemente flexible como para permitir que las comunidades
prueben diferentes estrategias para lograr los resultados esperados. La renovacion del
sello de excelencia podria fomentar una participacion sostenida mas alla del periodo inicial
de desafio. En el pasado, UNICEF utiliz6 exitosamente este tipo de premio para impul-
sar el progreso en las aldeas hacia las metas de los objetivos de desarrollo del milenio
(ODM) en Brasil??, e India ha utilizado un método similar para enfocarse en conductas
sanitarias®. Los contactos de esos programas, presentados en las notas de pie de pagina

podrian ser utiles en el disefio de intervenciones similares.

22 Patricio Fuentes y Reiko Niimi en la oficina de UNICEF en Brasil lideraron una evaluacion de impacto del
programa de sello municipal de aprobacion y podrian prestar asesoria para iniciativas similares.

23 Vea el Nirmal Gram Puraskar challenge, que formo parte de una estrategia conocida como sanidad total
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» Ventajas: se cuenta con la participacién de partes interesadas a nivel municipal en
materia de prevencién y control de enfermedades trasmitidas por mosquitos. Es
flexible para adaptarse a las necesidades y desafios locales. Impulsa la cooperacion

a escala comunitaria.

» Desventajas: puede ser dificil controlar el progreso a nivel comunitario,
dependiendo de los criterios y métodos de evaluacion. Ampliarlo a nivel nacional

puede tomar muchos meses.

Asociarse con compaiiias de telecomunicaciones para desarrollar un “micro
incentivo movil” para estimular el aprendizaje sencillo y las acciones de
cambio de conductas en los ciudadanos particulares

El alto indice de penetracién de los teléfonos celulares presenta una oportunidad para que
los gobiernos distribuyan en forma masiva material informativo sobre el zika, cuestio-
narios de conocimientos y desafios sobre control del vector. Al ofrecer un micro-premio
en forma de tiempo de conversacion gratis, datos y otras recompensas para los teléfonos
moviles por determinadas conductas, los gobiernos pueden incentivar acciones simples,
tales como visitar una pagina web informativa, responder correctamente a preguntas so-
bre la trasmision del zika, compartir un mensaje en la red de medios sociales o compro-
meterse en forma individual a eliminar el agua estancada. Estos desafios pueden aparecer
en el SMS, WhatsApp v otras plataformas para un alcance maximo. El requerir que los
usuarios respondan con un mensaje o codigo especifico para abrir la recompensa, puede

permitir un nivel de interactividad.

Para implementar esta opcion, los gobiernos deben buscar alianzas con proveedores de
red locales para el disefio de una micro recompensa concreta. Por ejemplo, el proyec-
to Prospera de la presidencia de México (https://www.gob.mx/prospera) se basa en la
donacion de mensajes de texto gratuitos que suministren informacién sobre cambio de
conductas en relacion con la salud infantil y materna. Las asociaciones publico-privadas
sobre mensajes en materia de salud pueden ofrecer un estimulo a las relaciones publicas
para el operador de telecomunicaciones. A su vez, una recompensa en tiempo para una
llamada corta o una recarga de teléfono mdvil representaria probablemente un costo

marginal insignificante para la red.

liderado por la comunidad (community-led total sanitation, CLTS).
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» Ventajas: alcance a una poblacién extensa. Implementacion rapida.

» Desventajas: ampliable como para ajustarse a limites presupuestarios (por
ejemplo, solamente las 10.000 personas que respondan primero reciben una
recompensa). Esta condicionado a que existan asociaciones efectivas con

compafiias de telecomunicaciones.

Establecer un premio de innovacion de la tecnologia para desarrollar instru-
mentos nuevos, de gran impacto para la comunicacion de riesgos y el cam-
bio de conductas

Este tipo de desafio, abierto al publico general, debe enfocarse en la elaboracién de
nuevos instrumentos que los funcionarios de salud puedan usar en el terreno para co-
municar los riesgos de salud por enfermedades trasmitidas por mosquitos e impulsar
cambios de conducta a nivel local. Los gobiernos pueden desarrollar una pagina web
centralizada para solicitar inscripciones a los desafios. Los concursos anteriores, tales
como el gran desafio para combatir el zika de USAID, desarrollaron nuevos programas
educativos e instrumentos de software para ayudar a los funcionarios a entender cudles
“manijas” motivacionales son mas efectivas para producir cambios de conductas en

comunidades especificas.

» Ventajas: dirige la investigacion hacia los vacios en el conocimiento y las
necesidades tecnoldgicas. Hace uso de los conocimientos y talentos generales.

» Desventajas: puede ser necesario un premio importante para contratar a
innovadores y soluciones de alto nivel. La evaluacién de las propuestas podria

requerir alto nivel de conocimiento técnico.

Establecer un centro de intercambio de informacion sobre lo que funciona,
a nivel nacional e internacional, que consolide toda la documentacién sobre
el zika, la comunicacion sobre los riesgos de las enfermedades trasmitidas
por mosquitos y los cambios de conducta, y que determine las mejores
intervenciones para guiar las acciones de los formuladores de politicas

Cuando se planifican intervenciones, los formuladores de politicas se vuelcan, a menudo,
en los documentos académicos para obtener orientacién basada en evidencias. Sin embar-
go, puede ser dificil para los formuladores de politicas identificar las mejores estrategias
demostradas para el zika u otras nuevas enfermedades trasmitidas por mosquitos por
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varios motivos: el material publicado es limitado en alcance y calidad; no es facilmente
accesible para los formuladores de politicas en un determinado lugar, estéd evolucionando
rapidamente debido al conocimiento cientifico y ptblico, y puede existir documentacién
en otros campos que se podria utilizar. Estos factores presentan un desafio importante
en la planificacién de los programas de comunicaciones y movilizacién social masiva ne-
cesarios para el control efectivo del vector y la labor de prevencién de las enfermedades
trasmitidas por mosquitos.

Para resolver este problema, los gobiernos deben crear un centro de informacién sobre
el zika y otras enfermedades trasmitidas por mosquitos para lograr una mejor evalua-
cién de la base de evidencias que respalda las intervenciones disponibles. Un centro de
intercambio de informacién es una base de datos de estudios evaluados por pares que
ayuda a los formuladores de politicas a enterarse de lo que funciona cuando se estable-
cen nuevas politicas y servicios. El uso de los centros de informacién se ha generalizado
en varios sectores de la gestion gubernamental a fin de establecer una conexién entre la

investigacion académica y la politica gubernamental.

Un centro de intercambio de informacién creado especificamente alrededor del zika y
otras enfermedades trasmitidas por mosquitos puede asistir a los gobiernos para aplicar
un enfoque de “lo que funciona” a las intervenciones para las enfermedades trasmitidas
por mosquitos. Dicho centro de intercambio de informacién puede acelerar e institucio-
nalizar el tipo de metanalisis ad hoc y la revision sistematica conducida tradicionalmente
por investigadores y organizaciones académicas en otros campos de la medicina y salud
publica pero que no cuentan con intervenciones en materia de comunicacién del riesgo
de las enfermedades trasmitidas por mosquitos y cambios de conducta. Concretamente,

concebimos este centro de informacién con varias funciones importantes:

» Crea un repositorio centralizado y localizable de la documentacién académica
mas reciente. Eso permitiria que los formuladores de politicas tengan acceso a las

pruebas mas actualizadas en una “ventanilla Gnica”.

» Evaluar la efectividad de las intervenciones disponibles. Esta evaluaciéon demuestra
rapidamente (por ejemplo, a través de la escala codificada por colores) si se ha
podido comprobar la efectividad de una intervencién. Este andlisis también aporta
una indicacion de la solidez o calidad de las evidencias disponibles para cada

intervencion (por ejemplo, alta, mediana o baja).
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» Organiza opciones para el andlisis y la acciéon de los formuladores de politicas. El
centro de intercambio de informacién clasifica las intervenciones de una manera
que permite el facil analisis por las partes interesadas que buscan soluciones.

» Armoniza las necesidades y los objetivos de investigacion. El centro de intercambio
de informacién determina los déficits existentes en el material publicado y presta
asistencia en la determinacion de programas de investigacion gubernamentales.

Los gobiernos tienen varias opciones para poner en marcha un centro de informacion.
A continuacién, incluimos dos opciones posibles que difieren en cuanto al alcance y los
recursos necesarios.

(a) Crear un centro de intercambio de informacion dentro del gobierno
nacional para intercambiar especificamente conocimientos sobre
intervenciones en materia de comunicacion de riesgos y cambio de
conductas con respecto al zika/enfermedades trasmitidas por mosquitos.

Los gobiernos pueden crear un centro de intercambio de informacién intergubernamen-
tal que se concentre especificamente en la identificacion de mejores practicas en la co-
municacion de riesgos y cambio de conductas con relacion a las enfermedades trasmitidas
por mosquitos. Algunos ejemplos de este tipo de centro de intercambio de informacién de
alcance limitado, a nivel nacional incluyen el What Works Clearinghouse administrado
por el Departamento de Educacion de los Estados Unidos y el Crime Solutions database
administrado por el Departamento de Justicia de los Estados Unidos.

» Ventajas: un centro de intercambio de informacién de alcance limitado puede
implementarse rapidamente dentro del gobierno y ampliarse para atender
las necesidades de los formuladores de politicas. Los expertos técnicos que se
necesitan para instalarlo pueden ser trasladados temporalmente del Ministerio de
Salud. Una vez que estd en linea, para mantener este tipo de centro de intercambio
de informacién se requiere poco personal a tiempo completo. Se puede seleccionar
a un comité de expertos voluntarios de instituciones académicas importantes para
asistir en la construccién de una base de datos y revisar el material publicado.

» Desventajas: no esta claro si habra suficiente material de alta calidad publicado
sobre el zika. Ademas, la creacion de centros de intercambio de informacién a nivel
nacional, a diferencia del ambito internacional, puede llevar a una duplicacién de
esfuerzos. Un centro de intercambio de informacion nacional también puede excluir
la adicion de valiosos conocimientos técnicos internacionales.
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(b) Asociarse con socios internacionales para crear un centro de intercambio de in-
formacion de coordinacion regional para los conocimientos sobre zika/enfermedades
trasmitidas por mosquitos con un amplio campo de aplicacion que incluya, entre
otros aspectos, intervenciones en materia de comunicacion y cambio de conductas.

Los gobiernos pueden asociarse entre si y con otras partes interesadas para establecer un
centro de intercambio de informacién internacional para las intervenciones sobre el zika/
enfermedades trasmitidas por mosquitos. Este centro de intercambio de informacion
debe cubrir una amplia gama de publicaciones sobre zika/enfermedades trasmitidas por
mosquitos, con un campo de aplicacién especifico negociado por las partes interesadas
participantes. Algunos posibles modelos para este tipo de centro incluyen: Results First
Clearinghouse, adminstrado por Pew Charitable Trusts y el Cochrane Database of Syste-
matic Reviews. El Results First Clearinghouse agrega informacion de multiples entidades
del gobierno estadounidense y centros de intercambio de informacién a nivel nacional
en una biblioteca central, mientras que la base de datos de Cochrane emplea equipos
de voluntarios académicos en el ambito internacional para examinar las publicaciones
médicas para evaluar la eficacia de las intervenciones.

Algunos posibles colaboradores en este centro de intercambio de informacién interna-
cional podrian incluir varias de las iniciativas que ya estan funcionando para coordinar y
recopilar el material publicado sobre el zika:

» El Global Virus Network Zika Task Force presta servicios como organismo
coordinador para la investigacion cientifica mundial sobre el zika. Sin embargo,
el grupo de trabajo se centra actualmente en intervenciones en comunicacion y
cambio de conductas y no ofrece un repositorio central para el trabajo publicado.

» La OPS mantiene actualmente una extensa base de datos sobre la investigaciéon mun-
dial realizada con relacion al zika, con inclusion de algunos trabajos de investigacion en
las intervenciones sobre comunicacion de riesgos. Con esa base de datos como punto de
partida, la OPS o la OMS podrian encabezar la creacién de un centro de intercambio de
informacion sobre lo que funciona. La participacién de la OMS podria mejorar la deter-
minacion programas mundiales de investigacion y las actividades sobre comunicacion
definidas actualmente en los Planes de respuesta estratégicos de la OMS.

» Las Academias de Ciencias, Ingenieria y Medicina de los Estados Unidos (NASEM) tienen
interés en coordinar las prioridades en materia de investigacion sobre el zika dentro de la
comunidad cientifica. Sus iniciativas pasadas incluyeron un taller para establecer priori-
dades dirigidas a controlar la trasmision del zika dentro de los Estados Unidos.
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» Ventajas: un centro de intercambio de informacién internacional evita la
duplicacion de esfuerzos de los gobiernos nacionales y puede beneficiarse mejor
del liderazgo y la experiencia técnica de instituciones multinacionales, tales como
la OPS/OMS. Ademas, un centro de intercambio de informacién tinico mundial,
con un claro mandato de tema, tiene la posibilidad de atraer mas publicaciones
y generar mejores perspectivas que multiples centros de intercambio de
informacién nacionales.

» Desventajas: establecer un centro de intercambio de informacién regional
o mundial probablemente tomara mas tiempo que establecer un centro de
intercambio de informacién nacional, dado que existe la necesidad de coordinar

con diversas partes interesadas internacionales.

A continuacion, presentamos una guia general de los pasos necesarios para establecer un
centro de intercambio de informacion para cualquiera de las opciones de implementacién.
Recomendamos que se realice un debate amplio de las partes interesadas para abordar
estos puntos de manera fundamental.

1. Definir el &mbito de aplicacion del centro de intercambio de informacion.
2. Identificar las fuentes de informacion que la base de datos utilizara.
3. Establecer los criterios de inclusion y estandares probatorios para la base de datos.

4. Establecer un sistema de clasificacién para organizar la informacién en la base de
datos para los formuladores de politicas. Este sistema debe incluir mecanismos
que presenten la eficacia de las intervenciones, asi como una clasificaciéon de toda
otra informacion pertinente para los usuarios finales (geografia del estudio, fecha,
autoria, informacion de contacto, etc.)

5. Definir una estructura de gobernabilidad para la base de datos.
6. Asignar funciones para contribuir y mantener la base de datos.

7. Elaborar una estrategia de compromiso para alentar a los formuladores de politicas
a utilizar la biblioteca.

8. Explorar una red de asociaciones (académicas, privadas, publicas) para desarrollar

aulin mas la base de datos y aprovechar sus aportes.
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Prevemos que los pasos 7 y 8, descritos anteriormente, representaran factores criticos
que facilitaran el éxito del centro de intercambio de informacién. Sin una fuerte red de
formuladores de politicas, investigadores, organizaciones de la sociedad civil y perso-
nas influyentes en la comunidad para construir y hacer uso del centro de intercambio
de informacidn, los datos recopilados no mejoraran las practicas de comunicacién de
riesgos y cambio de conductas con relacion al zika. En este sentido, los gobiernos deben
prestar especial atencién a la forma de distribucion y utilizaciéon de datos del centro de
intercambio de informacién. Para prestar asistencia en este aspecto, el grupo de inves-
tigacion de Paul Lussier de Yale University cuenta con gran experiencia en el desarrollo
de redes publico-privadas de partes interesadas para hacer uso de los datos técnicos para
el cambio de conductas sociales. Su grupo, asi como los demas centros de intercambio
de informacién existentes que se mencionan en esta seccion, podria ser una fuente de

orientacion durante el proceso de implementacién.

Explorar el uso de juegos “serios” para sensibilizar y cambiar conductas
mediante la organizacion de hackthons y/o asociacion con los disefiadores
de juegos para implementar plataformas efectivas

Dado que actualmente los teléfonos inteligentes se encuentran en manos de gran parte
de los jovenes del mundo y que los juegos telefénicos se estan convirtiendo cada vez mas
en una forma de entretenimiento popular, los juegos serios se han convertido en una
herramienta comun para los profesionales de salud publica que desean educar al publico.
Aunque no existe una definicion tnica de “juegos serios”, el término se usa generalmente
para describir juegos que se utilizan para otros fines que no son solamente entreteni-
miento (por ejemplo, educacion)*4. Al menos en parte debido a su atractivo (y a menudo
su naturaleza comunal), los juegos serios han demostrado ser herramientas efectivas para

elevar los conocimientos del publico sobre los temas de salud?.

24 “Serious Games for Health,” Vorvika Wattanasoontorn et. al, Entertainment Computing 4 (2013) 231-247.

25 Para una revision detallada de estudios disponibles (y una sintesis de varias revisiones de literatura previa),
vea “Using a Serious Game to Promote Community-Based Awareness of Neglected Tropical Diseases,”
Saturnino Luz et. al., Entertainment Computing 15 (2016): 43-55.
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(a) Como primer paso, el personal directivo encargado de la comunicacion
en el ministerio de salud, de acuerdo con otros funcionarios de salud
publica, deben realizar una evaluacion estratégica de los déficits de
conocimiento de acuerdo al uso de teléfonos inteligentes y juegos entre la
poblacion de ese grupo demografico.

Un juego serio solo es util si puede llegar a la gente a la cual se traté de alcanzar. El
analisis de la penetracion de los teléfonos inteligentes y el uso de juegos en la poblacién
objetivo puede determinar mejor la plataforma que debe utilizarse y, basandose en esos

conocimientos, el alcance que podra tener el juego®.

Posiblemente, el Ministerio de Salud y las organizaciones asociadas ya habran finalizado
un trabajo importante para determinar las poblaciones en riesgo y evaluar su conocimien-
to del zika, sus efectos y como puede detenerse. Como se sefial6 en la Conferencia sobre la
Evaluacion de la Conciencia Publica de Crowdsourcing Inteligente del 31 de agosto (enlace
al documento), este analisis debe realizarse a través de una combinacién de métodos tra-
dicionales (encuestas de puerta en puerta) y escucha digital (por ejemplo, analisis de los
medios sociales). Para disefar intervenciones efectivas es fundamental que este analisis
vaya mas alla de si un determinado grupo sabe acerca del zika, dado que los gobiernos
también deben estar en conocimiento de lo que ellos saben.

(b) Luego, el personal directivo encargado de la comunicacion en el
ministerio de salud puede determinar el modelo adecuado para la elaboracion
de juegos serios para el grupo demografico sefialado como objetivo.

Los siguientes enfoques para el desarrollo de juegos pueden ser especialmente utiles,
aunque cada uno de ellos tiene sus propias ventajas y desventajas. Estos enfoques se

26 Por ejemplo, si el objetivo es gente joven en areas donde la penetracion de teléfonos inteligentes es baja,
entonces un juego para moviles no es una solucion viable. En ese caso, los gobiernos podrian querer aliarse
con escuelas para crear un juego para computadores de escritorio para el uso en la sala de clases, o para de-
sarrollar otra campafia que use el poder del juego para generar movilizacién pero aproveche de mejor mane-
ra la tecnologia disponible (por ejemplo, la creacion de una actividad para la sala de clases que informe sobre
el Zika de manera entretenida). En este escenario, los estudiantes probablemente interactuarian con el juego
solo durante el horario escolar. Esto significa que un juego de este estilo seria (til para generar conciencia y
algo de conocimiento especifico, pero no seria Util necesariamente para cambiar y monitorear conductas.

Por el contrario, si el publico objetivo si tiene acceso a teléfonos inteligentes y los usa frecuentemente para
jugar, existen posibilidades de crear juegos que vayan mas alld de simplemente generar conciencia para
cambiar conductas o movilizar la accion colectiva. Estos juegos pueden ser simples o complejos, con la opor-
tunidad de multiples jugadores y atributos georeferenciados, y tener la habilidad para que los gobiernos los
actualicen regularmente para mejorar la experiencia del juego o agreguen nueva informacion.
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describen en el cuadro presentado a continuacién, con asesoramiento practico en el

texto debajo del cuadro.

FIGURA 4 — POSIBLES ESTRATEGIAS PARA ELABORAR UN JUEGO SERIO

ZN[Jele]V]= DISCUSION

1) Agregar nuevas Las nuevas funciones pueden incluir videos relacionados con el zika,
funciones a un juego cuestionarios e incluso “niveles” totalmente nuevos

existente » Las ventajas incluyen: un costo menor (puede costar tan solo unos

miles de ddlares), menos tiempo de fabricacion (puede ser tan solo un
mes) y un costo de adquisicion para el usuario mas bajo (dado que el
publico ya fue captado por la plataforma principal del videojuego)

» Las desventajas comprenden el menor control del producto final y
una vida util mas corta del producto (dependiendo de los acuerdos
con el creador del juego principal)

2) Crear un nuevo juego

i) Usar un cdédigo Crear un nuevo juego partiendo de cero significaria comenzar con los
totalmente nuevo objetivos educativos del juego y los intereses del publico; luego crear
una trama y, por ultimo, un juego completo
» Las ventajas incluyen el control maximo del producto final (incluida
la capacidad de seleccionar la mejor combinacion de contenido
puramente educativo y puramente orientado al entretenimiento) y de
la duracion del juego.
» Las desventajas comprenden un tiempo considerablemente
mas largo de fabricacion (dependiendo de la complejidad del
juego, posiblemente al menos un afio) y los costos (pueden ser de
alrededor de US$1 millén), asi como la mayor dificultad y riesgo para
adquirir usuarios (a menudo, es dificil pronosticar si un juego adquirira
los usuarios que sus creadores esperan)

i) Auspiciar un Un hackathon podria movilizar a los creadores de juegos, disefiadores
hackathon de y expertos en salud publica para una labor intensa de varios dias para
creadores construir el prototipo inicial de un juego y generar expectativas antes

de su lanzamiento

» Las ventajas incluyen la rapida movilizacion de la competencia
técnica necesaria para desarrollar un prototipo inicial y las primeras
expectativas relacionadas con el juego.

» Las desventajas incluyen posibles desafios para la coordinacion de
los participantes y la creacion de un producto Util en un periodo de
tiempo tan corto.
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ENFOQUE DISCUSION

iii) Modificar el cédigo El cédigo de los juegos existentes, especialmente los juegos serios de
de un juego existente salud publica, esta frecuentemente disponible para adaptarlo a juegos
nuevos
» Las ventajas incluyen un tiempo menor de fabricacién y (de ser
posible) la disponibilidad de datos sobre como el juego funciond
durante la version anterior.
» Las desventajas incluyen desafios para fabricar juegos para otros
paises y otros desafios de salud publica, lo cual significaria abordar
nuevas necesidades educativas en relacion con el virus del Zika.

1.I) DETALLE: CREAR NUEVAS FUNCIONES PARA LOS JUEGOS ACTUALES

Quizas la opcién mas rapida y que requiere menos recursos es construir un juego basado
en los sistemas existentes. Este modelo puede ser util dado que requiere considerable-
mente menos desarrollo, debido a que gran parte del juego ya existe, y solo es necesario
revisar algunas funciones que se readaptarian para el zika. Al nivel mas basico, esto
significaria incluso agregar mas funciones a los juegos ya existentes. Donde esos juegos
ya son populares, esto tendria el beneficio adicional de presentar los mensajes deseados

frente a millones de usuarios.

Por ejemplo, los siguientes juegos y creadores podrian ser especialmente atractivos para

posibles socios:

» Niantic (Pokemon Go): siendo ya el juego con mas descargas en la historia®, las
funciones del Pokemon Go, como un juego basado en la ubicacién geogréafica, de
realidad aumentada, son especialmente utiles para la labor de control del zika. Por
ejemplo, uno podria imaginarse agregar un Pokemon Zika en lugares donde existe
agua estancada, el cual puede “capturarse” al eliminar el agua estancada.

» Etermax (Trivia Crack): este estudio en Argentina cred el Trivia Crack, un juego
de preguntas y respuestas que se juega con regularidad por mas del sesenta por
ciento de los argentinos?®. Una funcion que agregue preguntas sobre el zika podria

rapidamente alcanzar a la mayoria del pafs.

27 http://www.hitfix.com/the-dartboard/pokemon-go-already-most-popular-mobile-game-in-us-history
28 http://www.forbes.com.mx/latam-suelo-fertil-para-la-industria-de-juegos-moviles/#gs.sDWn5i8
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Otros estudios regionales con los que seria posible establecer asociaciones comprenden
el IronHide Game Studio de Uruguay (fabricantes de Kingdom Rush) y Yogome de México
(un destacado fabricante de juegos multilingiies).

Para mayor informacién acerca de los principales creadores latinoamericanos de juegos, véase aqui.

11l DETALLE: CREAR UN NUEVO JUEGO PARTIENDO DE CERO

Aunque puede hacerse, crear un juego totalmente nuevo es, a menudo, una iniciativa
riesgosa y costosa. Ello significaria contratar un estudio de creacién de juegos con ex-
periencia en el pais objetivo y también implicaria la participacion de expertos en salud

publica y especialistas médicos en el desarrollo del contenido educativo.

Los estudios de casos de juegos digitales relacionados con la salud publica que tuvieron

éxito demuestran que las siguientes caracteristicas pueden ser especialmente atractivas:

Oportunidades para efectuar contribuciones significativas a una causa. Esto puede
tomar varias formas.

Por ejemplo, MalariaSpot permite que los jugadores analicen imagenes reales de muestras
de sangre e identifiquen los parasitos de la malaria®?; Mosquito Alert, por otro lado, es
una plataforma de ciencia ciudadana en espariol para estudiar y controlar la propaga-
cién de los mosquitos urbanos Aedes. Por medio de esta aplicacién, los usuarios envian
informacion sobre la posible presencia del Aedes urbano o sus sitios de reproduccién a
los expertos para su validacion. También se puede ver un mapa en tiempo real sobre los
hallazgos denunciados.

Interacciones con otras personas dentro del juego3°.

En el contexto de las enfermedades trasmitidas por vectores, donde el esfuerzo colectivo
es fundamental para detener la propagacién de una enfermedad, la inclusion de evidencia
de ese esfuerzo colectivo en la mecanica del juego podria ser especialmente motivante.

Por ejemplo, Dr. Luden’s LSG (Leishmaniasis Serious Game), que se cred para hacer

29 Los diagndsticos de usuarios de MalariaSpot fueron particularmente certeros, especialmente cuando se
combinaron los analisis de multiples usuarios. “Crowdsourcing Malaria Parasite Quantification: An Online
Game for Analyzing Images of Infected Thick Blood Smears,”"Miguel Angel Luengo-Oroz et. al., J Med
Internet Res. 2012 Nov-Dec; 14(6): e167.

30 Los juegos colaborativos habitualmente se perciben como mas atractivos y con mas probabilidades de ser com-
partidos con amigos. Véase por ejemplo “A Comparison Between an Individual and a Collaborative Versions
of a Serious Game to Learn About Dengue Fever,” Diego Buchinger and Marcelo da Silva Hounsell, Revista
Informdtica na Educacdo: teoria e prdtica, Porto Alegre, v. 18, n. 1, p. 67-84, jan./jun. 2015 (translated to English).
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frente a la propagacion de leishmaniasis en las zonas rurales de Perd, requiere que los
usuarios realicen una serie de tareas cada vez mas dificiles, incluida la eliminacién de
sitios de incubacién de los flebotominos trasmisores de la enfermedad. Los jugadores
ganan mas puntos por realizar tareas en forma colaborativa y el modelo de simulacién
del juego esta disefiado de manera que las acciones de un jugador afecten aquellas de la
gente a su alrededor.

Progreso logrado dentro del juego.

Por ejemplo, en los Estados Unidos, Healthseeker, un juego basado en Facebook, conecta
intencién y accién a través de tareas especificas y premios relacionados. Los jugadores
también interactian de diferentes formas — desafiandose uno al otro para finalizar las
misiones, enviando “kudos” virtuales, interactuando e intercambiando mensajes de

apoyo en una “puerta de refrigerador” virtual.

Luego, el juego debe diseminarse también a través de los medios frecuentados por el
publico al que se espera atender. En muchos casos, podria ser necesario contar con el
apoyo de figuras influyentes en los medios sociales, muchos de los cuales se encuentran
en América Latina. Por ejemplo, seis de los veinte canales mas seguidos de YouTube en el
mundo son en espaiiol®, mientras que el productor de videos mas importante de YouTube
(con 49 millones de abonados), aunque es angloparlante, se concentra mayormente en
las resefias de los juegos en sus videos?>. También se podria dar a conocer mas el juego a
través de iniciativas de colaboracién gratuita o con espacios de publicidad con descuentos
en Facebook y Twitter, asi como en Google colocando “busquedas patrocinadas”.

2.1 DETALLE: DESARROLLAR UN NUEVO JUEGO INICIADO DURANTE UN HACKATHON
Como prioridad, los ministerios de salud deben identificar creadores de juegos dentro del
pais que estén dispuestos a participar en la planificacién y administracién del hackathon.

También se pueden buscar asociaciones con creadores de juegos a nivel internacional que
tengan gran experiencia para conducir la labor de colaboracién para crear juegos serios
orientados a conseguir un impacto social, inclusive en América Latina. Se identificaron
varios posibles socios al final de la seccion de juegos serios.

31 Véase http://socialblade.com/youtube/top/100/mostsubscribed para estadisticas detalladas https://
en.wikipedia.org/wiki/List_of_the_most_subscribed_users_on_YouTube#cite_note-:0-1 para un tabla con
nacionalidades.

32 https://www.youtube.com/user/PewDiePie
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Es fundamental contar con estas tres categorias de participantes para garantizar que los
resultados del hackathon se concreten en un producto final Gtil:

» Expertos en salud publica para hacer notar los vacios de conocimiento que el juego
debe cubrir y desarrollar los mensajes mas importantes que el juego trasmitira.

» Disenadores con experiencia que trabajen con las poblaciones a las que se desea
atender para garantizar que el juego se construya de una manera con la que el
publico tenga afinidad.

» Los creadores de juegos, mientras tanto, pueden traducir las ideas en
un juego que funcione.

Otros participantes de utilidad podrian ser:

»  Las companias de redes sociales pueden aportar creadores expertos asi como conocimientos

especializados sobre cdmo integrar cualquier juego con las plataformas de redes sociales.

» Las companias de fabricacion de juegos, especialmente aquellas con juegos virales
que ya estan en el mercado, podrian encontrar maneras creativas de combinar los
subjuegos relacionados con el zika en el software que ya se ha hecho popular (véase
recomendacion 2b del presente documento).

» Los especialistas médicos y cientificos pueden aportar conocimientos
especializados mas concretos sobre el zika y sus mecanismos de trasmision.
Podrian ser especialmente Utiles para identificar oportunidades de juegos para
participar directamente en la lucha contra el zika.

» Los miembros del publico al que se espera atender también pueden ayudar a

garantizar que el producto final sea deseable para ellos33.

Segun la complejidad del juego, el tamafio y la complejidad del equipo reunido, asi como
la duracién del hackathon, los organizadores deberan modificar sus objetivos de acuerdo
al resultado final del hackathon. Con un juego mas simple, un prototipo funcional podria
estar listo para el final del hackathon. Si es mas complejo, el proceso de desarrollo podria
tomar seis meses 0 mas.

33 Para una descripcion detallada del potencial proceso para desarrollar un juego serio orientado a la
comunidad, véase Luz et. al
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2.IIl. DETALLE: DESARROLLAR UN JUEGO NUEVO, USANDO UN CODIGO DE UN JUEGO
QUE YA EXISTE

En muchos casos, se pueden otorgar licencias de los cddigos de los juegos que ya existen,
a menudo gratuitamente. En la medida que los juegos existentes puedan modificarse para
nuevos fines, se puede reducir considerablemente el tiempo y los recursos necesarios
para fabricar un juego. Github y otros sitios web ofrecen listas completas y enlaces para
juegos de codigo abierto y las organizaciones enumeradas al final de esta secciéon también

pueden ayudar a aportar ideas a las plataformas existentes para nuevos juegos serios.

(a) El personal encargado de las comunicaciones en el ministerio de salud puede
buscar el apoyo de los creadores de juegos orientados a conseguir un impacto
social para ayudar tanto en la planificacion estratégica como en el desarrollo
de juegos

Varios creadores de juegos orientados al impacto social estan dispuestos a apoyar a los
gobiernos latinoamericanos para desarrollar juegos serios relacionados con el zika. Todas
esas organizaciones trabajan internacionalmente y tienen gran experiencia en América

Latina, incluidos los cuatro paises participantes en esta conferencia.
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DETALLE
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OR
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Games for Change, es una compafiia basada en Nueva York que
“facilita la creacion y distribucion de juegos de impacto social

que sirven como herramientas fundamentales en los esfuerzos
humanitarios y educativos”. Games for Change ofrece servicios
remunerados, de distintos grados de amplitud y profundidad, tales
como facilitar talleres, prestar servicios de asesoramiento estratégico
y realizar concursos de creacion de juegos o hackathons, e incubar
los resultados finales. Sarah Cornish y Emily Treat estan dispuestas
a trabajar con organizaciones interesadas para definir una alianza
ideal, que ellas creen comenzaria con un taller durante el cual ellas
ayudarian a definir mejor la necesidad de un juego serio y ayudar a
crear una estrategia para fabricarlo.

TA0B.

Playmob ofrece una conexion técnica entre las organizaciones

de impacto social y los creadores de juegos. Ellos aprovechan las
alianzas con los creadores de juegos populares (0 construyen nuevas
alianzas) para crear nuevas funciones en esos juegos y destinarlos a
causas benéficas. Aunque estd basado en el Reino Unido, cuenta con
oficinas internacionales y experiencia de trabajo con socios de varios
paises. Jude Ower, fundador de Playmob, esta a disposicion para
ayudar a los gobiernos u organizaciones sin fines de lucro a pensar
en las necesidades relacionadas con el zika y/o a conectarlos con las
personas adecuadas.

socialab

Socialab es una organizacion chilena sin fines de lucro con
experiencia en toda América Latina (y presencia formal en Argentina,
Chile, Colombia, México y Uruguay). Ofrece una plataforma probada
para iniciar desafios para abordar temas sociales importantes. Esto
puede abarcar desde problemas dirigidos al publico general hasta
otros desafios técnicos mas concretos (incluido un hackathon de
juegos serios sobre el zika). Julidn Ugarte, Luis E. Loria, Marina
Spindler y Matias Rojas, todos ellos, expresaron un deseo de ayudar a
los gobiernos interesados a generar ideas y, potencialmente, apoyar
la labor de control del zika®*.

34 Vea este documento (background brochure) con recursos adicionales sobre como funciona Sociallab, esta
resefia (overview) de “desafios” y esta lista de temas claves para discutir durante una llamada de diagnostic

con Socialab.
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AREA TEMATICA 3
Acumulacion de basura

Para prevenir el dengue, el zika y el chikungunya, es necesario eliminar la basura y los
recipientes que se pueden llenar con agua estancada, puesto que les permiten a los mos-
quitos Aedes reproducirse con alarmante rapidez. Proponemos cuatro recomendaciones,
que se analizan con mayor detalle a continuacién y estan disefiadas para facilitar y acelerar

la identificacién y eliminacién de la basura. Estas son:

» Implementar el crowdsourcing para localizar y eliminar desechos

» Usar drones para localizar desechos

» Comprometerse a la colaboracion publico-privada con los fabricantes de recipients

para reducir la acumulacién de basura

» Adoptar una estrategia para recolectar basura en areas de dificil acceso

|. El desafio

Los mosquitos se reproducen con rapidez alarmante en cualquier lugar donde se junte
agua. Existen dos factores principales que contribuyen al agua estancada en ambientes
urbanos. El primero es una sobreacumulacién de desechos debido a la ineficacia de la
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recolecciéon de basura, las condiciones negligentes del uso de la tierra y la ausencia de
opciones para la facil eliminaciéon de basura, particularmente, la basura industrial como
neumaticos y residuos de construccion que los camiones estandares de basura no pueden
recolectar con facilidad. El segundo son las reservas de agua, que inherentemente generan
criaderos de mosquitos que pueden desarrollarse en cualquier cantidad de agua estancada.

Los gobiernos han estado lidiando con las epidemias de dengue durante afios, y el im-
pacto de la basura y el agua estancada se conoce desde hace tiempo. Los estudios han
demostrado que los mosquitos Aedes hembra prefieren poner huevos en el agua que se
junta o almacena en recipientes fabricados por el hombre y requieren solo una pequena
cantidad de agua para hacerlo?. Los programas para eliminar dichos criaderos existen,

pero no son completamente efectivos.

Il. La oportunidad

Durante la conferencia, el uso de tecnologia para localizar e identificar desechos fue men-
cionado por varios expertos como la forma mas adecuada y rentable de mejorar la labor

que se esta realizando actualmente para eliminar los criaderos de mosquitos.
Las sugerencias de la conferencia del 21 de septiembre pertenecen a cinco categorias:

» Localizacion de desechos: usar la tecnologia, por ejemplo, teléfonos celulares
e imagenes satelitales, para localizar la acumulacién de basura e incluso su

composicion con el fin de tomar medidas para eliminarla.

» Desincentivos financieros (multas e impuestos): usar desincentivos financieros
para reducir los desechos, como multas para las personas que acumulen basura en

su propiedad y no realicen acciones para eliminar los criaderos.

» Colaboracion publico-privada con los fabricantes de recipientes: los componentes
principales de la basura suelen conformarse de tres o cuatro tipos diferentes de
recipientes. Es necesario involucrar a las industrias del sector privado que producen
estos productos y trabajar con ellas para encontrar formas de evitar que se

conviertan en basura acumulada.

35 “Zika, Mosquitoes, and Standing Water”, Centers for Disease Control and Prevention- Public Health Matters
Blog, March 2016.
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» Recolectores ciudadanos: usar recolectores informales que cominmente saben donde

encontrar la basura y también pueden ayudar a identificar los vertederos ilegales.

» Control bioldgico: Si bien algunas personas discutieron y recomendaron introducir
peces u otros depredadores naturales que se alimentan de la larvas de Aedes en
arroyos y depositos de agua pequefios, no hubo un consenso entre los presentes (ni
en la literatura) respecto de su eficacia a gran escala, y se expresaron inquietudes

respecto del posible impacto ambiental3®.

Para obtener mas detalles sobre las ideas esbozadas durante la conferencia, pinche aqui.

lIl. Medidas que los gobiernos pueden tomar para
aprovechar la oportunidad

Segun las prioridades formuladas por los gobiernos participantes, este memorando se
enfoca en estrategias de crowdsourcing en linea, fuera de la web e hibridas, el uso de
drones y vehiculos recolectores adaptados, y en la colaboracion con el sector privado para
reducir los desechos.

1. Implementar el crowdsourcing para localizar y eliminar desechos

sQué es el crowdsourcing? El término “crowdsourcing” fue acufiado por Jeff Howe en
2006 para referirse a una institucion que toma una funcién que solian realizar los em-
pleados y la externaliza a una red indefinida (y, generalmente, amplia) de personas en
forma de una convocatoria abierta. Desde que Howe acufié el término, muchas formas
nuevas de crowdsourcing han adquirido importancia y llegado a usarse de forma extensa,

tanto en el sector publico como el privado?”.

¢Cuales son los tipos de crowdsourcing? Las practicas de crowdsourcing, como el trabajo
grupal mas en general, se pueden diferenciar por el lugar donde ocurre el crowdsour-
cing — en un espacio fisico o en linea — ademas del tipo de tarea que se le pide realizar al
grupo. El crowdsourcing en linea implica aprovechar la web, los teléfonos inteligentes u
otra tecnologia de redes para obtener acceso a los aportes del publico. El crowdsourcing
fuera de la web, por otro lado, permite a voluntarios localizados en diferentes espacios

36 “Life history variation of invasive mosquitofish (Gambusia holbrooki) along a salinity gradient”, Alcaraz C
and Garcla-Berthou E, Biological Conservation, June 2007

37 “The GovlLab Selected Readings on Crowdsourcing Data”, The Governance Lab, December 2013
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geograficos solucionar problemas especificos de manera colaborativa. También existe
un modelo hibrido, que depende del uso de la tecnologia para coordinar actividades en
un espacio fisico determinado.

Exploramos y recomendamos estrategias para realizar crowdsourcing en linea y fuera de

la web con diferentes tipos de tareas en respuesta a la crisis del zika.

Crowdsourcing en linea. El crowdsourcing en linea se vale del internet para asignar
tareas a un publico que esta disperso, como clasificar y ordernar datos, y que normal-
mente una maquina no podria hacer por si sola. Otros ejemplos incluyen el proyecto
Decoders, desarrollado por Amnistia Internacional, donde se solicité a voluntarios que
evalten fotografias satelitales tomadas en Darfur para identificar instancias de abusos
contra los derechos humanos. Actualmente, hay 8.000 voluntarios participantes activos
mapeando aldeas remotas y vulnerables. Open Street Map hace que el publico participe
en la recoleccion y el mapeo de informacion geoespacial®®3°. Durante la crisis del ébola en

Africa occidental, esto fue particularmente ttil para los grupos de ayuda humanitaria.

A medida que el gobierno busca hacer mas con menos en la lucha contra el zika, recurrir
al éxito de las iniciativas de crowdsourcing en linea podria ofrecer un plan para motivar
a los ciudadanos a ayudar a alcanzar objetivos dificiles que requieren mucho tiempo a un
costo bajo. Por ejemplo, Galaxy Zoo recurre al ptublico para analizar imagenes del espa-
cio y etiquetar formas de galaxias segin corresponda. Este tipo de trabajo es demasiado
complejo para una maquina, pero bastante simple y directo para un ser humano atento.
Ya que los mosquitos Aedes hembra ponen huevos en el agua que se acumula en recipien-
tes fabricados por el hombre, los voluntarios con acceso a imagenes satelitales podrian
ayudar a localizar rapidamente la basura y orientar las tareas de recoleccion. Al cargar
las imagenes satelitales en un sitio web de crowdsourcing, el publico puede acrecentar el

trabajo del gobierno ayudando a detectar la basura.

Un proyecto como este podria montarse en Crowdcrafting, la plataforma lider de crowd-
sourcing de c6digo abierto en linea*. Crowdcrafting es una herramienta gratuita de cédigo

abierto para crear proyectos de crowdsourcing.

38 “Citizens as sensors: the world of volunteered geography”, Goodchild MF, GeoJournal, August 2007.

39 “The Fundamentals of Human Factors Design for Volunteered Geographic Information”, Parker, C.J, Springer, 2014.
40 “Battling Ebola in Sierra Leone”, Young A and Verhulst SG, Open Data’s Impact, January 2016

41 crowdcrafting.org
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Para crear un proyecto personalizado de crowdsourcing en linea en el propio sitio web,
PyBossa** (fabricado por la misma empresa de Crowdcrafting) es una opcién. PyBossa im-
plementa proyectos de crowdsourcing para el Museo Britanico, CERN y las Naciones Unidas.
Daniel Lombrana es el punto de contacto tanto para PyBossa como para Crowdcrafting, y
puede ser contactado a esta direcciéon: Daniel Lombrana Gonzalez <teleyinex@gmail.com>.

Otra opcidn seria unir fuerzas con Let’s do It, un movimiento civil de masas que provee
de tecnologia y experiencia a ciudadanos preocupados de mapear los desechos de la co-
munidad, y luego organiza el Dia Mundial del Desecho para eliminarlos en un solo “dia de
limpieza masiva”. De acuerdo al sitio web de Let’s do It, ya hay iniciativas locales que estan

activas en Colombia y Argentina, y pronto se iniciaran actividades en Panama y en Brasil.

Crowdsourcing fuera de la web. Si bien la mayoria de los ejemplos paradigmaticos

de crowdsourcing para el bien ptblico que se han implementado en afios recientes
han recurrido a algtn tipo de tecnologia para coordinar los esfuerzos de grupos
distribuidos, las tareas realizadas suelen llevarse a cabo en un espacio fisico. Por
ejemplo, es posible crear una iniciativa de crowdsourcing fuera de la web para que las

personas ayuden a recoger basura en sus comunidades.

Crowdsourcing combinado. Las dos modalidades anteriores de crowdsourcing pueden
combinarse para motivar a las personas a detectar y documentar basura y agua
estancada, y remediar el problema. El proyecto Litterati*, por ejemplo, utiliza a los
ciudadanos como sensores distribuidos que fotografian la basura que encuentran

en su dia a dia. La aplicacion es uno de muchos ejemplos de esfuerzos de ‘deteccion
participativa’ — especialmente prevalentes en el ambito de la respuesta a desastres —
que permiten a los ciudadanos colaborar con datos importantes, a menudo utilizando
teléfonos inteligentes, que serian imposibles o muy laboriosos de recolectar para las
propias instituciones. El aumento sostenido de los teléfonos inteligentes en América
Latina permite el uso de estas herramientas. Si analizamos las cifras en Brasil, el
90% de la poblaciodn tiene un teléfono celular, y el 57%*4 un teléfono inteligente.
Actualmente, hay 244 millones de dispositivos mdviles (teléfonos inteligentes y Tablet)
en Brasil, lo que representa 1,2 dispositivos por persona%s.

42 pybossa.com

43 The Litterati Project

44 “57% da populacdo brasileira usa smartphone, diz estudo”, Medeiros H, exame.com, 2016
45 “Tecnologia de Informacgao”, Meirelles FS, 2016

59


https://www.letsdoitworld.org/
https://www.letsdoitworld.org/countries/
http://pybossa.com/
http://www.litterati.org/#home
http://exame.abril.com.br/tecnologia/57-da-populacao-brasileira-usa-smartphone-diz-estudo/
http://eaesp.fgvsp.br/sites/eaesp.fgvsp.br/files/pesti2016gvciappt.pdf
http://zika.smartercrowdsourcing.org

SMARTER CROWDSOURCING zika.smartercrowdsourcing.org
ZIKA

Las fotografias presentadas a través de Litterati tienen metadatos insertados con infor-
macion detallada sobre la basura identificada, que incluyen la ubicacién geografica, la
hora, el tipo de basura, su composicion e incluso las marcas de los productos presentes.
Con esos datos, es posible crear una “huella de basura” para el area objetivo especifica
y superponerla con otros datos (por ejemplo, ubicaciones de escuelas y negocios, datos
demogréficos socioeconémicos) con el fin de disefiar planes mas eficaces y eficientes para
eliminar y prevenir la acumulacién de basura.

Ciertamente, es un desafio hacer que la gente participe de forma sostenida, pero expe-
riencias previas como la de “What’s on the Menu” de la Biblioteca Publica de Nueva York#6
han demostrado que con una comunicacién y educacion adecuadas, el publico responde de
forma positiva a los proyectos bien definidos, especialmente a aquellos que beneficiaran
directamente a sus comunidades. Los proyectos de crowdsourcing no necesariamente
tienen que ser largos y continuos para ser efectivos, como se vio en un proyecto en San
Francisco donde un equipo pequefio documentd la basura que encontré durante una se-
mana en un esfuerzo por demostrar en qué medida la industria del tabaco contribuia a la
acumulacién de basura. Como resultado de esta percepcion enriquecida en el transcurso
de una semana de crowdsourcing, la ciudad aplicé un impuesto a los consumidores de
cigarrillos, y los ingresos se destinaron a intervenciones para eliminar la basura. Sin em-
bargo, obviamente, se requiere realizar una inversion para concientizar a las personas de

cualquier esfuerzo de crowdsourcing y fomentar su participacion.

Como disefiar e implementar un proyecto de crowdsourcing.

Ya sea en linea, fuera de la web o combinado, existen beneficios claros y obvios para
abordar la acumulacién de basura mediante el crowdsourcing, incluyendo la opcion de
aprovechar la mano de obra distribuida para limpiar la basura de forma mas efectiva, pero
también documentar y recopilar datos sobre la basura con el fin de posibilitar interven-
ciones adicionales de politicas (como la asociacién con empresas privadas para reducir
la produccién de recipientes, que se explica mas adelante). El crowdsourcing también
permite involucrar a mas miembros de la comunidad y concientizarlos respecto de un

problema importante.

46 “Crowdsourcing and Community Engagement” Peaker A, Educause Review, October 2015

60



http://er.educause.edu/articles/2015/10/crowdsourcing-and-community-engagement
http://zika.smartercrowdsourcing.org

SMARTER CROWDSOURCING zika.smartercrowdsourcing.org
ZIKA

Disefiar e implementar un proyecto de crowdsourcing que esté bien posicionado para
tener éxito implica una serie de pasos y consideraciones importantes. La siguiente guia
fue desarrollada a partir de una extensa investigacion sobre la teoria y practica del crowd-
sourcing y consultas con expertos que trabajan en ese ambito. Estos pasos pueden ser
llevados a cabo por un funcionario de gobierno (o equipo) a cargo del proyecto o exter-

nalizarse a un proveedor.

ESTRATEGIA

Definir claramente el problema que la iniciativa de crowdsourcing pretende abordar y como
coexistird con iniciativas relacionadas — Por ejemplo, el objetivo podria ser identificar elementos
grandes, como neumaticos o articulos electrénicos, el vertido ilegal de objetos como muebles
o servicios ineficaces de recoleccion de basura, o detectar basura en terrenos privados que no
serian visibles de otra forma.

Crear un plan global detallado para la iniciativa de crowdsourcing y definir los hitos clave.

Definir las tareas que se le pedird al publico que realice (p. €j., fotografiar la basura que
encuentra, etiquetar basura en imagenes satelitales)

Disefiar tutoriales y gufas para explicar de forma eficaz las areas y los detalles de como deben
contribuir los ciudadanos.

COMPROMISO

Identificar y orientarse al publico especifico que estd mejor posicionado para proporcionar
datos Utiles (p.€j., personas que viven en un drea determinada, individuos con habilidades o
conocimientos especificos).

Optar por una estructura de incentivos para catalizar la participacion (es decir, un incentivo
financiero o motivaciones no financieras, como marcadores con juegos).

Desarrollar un sentido de comunidad entre los participantes para mantenerlos comprometidos.

IMPLEMENTACION

Elegir una plataforma (p. €j., Litterati o Crowdcrafting) para implementar
el proyecto de crowdsourcing.

Si las plataformas existentes no satisfacen las necesidades, acceder a contratistas y/o
intermediarios externos para apoyar en el disefio y la implementacion de la plataforma de
crowdsourcing deseada.
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Implementar el proyecto y crear mecanismos internos para hacer uso de los aportes del publico.

Determinar los recursos institucionales (p. ej., composicion del equipo) que se requieren para
implementar una iniciativa exitosa de crowdsourcing y disefiar un equipo para apoyar a los
participantes.

Conectar los esfuerzos del publico para permitirles combinar y complementar su trabajo.

DISPOSICION

Asegurarse de que las estrategias estén implementadas para generar datos precisos de alta calidad.

Si corresponde, determinar los derechos de autor y propiedad de los aportes del publico.

Desarrollar una estrategia para sortear las inquietudes relacionadas con la privacidad (p. €j.,
marco de responsabilidad de datos).

Evaluar el tiempo y los recursos que podrian requerirse del publico para que pueda participar
de forma correcta.

Crear una estrategia para mitigar las posibles tensiones relacionadas con la libertad de
expresion y las leyes de registro publico.

IMPACTO

Definir criterios y métricas para medir la eficacia de la iniciativa de crowdsourcing.

Aprovechar los sistemas de reputacion y otras técnicas para permitirle al pdblico evaluar sus
aportes (mediante una votacion, clasificacion o revision de pares).

2. Usar drones para localizar los desechos

El problema: Las areas de dificil acceso y visibilidad para los equipos de recoleccion

de basura y saneamiento donde la basura puede acumularse y convertirse en criaderos
son un gran problema en las areas urbanas densas con terrenos irregulares. Ya que son

areas extensas, seria imposible inspeccionarlas manualmente de forma eficaz y rapida.

La propuesta: El uso de un vehiculo aéreo no tripulado (UAV, unmanned aerial
vehicle), también conocido como dron, para inspeccionar y mapear las areas con
basura acumulada ayudara a los gobiernos a focalizar los esfuerzos para evitar las
enfermedades transmitidas por mosquitos. Esta es una medida complementaria, y los
drones se utilizaran en lugares de dificil acceso para detectar donde se deberian enviar
equipos para retirar la basura.

Un dron es una aeronave sin un piloto humano a bordo. Pueden ser operados con varios
niveles de autonomia:
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» acontrol remoto por un operador humano
» controlado de forma intermitente y auténoma por un humano
» controlado completamente por computadores a bordo.

Estan emergiendo sistemas de vehiculos aéreos no tripulados de bajo costo para demo-
cratizar el acceso a la perspectiva aérea para el bien comun. Estos pueden estar equipados
con camaras y otras herramientas que ayudaran a gobiernos e instituciones a recopilar

informacién de forma facil y rentable, algo que anteriormente habria sido imposible.

El uso de esta herramienta ofrece una soluciéon mas barata para mapear las areas de dificil
acceso. Permite obtener imagenes de alta resolucién y diferentes angulos, y los avances

de la tecnologia permiten que se controle de forma auténoma o remota®’.

Un proyecto de RTI en Guatemala“® ayudo al gobierno local a mapear las areas de dificil
acceso y visibilidad para ubicar dénde podian reproducirse los mosquitos. Algunas de estas
ubicaciones ofrecen cubiertas a los criaderos, por lo que son dificiles de ver con métodos

tradicionales. Ejemplos del mapeo y los drones pueden ser vistos en Figuras 5y 6.

FIGURA 5 FIGURA 6

Los pasos necesarios para implementar un proyecto con drones para localizar la acu-

mulacion de desechos son:

» Seleccionar la tecnologia: Como se ha visto en proyectos anteriores, suele ser

47 “Agricultural Drones” Anderson C, MIT Technology Review, May/June 2014
48 “Drone Assisted Vector Intervention Data Tool (DAVID)”, RTI International, August 2016
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mas barato adquirir los drones a nivel local. Su precio puede variar bastante
segun la oferta local, de modo que como ultimo recurso, pueden adquirirse en
mercados internacionales a mejores precios e importarse. Algunos también pueden

modificarse y equiparse para adaptarse mejor a las necesidades del proyecto#.

» Encontrar personas con experiencia para que manipulen los drones: Si bien la
mayoria de los drones son faciles de pilotear y manipular, realizar vuelos técnicos
para mapear e inspeccionar las areas requiere de un cierto nivel de experiencia.
Se estan creando diversos cursos para pilotear drones, pero los expertos también
pueden encontrarse en las escuelas de ingenieria y tecnologia, o contratarse a

través de empresas privadas®.

» Definir las areas que se deben mapear: Si bien el uso de drones brinda una forma
practica y rapida de mapear areas geograficas, de todas formas, tomaria tiempo
abarcar territorios extensos. Por ende, idealmente, las areas a inspeccionar
deberian definirse previamente con un parametro de accesibilidad, lo que significa
que las dreas que tradicionalmente son mas faciles de visualizar y abarcar deberian

tener menos prioridad que las areas de dificil acceso.

» Analizar los datos: Después de recopilar las imagenes, estas deben ser procesadas.
El reconocimiento de la basura en las imagenes puede realizarse de forma manual,
pero al captar una gran cantidad de fotos, seria imposible hacerlo de forma rapida,

por lo que se puede utilizar un software de reconocimiento de imagenes>52.

» Crear un portal de datos abiertos: Poner los datos a disposicion no solo puede
estimular la investigacion para entender los patrones del vertido de basura, sino

también involucrar a las comunidades en la prevencion de esta practica.

Una posibilidad que los drones proporcionan en ambientes urbanos es detectar objetos
desechados que la poblaciéon abandond en los techos, donde no son retirados por las em-
presas normales de recoleccion de basura y generan posibles criaderos de mosquitos muy
cerca de las viviendas que son poco visibles desde la calle. Los drones también pueden
colocar trampas para mosquitos a diferentes alturas para comprobar si estan infectados.

49 “How to buy a drone” UAV Coach, 2016

50 HIRE UAV PRO

51 Immaga- Image Recognition Platform-as-a-service

52 Data Mapper- Professional Drone based Mapping and Analytics
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Ademas, los drones pueden equiparse con lentes que filtran las imagenes y separan los
plasticos y otros materiales, y permiten cuantificarlos y mapearlos para identificar las
fuentes de la basura. La Fundacién Race for Water probé este enfoque con un dron de-
sarrollado especialmente para evaluar la basura presente en las costas y crear una vision
general inicial de las capacidades de la innovadora tecnologia con el fin de seguir explo-
rando territorios no identificados durante una expedicién maritima orientada a elaborar
la primera evaluacién global de contaminacion de pléasticos en el océanos.

Enfoques alternativos implican el uso de imagenes satelitales a pedido o la contratacién
de pequefios aviones para fotografiar el area, pero incurren en costos mas altos que
el uso de drones.

3. Comprometerse a la colaboracion publico privada con los fabricantes de
recipientes para reducir la acumulacion de basura

En 2001, la Organizacion para la Cooperacién y el Desarrollo Econdémicos (OCDE) publicd
el libro Extended Producer Responsibility - A Guidance Manual for Governments (Res-
ponsabilidad ampliada del productor — manual de orientacion para los gobiernos) en el
que afirma: “Los desechos municipales han aumentado un 22% per capita entre 1980 y
1997. Al mismo tiempo, ha aumentado la dificultad para localizar nuevas instalaciones
de eliminacién de desechos. Frente al aumento de los desechos, muchos gobiernos han
revisado las opciones de politicas disponibles y han concluido que delegar la responsabili-
dad de la fase post-consumo de ciertos bienes a los productores podria ofrecer una forma
de aliviar ciertas presiones ambientales que surgen de los desechos post-consumo. La
Responsabilidad Ampliada del Productor (EPR, Extended Producer Responsibility) es un
enfoque de politica segun el cual los productores aceptan una responsabilidad significativa
— financiera y/o fisica — por el tratamiento o la eliminacién de productos post-consumo.
Asignar dicha responsabilidad podria proporcionar incentivos para prevenir los desechos
en la fuente, promover el disefio de productos para el medio ambiente y apoyar el logro
de objetivos publicos de reciclaje y gestion de materiales.”

Como Graham Alabaster y Jeff Kirschner mencionaron en la conferencia, el origen de los
principales componentes de la basura en una region determinada puede rastrearse a muy
pocas industrias. Involucrar a estas industrias en el proceso de recoleccién de basura me-
diante colaboraciones publico-privadas puede reducir la carga de los gobiernos y generar

una menor acumulacidn de basura de forma efectiva.

53 Race For Water
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Estas colaboraciones publico-privadas pueden adoptar diferentes formas. En Europa, se
ha vuelto comun crear politicas en las que las empresas son responsables de retirar los
productos derivados de su industria de los usuarios finales al término de la vida util del
producto o financiar la creacién de una infraestructura de reciclaje y recoleccion. El obje-
tivo de estas colaboraciones es proteger la salud publica y el medio ambiente, y motivan
a los fabricantes a:

» disefiar productos para la reutilizacion, reciclabilidad y reducciéon de materiales;

» cambiar el comportamiento de los consumidores al incorporar costos de gestion de
desechos en el precio del producto, respaldado por datos que muestran el impacto
del producto en la basura;

» promover la innovacion en la tecnologia de reciclaje.

Estos objetivos pueden ser alcanzados mediante politicas obligatorias, la negociacién con

industrias o incluso de forma voluntaria mediante incentivos.

Tras realizar un estudio de reconocimiento de los principales componentes de la basura
que esta ocasionando la acumulacion de agua en el area objetivo, estos programas pueden
enfocarse para ayudar a promover el objetivo de eliminar los productos derivados del
ambiente al crear incentivos para que las empresas redisefien sus productos con el fin de
evitar la acumulacion de agua después de ser desechados o evitar que sean desechados

(reciclaje/reutilizacion).

La industria también puede optar por delegar la responsabilidad a un tercero al que el
productor le paga para gestionar los productos usados. Este tercero puede ser, por ejem-
plo, un programa basado en la comunidad.

La creacion de programas de recoleccion basados en la comunidad que puedan generar
ingresos y prevenir la acumulacién de desechos ha sido exitosa, aun sin el factor de pre-
vencion de enfermedades. Un proyecto de la OMS en Nairobi*® organizé a un grupo comu-
nitario para trabajar en el ambito del reciclaje. Les ensefio a separar los productos no solo
por el tipo de material, sino también por la marca. Los desechos organicos se utilizaron

como abono, y los materiales no organicos se vendian de vuelta a las empresas que los

54 “San Francisco to double litter fee on cigarette sales”, Sabatini J, SF Examiner, December 2015
55 “Sustainable Consumption and the Law”, Salzman J, Environmental Law, 1997
56 “Project Evaluation Report- The Mukuru Recycling Centre”, Kwach H, June 2006
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producen mediante colaboraciones, o incluso se utilizaban para producir herramientas
utiles para la comunidad (p. €j., ladrillos de papel). La decisién respecto de qué hacer con
el producto se basaba en el precio del material, que flucttia con el tiempo.

4. Adoptar una estrategia para recolectar basura en areas de dificil acceso
El problema: Segln funcionarios del gobierno de Rio de Janeiro, uno de los mayores
desafios para la recoleccion de basura en la ciudad es alcanzar y retirar la basura

de comunidades densas edificadas en las laderas de los cerros con calles muy
estrechas donde los camiones recolectores normales no pueden llegar, lo que crea un
impedimento para extraer la basura de la comunidad. Generalmente, los habitantes de
estas comunidades eventualmente la tiran a las laderas o a los rios, contaminando el

area y creando problemas sanitarios.

Si bien es importante educar a estas comunidades sobre este tema, también es necesario

brindarles la capacidad de ayudar al gobierno a solucionar el problema.

La propuesta: Graham Alabaster nos presenté la idea de un plan de retiro

de basura que recurre al uso de pequefios vehiculos recolectores de basura que pueden
acceder a las areas urbanas densas, como se hizo anteriormente en un proyecto

en Homa Bay, Kenia®’.

El concepto del proyecto es crear un microsistema de recoleccion de basura dentro de las
comunidades donde los sistemas tradicionales no llegan.

Si bien el proyecto se basa en estos pequefios vehiculos recolectores de basura, es impor-
tante explicar como se debe elaborar el proceso, ya que si los contenedores de basura no

se proporcionan ni se informan a la comunidad, el uso de estos vehiculos no seria efectivo.
A continuacion, presentamos los pasos sugeridos por ese proyecto:

» Proporcionar buenos contenedores de almacenamiento de basura a la poblacién
para prevenir la acumulacién a campo abierto que permite la reproduccion y
diseminaciéon de mosquitos. Estos podrian ser:

» Basureros (principal): principalmente fabricados de plastico o metal, con
aperturas u hoyos a los lados. Son de bajo costo, tienen una vida util larga y no
son susceptibles de robo porque no se almacenan al exterior.

57 Homa Bay Town Integrated Solid Waste Management Baseline Survey. UN-Habitat, Nairobi.
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» Contenedores plasticos y galvanizados (secundario): Estos receptaculos de
basura tienen una capacidad que varia entre los 17 y 250 litros. Pueden estar
fabricados de plastico o materiales galvanizados cerca de obras de construccion,
ya que los desechos de la construccién pueden ser demasiado pesados y romper
los contenedores plasticos. La municipalidad los ubicaria estratégicamente en
diferentes lugares de la comunidad, a diferentes intervalos, donde las personas
y los negocios locales podrian tirar sus desechos.

» Contenedores graneleros (terciario): Estas son las instalaciones de
almacenamiento comunitarias mas grandes, con capacidades de carga entre 7'y
10 toneladas. Estos contenedores son levantados mecanicamente sobre vehiculos
de recoleccion grandes. El hecho de que constituyan un almacenamiento
abierto de desechos sin proteccién contra la lluvia, los insectos y los roedores
representa un peligro potencial, por lo que deben vaciarse con frecuencia.

Los criterios para la ubicacion de los receptaculos de basura (secundario) en la comunidad
deben basarse en el nivel de basura generada en un area determinada y la accesibilidad
y conveniencia para los habitantes de dicha area. Respecto de la ubicacion de los conte-
nedores graneleros, los criterios deben ser la disponibilidad de espacio y la accesibilidad
para los vehiculos normales de recoleccién de basura.

» Implementar un proceso de recoleccion que garantice el retiro veloz de la basura. El pri-
mer paso apunta a retirar la basura de las casas y puede tener dos enfoques diferentes:

» Recolecciéon comunitaria: se indica a los miembros de la comunidad que deben
desechar manualmente la basura de su hogar en ubicaciones predeterminadas
que contienen los receptaculos secundarios de almacenamiento descritos
anteriormente y que los pequetios vehiculos recolectores visitaran
periédicamente para vaciarlos y llevar la basura a los contenedores graneleros.

» Recoleccion puerta a puerta: pequefios vehiculos recolectores de basura se
detienen lo mas cerca posible de la entrada de las casas, y los contenedores
individuales de cada casa se vacian directamente en los vehiculos, que luego

llevan la basura a los contenedores graneleros.

Una vez que la basura es llevada a los contenedores graneleros, el proceso se completa a través de:

» Ruta regular de recoleccion: vehiculos municipales de recolecciéon de basura

con rutas pre-establecidas se detienen en las ubicaciones de estos contenedores

68



http://zika.smartercrowdsourcing.org

SMARTER CROWDSOURCING zika.smartercrowdsourcing.org
ZIKA

terciarios y los vacian periédicamente.

» Determinar los mejores vehiculos a utilizar para el transporte de la basura de los
sitios de recoleccién al lugar de su eliminacién definitiva. Los factores importantes
a considerar al seleccionar qué vehiculos recolectores comprar o arrendar incluyen
factores financieros (costos de adquisicién, operacion y mantenimiento) y logisticos
(facilidad de entrada y salida del personal; eficacia de carga de materiales; capacidad
de carga; naturaleza de los desechos; densidad de las viviendas y configuracion de las

calles; y distancia desde el sitio de recoleccién). Las opciones incluyen las siguientes:

» Pequefios vehiculos adaptados: identificar camiones pequefios, baratos y
disponibles localmente que podrian equiparse para recolectar basura al fijar una
tolva con compartimientos separados para la basura y los elementos reciclables.
Se pueden utilizar para maniobrar facilmente en caminos estrechos y empinados
en areas urbanas densamente pobladas. Estos serviran dos propositos: 1) recoger
de forma periddica (y reemplazar) los contenedores secundarios llenos en la
comunidad para transportarlos a los contenedores graneleros (terciarios); y 2)

realizar la recoleccién puerta a puerta cuando corresponda en su ruta.

» Carretillas: a utilizarse para el transporte manual en areas pequefias que
vehiculos tradicionales no pueden acceder. Se pueden usar para transferir la

basura desde las casas a los contenedores secundarios.

» Camiones de basura: los camiones normales que recogen la basura en la ciudad
retiraran y vaciaran los contenedores graneleros y llevaran la basura a las

instalaciones de procesamiento definitivo.

El proyecto puede ser gestionado y dirigido por la comunidad, en cuyo caso los ingresos
de la venta de los articulos reciclables podria ayudar a financiarlo junto con incentivos
gubernamentales, o ser estructurado y gestionado en su totalidad por la agencia de go-
bierno responsable.

Estas son algunas referencias a las organizaciones mencionadas en este memorando que po-

drian formar parte de posibles acciones con gobiernos latinoamericanos para combatir el zika:
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ORGANIZACION DETALLE

Litterati’s aplicacion y comunidad en linea que apunta a crear un mundo libre
G de basura al recurrir al crowdsourcing para limpiar la basura. La idea es simple:
después de identificar un trozo de basura, los usuarios lo fotografian y publican en
LITTERATI la aplicacion, utilizando hashtags para identificarlo y la ubicacién geografica para

mapear su ubicacion.

Las geoetiquetas proporcionan informacion sobre las dreas problematicas,
mientras que palabras clave identifican las marcas y los productos encontrados
con mas frecuencia. Luego, estos datos se utilizan para trabajar con empresas y
organizaciones con el fin de buscar soluciones mas sustentables.

RTI International es un instituto de investigacion independiente sin fines de lucro
n I t I I dedicado a mejorar la condicion humana. Los clientes recurren a nosotros para
responder preguntas que requieren un enfoque objetivo y multidisciplinario — uno
INTERNATIONAL . . . . . . . . ..
que integre la experiencia de las ciencias sociales y de laboratorio, la ingenieria y
el desarrollo internacional.

Combinando el rigor cientifico y la competencia técnica, proporcionamos datos
confiables mediante analisis, métodos innovadores, tecnologias novedosas y
programas sustentables que ayudan a los clientes a elaborar politicas publicas y
basar la préctica en la evidencia. Adaptamos nuestro enfoque para satisfacer las
demandas de cada proyecto, proporcionando la eficacia de un lider global y la
pasion de un socio local.

Crowdcrafting es un servicio basado en la web que invita a voluntarios a contribuir
gowdcraftlng en proyectos cientificos desarrollados por ciudadanos, profesionales o institucio-
- nes que necesitan ayuda para resolver problemas, analizar datos o completar ta-

reas dificiles que no pueden ser realizadas solo por maquinas, sino que requieren

de la inteligencia humana. La plataforma es 100% de fuente abierta — es decir, su
software es desarrollado y distribuido de forma libre -y 100% de ciencia publica, lo
que hace que la investigacion cientifica sea accesible para todos.

Crowdcrafting usa el software PyBossa: un marco de cddigo abierto para proyec-

tos de crowdsourcing. Instituciones como el Museo Britanico, CERN y las Naciones
Unidas (UNITAR) también son usuarios de PyBossa.

= El objetivo de la OMS es crear un futuro mejor y mas sano para las personas en

¢7RY, World Health . ) )

\/\i\ Y ; todo el mundo. Desde sus oficinas en mas de 150 paises, el personal de la OMS
trabaja en estrecha colaboracion con los gobiernos y otros socios con el fin de
asegurar el nivel més alto posible de salud para todas las personas. El doctor
Graham Alabaster, con sede en la oficina principal en Ginebra, se ha puesto a
disposicion para cualquier seguimiento.

% Organization

S
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AREA TEMATICA 4
Vigilancia e intercambio
de informacion

Una efectiva recoleccién y difusién de informaciéon entre gobiernos, médicos, investi-
gadores y publico es esencial para manejar los brotes de enfermedad. Sin embargo, hay
déficits en la precisiéon y agilidad con la cual las autoridades recolectan y comparten la
informacion, especialmente en el contexto de brotes nuevos y malentendidos como el del
zika. Para mejorar la velocidad y comprensién de la informacién sobre la vigilancia de
la enfermedad, este memo sefiala algunas recomendaciones tanto para el uso de nuevas
tecnologias como para practicas de recoleccién de datos mas abiertas y participativas.

Proponemos tres recomendaciones que luego se comentan mas en profundidad:

» Mejorar la velocidad y confiabilidad de la informacién de vigilancia de la
enfermedad mediante la integracion de tecnologias moviles flexibles como SMS y
aplicaciones para telefonia inteligente a las actividades de vigilancia.

» Desarrollar nuevas fuentes de informacion sobre la vigilancia de la enfermedad
mediante colaboraciones de datos con empresas privadas y universidades.

» Promover transparencia y participacion en la recoleccién, almacenamiento,
intercambio y uso de la informacién sobre vigilancia mediante la elaboracién de un
manual de gobernanza de datos para la respuesta epidemiolégica y la articulacién
de un amplio compromiso para usarlo.
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|. El desafio

Los gobiernos necesitan una informacion sobre la vigilancia de la enfermedad que sea
robusta, oportuna y transparente para lograr una efectiva respuesta de salud publica ba-
sada en evidencia. Una informacion mejorada a este respecto beneficia a los formuladores
de politica, investigadores, médicos y pacientes a través de un modelado epidemioldgico
mas preciso, una aplicacion mas eficiente de los recursos y, en tltima instancia, un mayor
numero de casos evitados. Desafortunadamente, crisis sanitarias internacionales como la
epidemia de ébola y la actual de zika evidencian desafios permanentes en la recoleccion,
intercambio y uso de la informacion. La persistencia de obstaculos en la disponibilidad,
calidad, estandarizacién y oportunidad de la informacién limita la investigacién, que es
crucial, y la capacidad de toma de decisiones a nivel local e internacional. Estos desafios
pesan significativamente en el contexto de enfermedades transmitidas por mosquitos (ETM)
como el zika, el dengue y la chikungunya, para las cuales no existe ain una vacuna efectiva.

Los desafios para la recoleccién de informacion epidemiolégica surgen de muchos factores

dentro de los sistemas de vigilancia de la enfermedad existentes. Estos incluyen:

» Variacién regional en los recursos e infraestructura sanitaria para la

vigilancia de la enfermedad
» Falta de coordinacion entre los actores en salud publicos y privados
» Descentralizacion jurisdiccional dentro de los sistemas de salud
» Estructuras lentas para los reportes de casos por proveedores de salud

» Falta de conocimiento cientifico acerca de las caracteristicas de las enfermedades

emergentes, incluidos sus sintomas clinicos de largo plazo y vias de transmision

Luego de obtener informacién sobre la vigilancia de la enfermedad, surge el desafio
adicional de la gobernanza de datos. Los gobiernos deben considerar como compartirlos
responsablemente entre las autoridades sanitarias, los investigadores, los pacientes y el
publico en general para que se haga un buen uso de la informacién>®. Los desafios clave

en esta drea incluyen:

» Regular el acceso a informacién personal sensible/identificable en los sistemas de salud

» Proporcionar a los pacientes y comunidades un acceso seguro a su propia informacion

58 “An Epidemic Of Disease Reporting”, Mariner, W., Health Affairs Today, noviembre 2008.
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» Sopesar los intereses de los pacientes individuales y del ptblico durante las

crisis sanitarias emergentes

» Desarrollar marcos de intercambio de informacién que protejan la

privacidad del paciente

» Hacer que los datos anénimos sean mas accesibles, estandarizados e interoperables

para permitir su mejor uso en aras del interés ptblico

Los problemas que se presentan en la recoleccién e intercambio de datos epidemioldgicos
impiden la toma de decisiones basada en evidencia en todos los niveles gubernamentales.
Las deficiencias en la recoleccién e intercambio de informacién sobre vigilancia han sido
mencionadas como un factor subyacente en temas que van desde el resurgimiento del
dengue y el Aedes Aegypti en América Latina*® hasta la contencion precaria de casos de
ébola en el Africa occidental durante la epidemia de 2014-2016. La implementacién de
practicas mejoradas de recopilacion y difusion de informacion sera clave para enfrentar
no solo el zika y otras ETM en el presente sino también amenazas sanitarias emergentes
en el futuro.

Il. La oportunidad

Durante la conferencia los expertos discutieron acerca de una variedad de ideas para me-
jorar la recoleccién de informacion y la gobernanza de datos. Un resumen completo esta
disponible en el documento de conclusiones de la conferencia 4. Las ideas se clasificaron
en tres grandes categorias: fortalecimiento de los sistemas de vigilancia existentes, de-
sarrollo de nuevas fuentes de informacién y perfeccionamiento de la transparencia y el
intercambio de datos durante la epidemia.

Fortalecimiento de los sistemas de vigilancia existentes: Las ideas en torno al
fortalecimiento de las estructuras de vigilancia existentes se centraron en mejorar la
transmision de datos y el reporte de casos en areas de baja conectividad. La doctora

Pia MacDonald, de RTI International, expuso varios ejemplos de técnicas flexibles para
mejorar la recoleccion de informacién en areas de reducidas conectividad a internet

y penetracion telefonica. Tolbert Nyenswah compartid la experiencia de como Liberia
utilizé teléfonos inteligentes durante la crisis de ébola para acelerar el reporte de casos,
el rastreo de contactos y la confirmacion del diagndstico de laboratorio. El doctor
Duane Gubler sugirié promover una mejor integracién de los trabajadores comunitarios
de la salud a las estructuras de vigilancia y reporte de casos.

59 Véase la historia del control del Aedes aegypti en Brasil de Braga and Valle.
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Desarrollo de nuevas fuentes de datos: Varios expertos propusieron nuevas formas de
recolectar informacién y de nuevas fuentes. Sugirieron métodos que van desde equipos
de PCR y ovitrampas en red hasta drones y crowdsourcing. Los expertos estuvieron

de acuerdo en que es necesario adaptar los nuevos esquemas de datos a las futuras
amenazas y prioridades de salud.

Mejorando la apertura y el intercambio de datos durante las epidemias: Hubo mucha
discusion y debate sobre la gestion de informacién. Algunas de las recomendaciones
practicas se enfocaron en estandares de datos, centralizacién de datos, y protocolos
flexibles de gestion de datos. Los expertos estaban de acuerdo que los nuevos marcos
de referencia de datos deben ser adaptables a amenazas futuras de salud y nuevas

prioridades.

lIl. Medidas que los gobiernos pueden tomar para
aprovechar la oportunidad

Mejorar la velocidad y alcance de los sistemas de vigilancia de la
enfermedad mediante la integracion de tecnologias moéviles flexibles como
SMS y aplicaciones para telefonia inteligente a las actividades de vigilancia:
dos maneras de hacerlo es a través de la vigilancia digital participativa y el
reporte de casos asistido por dispositivos moviles

Para todos, el andlisis predictivo y el uso de algoritmos para predecir los brotes depen-
de del acceso a informacion suficiente sobre la cual basar un modelo. Pero los actuales
sistemas de vigilancia de las ETM son limitados en lo que concierne a la velocidad y con-
fiabilidad de la identificacion de casos. Estas carencias a menudo se ven exacerbadas por
estructuras manuales de reporte en papel que dificultan la distribucién de la recoleccion de
informacién proveniente de dreas geograficamente remotas. Recientemente, los avances
en la tecnologia movil e inalambrica han conducido al surgimiento de una nueva ola de
estrategias de salud mévil (mHealth) que posibilitan una mejor provision de servicios de
salud basada en la proliferacion de dispositivos méviles conectados. Para aprovechar esta
oportunidad de acceso a la salud mévil, los gobiernos deberian integrar a la agenda de
vigilancia de ETM tecnologias méviles como SMS y aplicaciones de telefonia inteligente
para el reporte de casos, mejorando la conectividad de los recursos de salud comunitarios
y aumentando la velocidad y confiabilidad del reporte de casos a través de un contacto
directo con el publico. Dos maneras de lograrlo es mediante la implementacién de la vi-
gilancia digital participativa y el uso de aplicaciones de telefonia inteligente que ayuden
en la deteccién y reporte de casos.

74



http://zika.smartercrowdsourcing.org

SMARTER CROWDSOURCING zika.smartercrowdsourcing.org
ZIKA

mHealth es una subdivisién de una estrategia mas amplia: eHealth, o salud electrdnica.
Cubre tecnologias de informacién y comunicacion moviles que van desde recordatorios
sanitarios basados en SMS hasta telemedicina. Debido a la casi ubicuidad de la penetra-
cién de dispositivos moviles y a la cobertura de redes inalambricas en todo el mundo,
las tecnologias de mHealth tienen la capacidad de extender la provision de servicios de
los sistemas de salud y la recoleccién de informacién mas alla del alcance que tiene la

infraestructura tradicional: clinicas, carreteras o incluso la red eléctrica®®.

Una variedad de tecnologias mHealth son aplicables a las actividades de vigilancia para
el zika y otras ETM a fin de mejorar la identificacion, confirmacion y reporte de casos.
Estos métodos entran en el amplio espectro de la vigilancia digital, que sirve como un
complemento novedoso de los métodos tradicionales de vigilancia de la enfermedad y vec-
torial. En la Figura 7 presentamos el orden de posibles herramientas de vigilancia digital.
Obsérvese que muchas tecnologias mHealth sirven como plataformas que integran varios
tipos de vigilancia digital, incluido el uso de analisis de redes sociales para comprender
lo que la gente entiende o no comprende acerca de la enfermedad y el uso de plataformas

méviles para entregar mensajes de salud ptblica a las poblaciones desatendidas.

60 Véase el Ultimo strategic report de la OMS sobre las tecnologias mHealth para una vision general de las
aplicaciones.
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FIGURA 7 — POTENCIALES HERRAMIENTAS PARA LA VIGILANCIA DIGITAL®

(Vigilancia activa)

—

o . . p.€j., un juego de teléfono p.ej., aplicacién para
(Vigilancia pasiva) inteligente que pide a los teléfono celular que averigua
usurios geoetiquetar los sitios a los ciudadanos sobre su
reproduccién del mosquito enfermedad
p.ej., reporte anénimo
p.ej., monitoreo de palabras p.ej., reportes en medios de de sintomas con fines
clave en Twitter enfermadades febriles no informativos
explicadas
p.ej., conexion a lineas
p.ej., busquedas de sintomas p.ej., agregar el uso de telefénicas directas o chats
de Zika en Google metadatos a teléfonos con trabajadores de la salud
celulares para rastrear los para seguimento de sintomas

movimentos de la poblacion

Aqui nos centramos en otros dos conceptos de vigilancia digital: la participacion digital
(una forma de vigilancia participativa) y el reporte de casos activado mediante tecnologia
movil (el uso de aplicaciones para teléfonos méviles y de sistemas de mensajeria para
ayudar a los trabajadores de la salud a recoger informacién epidemiologica).

Adaptar herramientas de participacion digital y vigilancia participativa para
complementar la deteccién de casos de zika.

La vigilancia participativa recoge datos epidemiolégicos pidiéndole a la gente reportar
sus propios sintomas y observaciones. Mientras que la vigilancia tradicional depende
de los reportes de los proveedores médicos, los métodos participativos involucran a
miembros ordinarios de la comunidad a fin de tejer una red amplia de deteccién. Si bien
los métodos participativos ofrecen menos especificidad que los reportes tradicionales
basados en el proveedor, estas técnicas participativas han probado ser extremadamente
ttiles como un complemento de la vigilancia establecida.

61 Adaptado de Pagliari and Vijaykumar, 2016. PLoS NTD.
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Las ventajas clave de los sistemas de vigilancia participativa incluyen las siguientes: alta
sensibilidad ante los brotes emergentes, flexibilidad en la definicién de casos, identifica-
cién casi en tiempo real de los casos sospechosos y barreras relativamente escasas para
ampliar la cobertura a poblaciones grandes. Actualmente ya esta disponible una creciente
produccion de literatura sobre mejores practicas y lecciones aprendidas, basada en la
experiencia de proyectos como Influenzanet, uno de los mayores sistemas de vigilancia
participativa actualmente en funcionamiento. Durante la década pasada, Influenzanet
creci6 al punto de lograr rastrear enfermedades parecidas a la gripe en 11 paises europeos

mediante los reportes en linea de miles de voluntarios®.

Existe un potencial inexplorado en la aplicacion de herramientas de vigilancia participativa
para otras enfermedades infecciosas como el zika. Proyectos piloto recientes han desarro-
llado herramientas de vigilancia participativa para enfermedades como el dengue y actual-
mente se despliegan esfuerzos para adaptarlas a otras ETM. Aunque estas herramientas
no son un sustituto de los diagndsticos altamente especificos reportados por proveedores
clinicos entreandos, el reporte participativo tiene el potencial de captar parametros en una
amplia gama de sintomas que los médicos no monitorean o reportan regularmente. Esto es
particularmente importante en el contexto de enfermedades como el zika para las cuales las
definiciones de casos estan evolucionando y cuya gama completa de efectos de largo plazo
en la salud se desconoce. La vigilancia participativa de las condiciones sindréomicas también
puede potencialmente identificar brotes de nuevas enfermedades, resaltando anomalias

como alzas repentinas en sintomas inexplicados o nuevos.

Los gobiernos deberian comprometerse activamente en el desarrollo y despliegue de herra-
mientas de vigilancia participativa que sirvan como una fuente complementaria de vigilancia
del zika. Los esfuerzos deberian concentrarse en el desarrollo de estas herramientas para
plataformas méviles, pues el aumento de la penetracion de dispositivos y la cobertura ce-

lular presenta una oportunidad para llegar a la mayoria de usuarios al menor costo posible.

Para maximizar la calidad de la informacion de los sistemas de vigilancia participativa,
los gobiernos pueden utilizar varias estrategias. Un enfoque seria el de establecer opera-
ciones de vigilancia centinela en diversas areas clave cubiertas por vigilancia participa-

tiva. Esto permitirfa la validacién cruzada de los conocimientos sobre la vigilancia par-

62 Véanse detalles adicionales (additional details) sobre Influenzanet, asi como lecciones aprendidas (lessons
learned) y evaluacion del desempefio (performance assessment).

77



https://www.influenzanet.eu/
http://dx.doi.org/10.1371/journal.pntd.0004795
http://dx.doi.org/10.1111/1469-0691.12477
http://jid.oxfordjournals.org/content/214/suppl_4/S386.short
http://jid.oxfordjournals.org/content/214/suppl_4/S386.short
http://dx.doi.org/10.1016/j.epidem.2015.05.001
http://zika.smartercrowdsourcing.org

SMARTER CROWDSOURCING zika.smartercrowdsourcing.org
ZIKA

ticipativa. Por ejemplo, los proveedores de salud entrenados en sitios centinela podrian
hacer un seguimiento de las alzas inexplicados en enfermedades febriles identificadas
mediante el reporte participativo y distinguir, por pruebas en laboratorio, si estos casos
pueden deberse al zika, al dengue, a la chikungunya o a otra enfermedad. Otro enfoque
podria ser el de incorporar materiales educativos en las aplicaciones de reporte parti-
cipativo o sitios web, de modo que las personas no informadas puedan reportar mas

sintomas especificos acordes con las definiciones de caso establecidas.

Una ventaja adicional de las herramientas de reporte participativo es que pueden ser facil-
mente adaptadas a la vigilancia vectorial. Algunas plataformas de software, como la apli-
cacion Kidenga que se detalla abajo, ya incorporan un componente de vigilancia vectorial
del mosquito ademas del componente de vigilancia de la enfermedad. Si bien la vigilancia
vectorial participativa rebasa el ambito de esta recomendacion, proyectos como Mosquito
Alert sientan un precedente promisorio para el uso de crowdsourcing digital en el rastreo y
clasificacion de los vectores de la enfermedad. En nuestro memo sobre comunicacién de ries-

gos'y cambio de conductas se detallan otras estrategias para ayudar en la vigilancia vectorial.

Proximos pasos clave: los gobiernos deberian primero identificar una plataforma tec-
noldgica para la vigilancia participativa. La adaptacién de las aplicaciones basadas en
telefonia inteligente existentes y sistemas de mensajes SMS probablemente representa
la opcién mas rapida y mas asequible. Sin embargo, la seleccion de la plataforma puede
depender de la evaluacion local que se haga de la penetracion de dispositivos méviles, la
conectividad y el uso de redes sociales (véase nuestro memo sobre evaluacion de la con-
ciencia para opciones detalladas de como conducir una evaluacién de ese tipo). Mientras
tanto, entre los expertos en sistemas de vigilancia participativa que podrian colaborar
en la seleccion y desarrollo de la plataforma figuran Michael Johansson en CDC y John
Brownstein (desarrollador de Healthmap) en la Facultad de Medicina de Harvard.

Las herramientas existentes que pueden ser reformuladas para la vigilancia del zika
incluyen el proyecto Kidenga que mantiene la Universidad de Arizona. Kidenga es una
aplicacién de telefonia inteligente desarrollada para el dengue, que solicita reportes
participativos individuales de salud y vigilancia vectorial semanalmente y ofrece recur-
sos educativos en materia de prevencién y cuidado de las ETM. Con una donacién del

Health Information Innovation Consortium de CDC, el equipo de Kidenga esta actual-
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mente expandiendo su software para cubrir otras enfermedades incluido el zika®. Otras
muchas herramientas existentes pueden igualmente servir como puntos de partida para
una nueva plataforma de vigilancia del zika y las ETM, incluidas DengueChat, Flu Near
You, Salud Boricua y Dengue Na Web.

Después de seleccionar una plataforma, los gobiernos deberian establecer un proceso para
integrar la informacién sobre vigilancia digital participativa a los sistemas de informacién
y analisis del Ministerio de Salud. Este proceso deberia considerar la necesidad de poner a
disposicién de los responsables de la toma de decisiones la informacién sobre la vigilancia

participativa a través de las cadenas de datos tradicionales a nivel local, nacional y regional.

La fase final de despliegue es la promocién del producto entre los usuarios finales y la
participacion de las comunidades pertinentes. La estrategia de participacién dependera
de la plataforma seleccionada y de las acciones que se soliciten a los usuarios finales. Las
estrategias de participacién pueden requerir de un componente educativo para instruir
a los usuarios en la utilizacién adecuada de la herramienta, que puede ser integrado a
los recursos educativos de la plataforma como incentivo para su adopcién por parte del
usuario. Otra estrategia podria ser la de permitir la comunicacién, en la plataforma, con

los proveedores locales de salud, como un incentivo adicional para reportar sintomas.

Ventajas: alta sensibilidad ante los brotes emergentes; amplio alcance; flexibilidad ante
las definiciones de caso cambiantes; bajo costo comparado con los métodos de vigilancia
tradicionales; pocas barreras para su ampliacion; resolucién geografica mayor que la permitida

por el reporte basado en el proveedor; potencial para también incluir vigilancia vectorial.

Desventajas: baja especificidad; se requiere de alta aceptacion y participacién comunitarias
para el éxito; no son un remplazo de los métodos de vigilancia tradicionales; se necesita

seguimiento de diagndsticos para la validacién de conocimientos.

Facilitadores clave: una base de participantes amplia y activa es clave para desarrollar
conocimientos oportunos a partir de la vigilancia participativa. Ademas, la continua
calibracién de las herramientas de vigilancia digital frente a los datos de vigilancia de alta
especificidad es necesaria para validar y mejorar el conocimiento generado. En general,
los gobiernos deberian tener cuidado respecto de la superposicién de datos de la vigilancia

participativa y los que provienen de los sistemas tradicionales basados en el proveedor, y

63 Brian Lee supervisa este proyecto en los CDC y probablemente puede facilitar consultas con los proveedores.

79



https://www.cdc.gov/ophss/chiic/projects/2015/awarded/u.s.-mexico-border-early-warning-disease-surveillance-for-dengue-and-chikungunya.html
https://www.denguetorpedo.com/
https://flunearyou.org/#/
https://flunearyou.org/#/
https://saludboricua.org/
http://www.denguenaweb.org/
http://zika.smartercrowdsourcing.org

SMARTER CROWDSOURCING zika.smartercrowdsourcing.org
ZIKA

de la toma de decisiones, considerando ambas cadenas de datos. Para evitar los traspiés
de proyectos de vigilancia digital implementados mediante crowdsourcing como Google
Flu Trends, los investigadores deberian evitar la desmesurada suposiciéon de que para
los macrodatos o datos masivos (big data) las herramientas digitales pueden reemplazar
mads que complementar los métodos tradicionales®. El uso efectivo de la vigilancia digital
depende de la transparencia en el desarrollo del software y de la aplicacién cuidadosa de
big data hacia areas donde los modelos tradicionales resultan insuficientes.

Reporte de casos activado por tecnologia mévil.

Las tecnologias mHealth pueden mejorar el reporte de casos de zika poniendo dispositivos
moviles y tecnologias al alcance de los trabajadores comunitarios de salud para mejorar su
conectividad e integracion a las estructuras de vigilancia. Las tecnologias méviles —sea
SMS, telefonia inteligente o basadas en tableta— presentan una oportunidad para acelerar
la velocidad del reporte de casos y mejorar su facilidad y confiabilidad cuando se produce
desde areas remotas. Mas aun, las tecnologias que incorporan comunicacion bidireccional
permiten el seguimiento de las tareas y la educacién continua de los trabajadores de la
salud que se ocupan del usuario final. Las tecnologias de ese tipo permiten el intercambio
de tareas de vigilancia entre los proveedores de alto nivel tradicionales y otros recursos
como los trabajadores comunitarios de la salud y el publico no formado.

Ya existen diversas soluciones maduras en codigo abierto basadas en tecnologias moviles,
que posibilitan reportes de vigilancia mas rapidos y robustos de proveedores distribuidos
y de baja complejidad. La aplicacién Coconut Surveillance, desarrollada por RTI Inter-
national, es un excelente ejemplo. Funciona en dispositivos Android y ha sido amplia-
mente utilizada para guiar la vigilancia de la malaria y su eliminacion a nivel distrital
en Zanzibar. El sistema integra diversas caracteristicas, incluidos el almacenamiento y
la sincronizacion de datos offline, el geoetiquetado y el reporte participativo via SMS.
El sistema envia asimismo mensajes a los usuarios finales para que colaboren en la de-
teccion activa de casos y en la recolecciéon complementaria de informacién de casos que
entregan los proveedores médicos. Coconut Surveillance fue facilmente adaptada para
facilitar la identificacion de casos y el rastreo de contactos durante la epidemia de ébola
de 2014-2016 en Africa occidental y el sistema puede resultar valioso para una vigilancia

integrada de ETM en América Latina.

64 Para un analisis de Google Flu Trends y un resumen de las lecciones aprendidas clave, véase Lazer et al.
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Otra posible herramienta es MEDSINC, un sistema desarrollado por profesores de la
universidad de Vermont. Es una herramienta integrada de evaluacion y vigilancia clinica
basada en telefonia destinada a la salud de los recién nacidos y bebés, y disefiada para
ser utilizada tanto por los profesionales de la salud como por el ptblico no formado. La
herramienta estd siendo piloteada con socios que incluyen a UNICEF, Save the Children
y la OPS. El sistema permite enviar mensajes informativos a los usuarios para ampliar
su conocimiento y experiencia, de modo que las tareas de diagndstico puedan no solo
pertenecer a los proveedores de alto nivel, segiin proceda. Esta herramienta alimenta el
Sistema de Informacién Geografica (GIS) y los datos de diagndstico en una interfaz ana-

litica central para la generacion de conocimiento.

Nuestro informe sobre el cuidado de largo plazo da cuenta de una prolongada discusién
sobre las tecnologias y soluciones basadas en SMS que pueden acelerar la identificaciéon
y reporte de casos, incluida la plataforma RapidPro de UNICEF e iniciativas asociadas
como U Report. Véase el Memo 5 para un resumen de las caracteristicas clave y los

factores de implementacion.

Proximos pasos clave: los gobiernos deberian conducir un andlisis de cuales
plataformas de tecnologia mévil pueden perfeccionar de mejor modo la identificacién
y el reporte de casos de zika que estan a cargo de los trabajadores comunitarios de
salud. Expertos en el desarrollo e implementacién de plataformas tecnolégicas de
informacion mévil y comunicacién, como Gordon Cressman en RTI International,
pueden colaborar en esta evaluacion. Son consideraciones cruciales para seleccionar
una plataforma: flexibilidad ante futuras necesidades de salud; facilidad de adaptacién
a la integracion del zika y otras ETM en los sistemas de vigilancia existentes; vy,

esfuerzos necesarios para capacitar al personal.

Ventajas: estas plataformas son potencialmente mas rapidas y mas confiables que los
sistemas basados en reportes en papel; flexibles ante las necesidades emergentes de

reportes de salud; capaces de integrar diversas fuentes de informacion.

Desventajas: dependen del conocimiento tecnoldgico de los usuarios finales: estan
sujetas a la cobertura inaldmbrica y a la penetracién de dispositivos méviles; las
herramientas de software requieren de validacion frente a enfermedades como el zika,

con presentacion clinica y caracteristicas epidemioldgicas que difieren de las anteriores.
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2. Desarrollar nuevas fuentes de informacion sobre la vigilancia de la
enfermedad mediante colaboraciones de datos (“Data Collaboratives”)

con académicos y empresas privadas

El desarrollo de intervenciones basadas en evidencia para enfermedades como el zika re-
quiere de acceso a tanta informacion como sea posible. Con la proliferacién de aplicaciones
mdviles, plataformas y sensores, la nueva y valiosa informacién sobre cémo se comportan las
personas Vy las sociedades es cada vez mas abundante, pero la mayor parte de esta informa-
cién esta en manos privadas. Para aprovechar esa informacion en aras del interés ptblico, los
gobiernos optan cada vez mas por el uso de colaboraciones de datos (“Data Collaboratives”).

El término “colaboracién de datos” se refiere a una nueva forma de modelo de asociacién
publico-privada que se centra en el intercambio de datos y experiencia entre diversos
actores para ayudar a resolver problemas publicos. Estos actores incluyen empresas pri-
vadas, instituciones de investigacion y agencias gubernamentales®. Las colaboraciones
de datos son vehiculos esenciales para aprovechar, en aras del interés publico, el vasto
almacenamiento de datos de propiedad privada. Para explorar nuevas fuentes de infor-
macién sobre la vigilancia de enfermedades, relevantes para el zika y otras ETM, los
gobiernos deberian acelerar la creacion y uso de colaboraciones de datos en asociacién

con instituciones académicas y empresas privadas.

Los beneficios clave de las colaboraciones de datos son los siguientes:

» Mayor capacidad de informacion y analisis para la toma de decisiones basada
en evidencia. Las colaboraciones de datos tienen el potencial de ofrecer a los
gobiernos cadenas de datos y habilidades analiticas para el modelado, vigilancia y
tratamiento de las enfermedades.

» Nuevas plataformas para el intercambio y coordinacion de la informacion.
Las colaboraciones de datos crean nuevas plataformas para la investigacion y
colaboracién entre proveedores de informacion y usuarios.

» Estandares y estructuras compartidos para facilitar la participacion
multisectorial. Las colaboraciones de datos facilitan la generacion de estandares
y marcos para que los datos sean interoperables y utiles entre los sectores, actores
y propositos. Esa interoperabilidad crea efectos sinérgicos que benefician a los
cientificos de datos, formuladores de politicas y proveedores.

65 Para méas informacién sobre colaboraciones de datos —incluidos estudios de caso, mejores practicas y
listas de los facilitadores cruciales— los gobiernos pueden consultar el proyecto de “Data Collaboratives “
de GovlLab dirigido por Stefaan Verhulst.
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Como se menciond en el Memo 1, las colaboraciones de datos adoptan varias formas, que
incluyen asociaciones para investigacién, premios y desafios, intermediarios confiables y
API (interfaces de programa de aplicacién). Una descripciéon completa de estos modelos
se incluye en el Apéndice A.

Como la cantidad de datos de empresas privadas contintia aumentando rapidamente, el
establecimiento de colaboraciones de datos sera una herramienta importante para facilitar
la cooperacion multisectorial en torno a esos datos. En la Figura 8 se destacan algunos in-

centivos clave que facilitan la cooperacion multisectorial para las colaboraciones de datos.
FIGURA 8 — INCENTIVOS PARA ESTABLECER COLABORACIONES DE DATOS

Sector publico Sector privado
Valor de los datos privados compartidos Motivaciones para compartir datos

» Monitoreo de la situacion y conciencia

» Mejor gobernanza a través de politicas y
prestacion de servicios basadas en datos

» Mayor capacidad de resolucion de
problemas

» Mejores prediccion y pronéstico

Reciprocidad

Investigacién y conocimientos
Reputacion y Relaciones publicas
Generacion de ingresos
Cumplimiento normativo

4
>
»
4
>
» Responsabilidad y Filantropia corporativa

En la Figura 9 se incluyen varios modelos exitosos de colaboraciones de datos existentes

centradas en el control y prevencién de enfermedades.
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FIGURA 9 — MODELOS DE SALUD PUBLICA EXITOSOS EN COLABORACIONES DE DATOS

SOCIOS

DATOS

COMPARTIDOS

DETALLES

Harvard- Safaricom, Metadatos de Safaricom, un gran proveedor de redes
Safaricom Escuela de uso movil moviles en Kenia, compartié metadatos de
Vigilancia Salud Publica uso de teléfonos méviles con la Escuela de
de la ma- de Harvard Salud Publica de Harvard para estudiar como
laria incide la movilidad humana en la distribucion
de la malaria en Kenia. La colaboracion de
datos publicé sus hallazgos en Science e
identificd “puntos calientes” de transmision
en las regiones circundantes.
InfoDen- Twitter; Go- Tuits, reportes El proyecto brasilefio InfoDengue ofrece un
gue bierno de Rio  de casos de analisis en tiempo real a casi 500 ciudades
de Janeiro, dengue, datos en Brasil. El sistema puede predecir nuevos
Brasil; inves- meteoroldgicos  casos de transmision de dengue para ayudar
tigadores a los departamentos de salud a planificar
académicos mas eficientemente la respuesta. El proyecto
es una asociacion entre universidades y los
gobiernos regional y local de Rio.
Estudio Investigado- Datos de El Clinical Study Data Request Program
clinico res acade- ensayos recolecta datos andnimos de ensayos
Programa micos, 12 clinicos clinicos de 12 compafiias privadas diferentes.
de solicitud ~ compafiias Luego los comparte con los investigadores
de datos farmacéuticas participantes en linea para conducir nuevos
andlisis de los datos disponibles.
Asociacion 10 compafilas  Datos de La Accelerating Medicines Partnership
Accelera- biotecno- disefio de agrupa los datos de compafiias
ting Medici-  Idgicas y farmacos farmacéuticas, entidades sin fines de lucro
nes farmacéuti- patentados e investigadores gubernamentales con el

cas, gobierno
federal de Es-
tados Unidos,
entidades sin
fines de lucro

fin de superar la fragmentacion industrial
y mejorar la innovacion en el disefio de
medicamentos. La colaboracion de datos
asiste a las compafiias farmacéuticas

en la busqueda de nuevos objetivos
farmacoldgicos y reduce la repeticion
dispendiosa de pruebas que se produce
cuando las compafiias trabajan en silos
informaticos.
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» Préoximos pasos clave: los gobiernos deberian convocar a actores relevantes para
identificar las necesidades de informacion que son clave para el zika y otras ETM.
En este proceso habria que revisar modelos de colaboracion de datos exitosos y
establecer un plan para acercarse a potenciales socios privados y académicos con
el fin de intercambiar informacién. En este proceso se deberia incluir un analisis
de los incentivos clave para cada parte y de como pueden alinearse del mejor modo
segun lo indicado en la Figura 9.

Las colaboraciones de datos pueden aprovechar, con diversos propésitos, los datos del
sector privado en la vigilancia de las ETM y en modelos predictivos. Una aplicacién par-
ticularmente valiosa es el uso de datos de telecomunicaciones privadas para entender
la movilidad humana y la transmision de la enfermedad. La movilidad humana cumple
un papel importante en la importacién y propagacién doméstica de las ETM. Asi, “la
caracterizacién de la movilidad es clave para predecir el riesgo espacial y temporal de
una infeccién transmitida entre humanos” . A continuacion se presenta un estudio de
caso sobre potenciales colaboraciones de datos haciendo uso de datos de movilidad de

las telecomunicaciones.

66 Oliver, N., Matic, A. y Frias-Martinez, E. (2015). Mobile network data for public health: opportunities and
challenges. Front. Public Health 3:189. Pg. 4 doi: 10.3389/fpubh.2015.00189
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Estudio de caso: Utilizacion de datos de movilidad de las telecomunicaciones para
modelos de prediccion

Los Ministerios de Salud habitualmente recolectan y analizan datos de vigilancia de enfermedad y
demograficos con propdsitos epidemioldgicos. Sin embargo, otros tipos de datos tienen el potencial de
mejorar los andlisis de enfermedad y los modelos predictivos. Los datos de movilidad humana son uno de
eso0s tipos de datos. Las compafifas de telecomunicaciones habitualmente generan datos valiosos para el
mapeo de movilidad desde dos fuentes: datos activados por eventos, recolectados siempre que un usuario
de celular solicite un servicio facturado (p.ej., SMS, llamadas telefonicas, internet) y datos activados por red,
recolectados periddicamente por la torre de sefiales a la que esta conectado un teléfono. Los datos activados
por eventos, también llamados Registros de Detalle de Llamadas (CDR), han sido exitosamente utilizados para
analizar la transmision de malaria y Ebola, y por el gobierno Mexicano para medir el impacto de actividades
de contencion de la gripe porcina. Por su parte, los datos activados por red se han usado satisfactoriamente
para modelar patrones de tréfico y congestion urbana. Para un panorama de las oportunidades de mapeo de
movilidad, véanse Oliver et al.

Hay numerosos programas de intercambio que estdn en marcha en esta drea. UN Global Pulse es un socio
particularmente activo y exitoso en varias colaboraciones de datos y puede ofrecer conocimiento valioso a
los gobiernos para la planificacién de proyectos como este. Por ejemplo, UN Global Pulse esta actualmente
desarrollando una asociacion con Telefénica, uno de los mayores proveedores de telecomunicaciones

del mundo, para incorporar datos sobre la movilidad en Colombia en los modelos epidemioldgicos de
propagacion de las enfermedades transmitidas por mosquitos. UN Global Pulse proporcionara datos de salud,
meteoroldgicos y de redes sociales, mientras Telefonica suministrard CDR. Hacia mediados de noviembre de
2016, las partes estaban negociando los términos del intercambio de datos.

Una estrategia alternativa para asegurar los datos de movilidad es contratar terceras partes. Real Impact
Analytics, por ejemplo, es una organizacion que realiza analisis sobre datos de movilidad a través de su Data
for Good Initiative con apoyo de fundaciones y ONG. La organizacion sueca sin fines de lucro Flowminder
también trabaja con gobiernos y entidades internacionales sin fines de lucro en el analisis de datos de
movilidad y otros. Ha trabajado en Peru en el desarrollo de estrategias para estimular la movilidad humana a fin
de entender la transmision de enfermedades infecciosas como la malaria.

Un componente importante para aprovechar eficazmente toda esta informacion privada con propositos de
salud publica es la construccion de demanda y capacidad técnica en el Ministerio de Salud. Nuestro memo
sobre el andlisis predictivo hace recomendaciones detalladas a este respecto.

> Ventajas: los datos de telefonia celular proporcionan una nueva fuente de informacion sobre movilidad,
que es de alta alta resolucion y persistente en el tiempo. El uso de de datos de este tipo impulsa las
capacidades de las empresas privadas en materia de ciencia de datos.

» Desventajas: La granularidad de los datos de localizacion depende de la ubicacion y densidad de la
torre movil. La capacidad de generalizacion de conocimientos depende de la penetracion de dispositivos
méviles y de la conectividad en el pais. El futuro de los esfuerzos filantrépicos de los datos corporativos
existentes es dificil de predecir®”.

67 En el futuro, las empresas pueden comenzar a cobrar por el uso de sus datos (charge for use). Compafiias
como Telefénica estdn en proceso de monetizar el andlisis de datos. Recientemente la empresa cred
una unidad de B2B de big data, LUCA, a través de la cual trabaja con empresas y gobiernos. Ha utilizado
sus datos de movilidad para ayudar a optimizar el turismo y el transporte y ha colaborado con agencias
humanitarias en estudios piloto.
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3. Promover transparencia y participacion en la recoleccion, almacenamiento,
intercambio y uso de la informacidn sobre vigilancia mediante la elaboracion
de un manual de gobernanza de datos para la respuesta epidemioldgica y la
articulacion de un amplio compromiso para cumplirlo

Basandose en los desafios que presenta la recoleccién e intercambio de informacion observados
en la respuesta internacional al ébola y al zika durante los dos ultimos afios, los principales
actores a nivel mundial han planteado renovados compromisos para hacer que la informacién
epidemiolégica y sobre la vigilancia sean mas abiertas y accesibles. La Organizaciéon Mundial
de la Salud emiti6 una declaracion de consenso en septiembre de 2015, en la que se manifes-
t6 un amplio apoyo internacional a una investigacion y vigilancia mas abiertas durante las
emergencias de salud publica. Después de esta declaracién, mas de 30 publicaciones médicas,
institutos de investigacion, agencias de desarrollo y organizaciones de financiamiento de rele-
vancia mundial firmaron este afio una promesa para establecer mas politicas de datos abiertos
para el zika y futuras amenazas sanitarias, incluidas reglas para poner a disposicién los datos

gratuitamente sin afectar negativamente las perspectivas de publicacion.

El movimiento por Datos abiertos y Ciencia abierta

Las tecnologias big data, construidas en torno al acceso abierto, tienen el potencial de
transformar la investigacion en salud. Los investigadores ya recolectan, analizan y publican con
regularidad grandes cantidades de datos, practicas que solo se verdn aceleradas en el futuro.
Ahora, en lugar de producir y recolectar informacion de las fuentes tradicionales (p.€j., registros
clinicos, de seguros o farmacéuticos) los investigadores también obtienen datos directamente
de los pacientes a través de los dispositivos que llevan consigo y de los proveedores tales
como las compafiias de telefonfa celular, que producen colectivamente mas conocimientos
sobre el entorno en el cual viven las personas y las decisiones que toman. Los investigadores
estan combinando datos clinicos con nuevas fuentes de informacion de las redes sociales, las
agencias administrativas y las compafiias para obtener un mejor panorama de la salud. A su
vez, comparten datos entre ellos y con el publico para atraer mds miradas hacia los problemas
y acelerar el camino hacia la curacién. Mientras mas datos se compartan, mayores seran los
potenciales beneficios para la investigacion y para los pacientes.

En particular, el movimiento por la ciencia abierta prioriza un enfoque de propiedad no exclusiva
y participativo para el intercambio de datos. En lugar de contar con aquellos investigadores que
guardan para si la informacién que recolectan, es cada vez mayor el consenso en torno a que
un acceso y difusion mas amplios abrirdn nuevas posibilidades de investigacion y repetibilidad,
mejorando la velocidad y calidad de la investigacion en salud. Un mayor acceso a los datos

de salud personales —a través de aplicaciones, dispositivos portatiles y registros sanitarios
electréonicos— también significa que los participantes individuales desempefiaran nuevos e
importantes papeles en la recoleccion, uso y gobernanza de datos.
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Aprovechando el enorme impulso y el apoyo internacional al movimiento global de datos
abiertos y la ciencia abierta, los gobiernos deberian desarrollar un manual de gobernanza
de datos para destacar los pasos clave para mejorar la transparencia en la recoleccion, al-
macenamiento, intercambio y uso de datos durante la respuesta epidemioldgica. Debido a
que cada gobierno tiene entornos legales diferentes, estructuras tnicas de vigilancia de la
enfermedad y valores y prioridades locales, las acciones del manual seran diferentes para
cada gobierno. Con el fin de adaptar estas consideraciones de caracter tnico, esta seccién
proporciona una hoja de ruta de alto nivel para los pasos clave que los gobiernos deben dar
con el propdsito de desarrollar una estrategia de gobernanza de datos tendiente a mejorar
la respuesta epidemioldgica. Ademas, esta seccién ilustra los flujos de datos clave de los
sistemas de vigilancia de la enfermedad nacionales e internacionales y los factores de apoyo

adecuados para mejorar la transparencia y el intercambio responsable®.

El manual de gobernanza de datos para la respuesta epidemioldgica cumple varias fun-

ciones clave:

» Define valores y estandares comunes para determinar de qué modo se recolecta,

almacena, comparte y usa la informacién en la respuesta epidemiolégica.

» Identifica las barreras clave que presentan la transparencia, descentralizacion,

participacion y uso responsable de los datos, desde el nivel local al internacional.

» Determina los factores de apoyo y las intervenciones apropiadas necesarias para
superar esas barreras.

» Desarrolla un plan estratégico para lograr mejoras en asociaciéon con actores clave.

» Proximos pasos clave: en la Figura 10 hemos delineado una hoja de ruta de acciones
para desarrollar un manual de gobernanza de datos que oriente la respuesta
epidemiolégica. Los gobiernos deberian comenzar por convocar a actores clave de la
comunidad de recoleccién y difusion de datos epidemiolégicos y por usar el enfoque
sistematico que se describe a continuacion para desarrollar un compromiso amplio

y multisectorial con la transparencia y uso responsable de la informacién. La hoja de

68 Las guias de estrategia digital han asistido exitosamente a los actores gubernamentales en diversos con-
textos. El Departamento de Salud y Servicios Humanos de los Estados Unidos elabord un extenso manual
(Health IT Playbook) para identificar estrategias que pudieran ayudar a los proveedores a implementar
sistemas electrénicos de registros sanitarios. Por su parte, el Servicio Digital de ese mismo pais cred un
manual digital de alto nivel (high-level digital playbook) para orientar la implementacién de proyectos digi-
tales en todo el gobierno federal. A nivel local, la ciudad de Nueva York desarrolld un manual (playbook) de
mejores estrategias para perfeccionar sus servicios digitales municipales.
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ruta incluye una revisién paso a paso de los actores y politicas de datos sanitarios,
las debilidades clave del sistema de recoleccion de informacién y las oportunidades
de asegurar un uso mas responsable. Ademas de la hoja de ruta, se proporcionan
en esta seccion varios marcos de alto nivel para asistir en la consideracion de la
transparencia y responsabilidad en cada fase del proceso de desarrollo del manual.

FIGURA 10 — HOJA DE RUTA DE ACCIONES PARA DESARROLLAR UN MANUAL DE GOBERNANZA DE DATOS

PASO PREGUNTA CLAVE PUNTOS DE ACCION
1 Desarrollo de ;Cudles son los actuales de- » Identificar, atraer y comprometer
la Vision safios que enfrentamos en a actores relevantes
recoleccion, almacenamien-  » Articular el problema
to, intercambio y uso de la » Definir una vision para el futuro
informacion sobre vigilancia  » Establecer los objetivos clave
y cudl es nuestra vision para para el proceso
un sistema mejor? ) Identificar los valores fundamentales
2 Mapeo de ;Cuales son los flujos de » Mapear los flujos de informacion clave
informacién datos clave en nuestro sis- dentro del sistema de salud relevantes
tema de vigilancia — quién para la vigilancia del zika/ETM. Para cada
suministra la informacion y flujo de informacion, definir 1) la fuente y el
quién la necesita? receptor, 2) el tipo y cantidad de datos que

se estan intercambiando, y 3) cronologia/
frecuencia del intercambio.

» Evaluar las necesidades de informacion
presentes y futuras para apoyar las prio-
ridades de cuidado de largo plazo, de
reduccion de la transmision o de investiga-
cion sobre la enfermedad.

3 Identificacion ;Cudles son las ) |dentificar los cuellos de botella y barreras
de desafios barreras que enfrentan para la recoleccion, intercambio y uso de
la transparencia, la informacion: regulacion, desafios técni-
descentralizacion y cos, infraestructura, conocimiento, etc.

participacion en cada
fase del ciclo de vida
de los datos?
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PASO PREGUNTA CLAVE PUNTOS DE ACCION
4 Planificacion  ;Qué acciones y enfoques » Evaluar potenciales puntos de interven-
estratégica utilizaremos para superar cion para mejorar la recoleccion, intercam-
estas barreras? bio y uso de la informacion.

) Llevar a cabo una investigacién direccio-
nada para comparar enfoques alternativos
en cada decision clave.

» Crear un plan de accion de intervenciones
prioritarias. Para cada item, definir 1) el
patrocinador, 2) los recursos necesarios, y
3) los actores de apoyo y la experiencia.

Fase de Implementacion

5 Monitoreoy  ;Qué impacto ha » Establecer indicadores de M&E (plazo
evaluacion logrado este proyecto y para el reporte de casos, satisfaccion del
como podria continuarse paciente, comparaciones de referencia
(M&E) ) o ) )
con la investigacion internacionales, etc.)
operativa para mejorar su » Definir actores responsables
impacto en el futuro? del M&E continuos.

La implementacién de la hoja de ruta puede integrarse al portafolio del Director de
Analitica o su equivalente en el Ministerio de Salud. Este funcionario deberia actuar
como lider de la iniciativa, ayudando a asegurar los compromisos de los actores y el
posterior impulso. Segtn lo propuesto en el marco proporcionado, el desarrollo de las
estrategias del manual de gobernanza de datos probablemente tomaran entre 3-5 me-
ses. Los recursos requeridos para su implementacion variaran segin el campo de acciéon

establecido en el manual.

Para ayudar al desarrollo del manual, se incluye en la Figura 11 una conceptualizacién
del ciclo de vida de los datos de vigilancia epidemioldgica. Este grafico proporciona un
marco para la identificacion de los flujos de informacién clave y los cuellos de botella
en el proceso de recoleccion, almacenamiento, analisis y uso de datos sobre vigilancia,
como se formalizo en los pasos 2 y 3 de la hoja de ruta de acciones del manual. Ese
marco puede usarse para desarrollar adecuadamente capitulos relevantes del manual

de gobernanza de datos.
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FIGURA 11. CICLO DE VIDA DE VIGILANCIA DE DATOS

En la Figura 12 se esboza cada fase del ciclo de vida de los datos con mayor detalle, mostran-
do las oportunidades y objetivos clave en cada nivel asi como ejemplos de acciones que los
gobiernos pueden incorporar en sus manuales de estrategia. A la izquierda, la tabla ofrece
una lista de la oportunidad u objetivo dominante en cada fase del uso de datos. A la derecha,
proporciona una explicacién de las acciones clave mediante las cuales los gobiernos pueden
acelerar el logro de esos objetivos. Esta figura puede servir como una base para completar el

manual de gobernanza de datos con recomendaciones para los actores individuales.
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FIGURA 12 — OPORTUNIDADES CLAVE PARA LA TRANSPARENCIA Y PARTICIPACION EN EL

Oportunidades

CICLO DE VIDA DE LOS DATOS DE VIGILANCIA

RECOLECCION

Intervenciones y factores de apoyo

Mejorar la calidad de
los datos

Estandarizar las definiciones de caso segun el protocolo de

la OMS/OPS. Desarrollar un formulario de reporte electrénico
unificado. Fortalecer el entrenamiento y educacion del personal,
especialmente entre los proveedores de salud materna e infantil.
Implementar protocolos de revision de informacion y control de
calidad de datos faltantes/incompletos/incorrectos/duplicados.

Reducir el retraso en el
reporte de casos

Utilizar tecnologias moviles como SMS y aplicaciones de telefonia
inteligente para mejorar la conectividad de los actores de salud de
zonas remotas.

Incrementar el volumen
y la oportunidad de la
informacion

Oportunidades

Explorar fuentes complementarias de vigilancia de enfermedades,
incluidas la escucha digital y técnicas participativas de
recoleccion de informacion.

ALMACENAMIENTO

Intervenciones y factores de apoyo

Proteger la privacidad

Revisar las politicas que rigen y restringen el almacenamiento e
intercambio de la informacion sobre salud. Mejorar el conocimiento
de estas regulaciones entre el personal pertinente. Asegurar que
las bases de datos sobre vigilancia permitan la identificacion de
casos al tiempo que garanticen confidencialidad. Desarrollar planes
de contingencia para las violaciones de la confidencialidad.

Coordinar la
propiedad de la
informacién vy el
acceso en multiples
regiones y niveles de
gobierno

Desarrollar protocolos para la propiedad intelectual de la
informacion y el acceso a ella, que promuevan confianza y
dependencia mutua entre diferentes actores gubernamentales.
Ejemplos de modelos de propiedad distribuida incluyen el
Emerging Infections Program (EIP) de los CDC, en que 10 centros
de excelencia de Estados Unidos recolectan informacién
independiente sobre vigilancia pero coordinan entre ellas y con
los CDC para analisis combinados. El proyecto de la Sociedad
Internacional para la Vigilancia de Enfermedades

(“Distribute” project) sirvio como otro ejemplo de vigilancia
descentralizada, en el que proveedores basados en la comunidad
proporcionaron directamente datos andnimos de vigilancia
sindromica para reportes agregados.
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INTERCAMBIO

Oportunidades Intervenciones y factores de apoyo

Mejorar la Establecer un repositorio en linea para la informacion sobre
disponibilidad vigilancia nacional que proporcione reportes oportunos en

y utilizacion de formato legible por motores de busqueda. Nuestro memo sobre
informacion para los analisis predictivo incluye una recomendacion detallada para la
investigadores implementacion de un portal de este tipo.

Estandarizar la Reportar definiciones de casos junto con datos de vigilancia para
informacion para su permitir la comparacion internacional de los casos sospechosos,
interoperabilidad probables y confirmados.

Asegurar el uso Establecer un codigo de conducta para los investigadores que usan
responsable conjuntos de datos de vigilancia publica.

ANALISIS

Oportunidades Intervenciones y factores de apoyo

Acelerar la publicacion Requerir de los investigadores financiados por donaciones

de investigacion gubernamentales que pongan a disposicion los datos en forma

cientifica abierta tan pronto como sea posible. Alentarles a someter la
investigacion a publicaciones que tienen politicas establecidas de
datos abiertos o a permitir publicaciones rdpidas.

Asegurar rigor Publicar los conjuntos de datos abiertos para alentar la participacion
cientifico, ajustar la de grupos mdiltiples de investigadores; utilizar la revision cientifica
oferta de experiencia por pares como un sistema de controles y contrapesos que
especializada a la asegure la calidad de la investigacion.

demanda

Desde luego, una informacién mas abierta y accesible supone responsabilidades adi-
cionales. Los administradores exitosos de datos ven en estas responsabilidades no so-
lamente una politica sino un conjunto de principios, valores y procesos subyacentes en
toda la recoleccion y uso de la informacion que se hace en aras del interés ptblico. Para
asistir a los gobiernos en el establecimiento de sus propias responsabilidades respecto
de la recoleccion y difusion de datos epidemioldgicos, se proporciona en la Figura 13 un
marco adaptado de la Oficina de Coordinacién de Asuntos Humanitarios (OCAH) de las
Naciones Unidas. En 4 pasos, este marco propone un proceso de evaluacion de alto nivel

que deberia ser integrado y formalizado en el manual segtn se considere apropiado.
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FIGURA 13 — MARCO PARA LA RESPONSABILIDAD EN EL MANEJO DE LA INFORMACION,
ADAPTADO DE LA OCAH DE LAS NACIONES UNIDAS®®

PASOS PREGUNTAS CLAVE

1 Identificar la » ¢Cuadles son los beneficios de utilizar la informacidn para el interés publico?
necesidad y el ) Por qué podria la informacion ser usada indebidamente y por quién?
contexto » sQuién tiene actualmente acceso a la informacion?

2 Efectuar unin- > ;Dénde estan los datos y cémo estan almacenados?
ventario de datos ) sEstd el acceso a los datos monitoreado y/o restringido?

y de codmo estdn ) sQuién podria estar en capacidad de acceder a los datos en el futuro?

almacenados

3 Identificar ) ;Cuadles son los potenciales perjuicios de divulgar plblicamente la informacion?
previamente ) ;Qué podria conducir a una filtracién maliciosa de informacion
los riesgos y o divulgacion accidental?
perjuicios ) sPuede combinarse la informacion con otros datos para producir un efecto

perjudicial adicional (p.ej., bases de datos que pueden ser combinadas para
identificar directamente a individuos)?
) ;Existe el peligro de que la informacion sea interpretada erréneamente?

4 Desarrollar » Crear politicas y estrategias especificas para regir el modo en que se maneja la
estrategias de informacidn y se responde a los escenarios de crisis (p.ej., drboles de decisidn).
mitigacion de » Adoptar soluciones tecnoldgicas para salvaguardar la informacion.
riesgos » Desarrollar un sistema de control de acceso.

) Capacitar al personal segun corresponda.

ESTANDARES MINIMOS

) La informacion deberia usarse con un propdsito especifico de interés publico, no solo porque puede ser utilizada.
) Los enfoques basados en datos no deberian ser adoptados sin la experiencia técnica apropiada.
) Los planes tienen que ser elaborados por adelantado para mitigar los riesgos y proteger
a las poblaciones vulnerables.
) Los actores deben identificar y adherirse a las reglas éticas y legales pertinentes.

MEJORES PRACTICAS

» Hacer de la responsabilidad en la informacion un proceso continuo y no solamente una politica.
» Fijar reglas claras por adelantado para cuando los escenarios requieran el cierre del proyecto.
» Ser transparentes en las practicas respecto de la informacion y abiertos a la revision externa.

» Implementar pesos y contrapesos entre los actores para asegurar la rendicion de cuentas.

69 Véanse fuentes adicionales: UN OCHA policy brief, Understanding Data Risk. Los gobiernos deberfan con-
sultar a los autores del marco Stefaan Verhulst (NYU GovLab), Nathaniel Raymond y Ziad Al Achkar (Harvard
Humanitarian Initiative) y Jos Berens (Leiden University Centre for Innovation) para asesoramiento especifico.
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V. APENDICES

APENDICE A: TIPOS DE COLABORACIONES DE DATOS (“DATA COLLABORATIVES”)

TIPO DE ASOCIACION DESCRIPCION

Asociaciones de investigacion Las corporaciones comparten datos para investigacion.
Esto a menudo implica el uso de muestras anénimas y
agregadas de conjuntos de datos. En el contexto del
impacto social, puede requerir que las corporaciones
realicen andlisis internamente para socios del sector
publico o social.

Premios y desafios Las empresas ponen sus datos a disposicion de
solicitantes calificados que compiten en el desarrollo de
nuevas aplicaciones o descubren usos innovadores para
los datos. Las empresas habitualmente auspician estos
certamenes en un esfuerzo por incentivar a una amplia
gama de hackers civicos, cientificos y pro bono, asf
Ccomo otros usuarios experimentados a que encuentren
soluciones innovadoras con los datos disponibles.

Intermediarios confiables Las empresas comparten datos con un ndmero limitado
de socios conocidos para analisis de datos,
elaboracion de modelos y otras actividades.

Interfaces de programa de Las empresas permiten el acceso de desarrolladores
aplicacién (API-Application a sus datos para analisis, pruebas o
program interfaces) desarrollo de productos.

Para mayor informacién sobre arquetipos potenciales de asociaciones de datos, véase

esta taxonomia de asociaciones y este resumen de lecturas sugeridas.
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AREA TEMATICA 5
El cuidado de largo plazo

A medida que los cientificos, prestadores de salud y formuladores de politica aprenden
mas sobre los efectos de largo plazo del zika, necesitaran adaptar constantemente sus
estrategias para proporcionar cuidado de largo plazo. En el futuro cercano los gobiernos
pueden centrarse en la construccion de plataformas flexibles para facilitar el cuidado de

largo plazo, si bien los detalles de ese apoyo aun son cambiantes.

Proponemos las siguientes dos recomendaciones, que podrian ser implementadas por
separado o como parte de una plataforma integrada:

» Uso de comunidades de apoyo en linea semejantes a Patients Like Me para
proporcionar apoyo paciente-a-paciente.

» Desarrollar sistemas bidireccionales de apoyo basados en SMS como Text4Baby

para prestar cuidado médico de largo plazo y de manera costo-efectiva.
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|. El desafio

Desde el virus de la rubéola en los 1960 el mundo no habia sido testigo de efectos tan de-
vastadores como los del zika en los recién nacidos. Aunque la comunidad médica no tiene
alin una comprension cabal de los efectos de largo plazo del zika en los nifios infectados
antes del nacimiento, se ha confirmado la microcefalia en mas de 1500 bebés nacidos de
madres infectadas con el zika’. La microcefalia, que puede conducir a varios trastornos
en el desarrollo —discapacidad intelectual, pérdida auditiva, problemas de visién y de
movilidad y equilibrio—, necesitara un cuidado de por vida”. Estos bebés demandaran
un seguimiento constante con neurdlogos, oftalmologos, otorrinolaringélogos y fisio-
terapeutas, entre muchos otros especialistas. El sindrome Guillain-Barré, otro potencial
resultado de la infeccion, puede también ocasionar largos periodos de recuperacién?>

Mucha de la respuesta gubernamental se ha centrado hasta ahora en detener la propaga-
cién del zika y, comparativamente, se ha prestado menos atencion a este desafio de largo
plazo que enfrenta la salud publica. Por ejemplo, el Sistema Universal de Salud (SUS) de
Brasil no ha desarrollado todavia una respuesta integral a los requerimiento sanitarios
de largo plazo que ha creado el zika. El Protocolo de atencién en salud y respuesta a la
aparicién de microcefalia relacionada con la infeccién del virus Zika del Ministerio de
Salud minimiz6 la necesidad de introducir cambios en el cuidado prenatal o las rutinas
de parto y afirmo que “deberia seguirse proporcionando cuidado al recién nacido en los
servicios de atencién primaria de la regién, que también derivaran pacientes a los tera-
peutas especializados necesarios”. Sin embargo, las colas de espera son significativas y

no hay suficientes especialistas para atender todos los casos.

Se requiere de nuevas ideas tanto para fortalecer los sistemas de atencién primaria y
especializada existentes, como para construir redes de apoyo especificas para el zika e
infraestructura para su tratamiento.

70 “Zika Virus and Birth Defects — Reviewing the Evidence for Causality”, Rasmussen SA, The
New England Journal of Medicine, vol 374, mayo 2016.

71 “Facts about Microcephaly,” U.S. Centers for Disease Control.

72 “Guillain-Barré Syndrome outbreak associated with Zika virusinfection in French Polynesia: a case-control
study,” Van-Mai Cao-Loremau et al., Lancet 2016, 387:1531-39.
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Il. La oportunidad

A medida que los gobiernos se ocupan cada vez mas de considerar maneras de proveer el
cuidado de largo plazo que demanda la propagacion del zika, pueden beneficiarse de los mo-
delos que se han desarrollado y de las lecciones aprendidas de otros esfuerzos para combatir
condiciones médicas de largo plazo, incluidos el cancer, la diabetes e incluso el alcoholismo.
Debido a que atin no se han entendido del todo muchos de los efectos de largo plazo del zika,
es probable que los gobiernos se vean ante la necesidad de adoptar un enfoque iterativo, de-
sarrollando nuevas intervenciones y adaptando las viejas a medida que aprenden mas.

Los participantes discutieron sobre una variedad de desafios y soluciones durante la con-

vocatoria del 10 de octubre, sobre todo centrandose en cinco areas tematicas:

» Métodos de prevencion: detener la propagacion del zika mediante
(1) la transmision sexual y (2) la infeccién intrauterina. Ademas, se discutieron
varias ideas de como abordar la transmisiéon por mosquitos durante
la segunda y tercera conferencias (“comunicacién y cambio de conductas”
y “basura y agua estancada” respectivamente).

» Monitoreo y diagnostico de complicaciones: intensificar la vigilancia para
identificar complicaciones del zika en los bebés, que son asintomaticas
al momento del nacimiento; evaluar las necesidades psicolégicas de las

familias de los bebés impactados por el zika.

» Fuentes de apoyo para las mujeres embarazadas: asegurar que las mujeres
embarazadas tengan respuestas a las preguntas relacionadas con el zika, a formas
de comunicacién con los profesionales médicos, contactos con una comunidad de

apoyo de otras mujeres embarazadas, y asistencia psicoldgica.

» Sistemas de apoyo de largo plazo para las familias: asegurar que la atencién
médica y las redes de apoyo estén disponibles en cada fase del cuidado de largo
plazo, empoderando a las familias para que enfrenten la enfermedad desde la

infeccién hasta el nacimiento (y mas alla).

» Intervenciones orientadas a la comunidad o a nivel estatal: adaptacién o
complementacién de los sistemas de atencién existentes para el zika, incluidos los
centros especializados en zika y los programas de telemedicina. Para mas detalles

sobre las ideas subrayadas durante la conferencia, véase aqui.
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lll. Medidas que los gobiernos pueden tomar para
aprovechar la oportunidad

En esta fase, con el estudio sobre los efectos de largo plazo del zika atin en curso, los go-
biernos deberian evitar desarrollar soluciones definitivas, ya que el problema actualmente
es cambiante. Por el contrario, tendrian que actuar rapidamente para desarrollar una in-
fraestructura comunicacional flexible que facilite la difusién oportuna de asesoramiento en
el tratamiento de largo plazo a los pacientes de zika, promueva las redes de apoyo social y

emocional, y mejore los resultados de los pacientes.

Este memo subraya los potenciales pasos para avanzar en dos plataformas de cuidado de
largo plazo promisorias: (1) comunidades de apoyo en linea y (2) apoyo basado en SMS
(p.ej., RapidPro). Estas podrian implementarse como parte de iniciativas separadas o,

mejor aun, en el marco de una iniciativa combinada.

Antes de lanzar cualquiera de estas iniciativas, los gobiernos deberian primero asegurar
que las iniciativas de este tipo lleguen efectivamente a sus grupos objetivo, de confor-
midad con la evaluacién de la penetracion de las telecomunicaciones subrayada en el
memo 1 (“escucha digital”). Si esta evaluacién indicara una insuficiente penetracién de
celulares o un escaso conocimiento entre los grupos objetivo, las soluciones alternativas
podrian incluir grupos de apoyo comunitarios presenciales, lineas telefénicas directas,

programas radiales u otras iniciativas.

Promover el desarrollo y uso de comunidades de apoyo en linea seme-
jantes a Patients Like Me para proporcionar apoyo paciente-a-paciente y
paciente-a-médico

Proveedores de atencién en salud y firmas sanitarias sin fines de lucro han desarrollado
una cantidad de comunidades en linea en los Gltimos afios. Estas comunidades pueden

desempefiar muchas funciones, como se describe a continuacion:
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FUNCION*

Poner en contacto
a pacientes con
otros pacientes
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DETALLE

Compartir historias
personales, progreso en el
tratamiento, etc. con otros
pacientes, sea a través de
posts publicos o mensajes
privados

zika.smartercrowdsourcing.org

EJEMPLOS

» American Cancer Society, Cancer
Survivors Network

» American Diabetes Association,
Support Communityhttp://community.
diabetes.org/home

> MyCounterpanehttp://www.
mycounterpane.com/ms

» Mamasenformahttp://mamasenforma.
ning.com/

Establecer contacto
con la familia,
amigos y otras
personas de apoyo

Compartir actualizaciones

sobre el proceso de sanacion,

coordinar la ayuda, recibir los
mensajes de apoyo y educar
a la familia y los amigos sobre
la enfermedad

» American Cancer Society, MyLifeLine.org
» MaizApps.com (para autismo)

Aprender sobre
la enfermedad y
las opciones de
tratamiento

Proporcionar a los usuarios
asesoramiento e informacion
adecuada, facilitar el
autocuidado, brindar

paz interior e identificar
situaciones en las que

una visita del médico seria
apropiada

» American Cancer Society, | Can Cope
http://www.cancer.org/treatment/su-
pportprogramsservices/onlinecommu-
nities/participateinacancereducation-
class/icancopeonline/index

> WebMDhttp://www.webmd.com/

» Contigo (para cancer de mama)

Establecer contacto
con los prestadores
de salud

Comunicarse directamente
con los prestadores de salud
sobre cuestiones médicas,
programacion de citas,
reposicion de recetas, etc.

» MyCharthttps://play.google.com/
store/apps/details?id=epic.mychart.
android&hl=en

» iDoctus
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FUNCION* DETALLE EJEMPLOS

Recolectar Compartir informacion » Patients Like Mehttps://www.
informacién de una con expertos sobre las patientslikeme.com/
audiencia amplia condiciones vy la efectividad

(“crowdsourcing”) del tratamiento

* No exhaustivas. Para una lista de las mejores aplicaciones sobre salud en espafiol (incluidas una variedad de
aplicaciones de apoyo comunitario) véase aqui.

Varios estudios académicos han demostrado la efectividad de las comunidades de apoyo en

linea, particularmente respecto del empoderamiento de los pacientes, como por ejemplo,

para que realicen actividad fisica” e incluso para mejorar la percepcién que tienen los

pacientes respecto a sus prestadores de salud?4.

Una comunidad de apoyo en linea centrada en el cuidado de largo plazo podria incorporar
cualquiera o todas estas caracteristicas, sea inicialmente o en modificaciones posteriores.
El gobierno tiene una funcién que cumplir en términos de asegurar que las personas ade-
cuadas se junten para planificar y dirigir este esfuerzo. Implementar esta idea requeriria,

en términos generales, dar los siguientes pasos:

PASO 1: IDENTIFICAR UN PATROCINADOR INSTITUCIONAL DE LARGO PLAZO

Debido a que las comunidades de apoyo en linea deben “vivir” por un largo tiempo,

necesitan un manejo y revision constantes para mantener involucrados a los usuarios.

Identificar un patrocinador institucional de largo plazo con recursos y experiencia su-
ficientes, y hacer funcionar bien una comunidad de apoyo en linea es, por lo tanto, un

prerrequisito crucial.

El gobierno no necesita ser el patrocinador institucional pero cualquier patrocinador
deberia tener la reputacién de ser independiente y no partidista, y disponer de un finan-
ciamiento adecuado para asegurar un desempertio confiable a lo largo del tiempo.

PASO 2: DESARROLLAR UNA ESTRUCTURA DE GOBERNANZA

73 Wilma Kuijpers et al., A Systematic Review of Web-Based Interventions for Patient Empowerment and
Physical Activity in Chronic Diseases: Relevance for Cancer Survivors, J. Med. Internet Res. 2013; 15(2).

74 Priya Nambisan, Evaluating Patient Experience in Online Health Communities: Implications for Health Care
Organizations, Health Care Mgt. Rev., 2011; 36(2), 124-133.
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Una vez que el patrocinador institucional ha sido identificado, este puede convocar a un
conjunto de interesados cruciales que acuerden una estructura de gobernanza para su-
pervisar tanto la creaciéon de contenidos como el manejo de largo plazo. Una vez mas, los
gobiernos no tienen que actuar aqui como convocantes, a fin de asegurar la independencia
y legitimidad del esfuerzo.

Asimismo, entre los interesados se deberia incluir a profesionales del cuidado de la salud,
6rganos gubernamentales de salud, instituciones sin fines de lucro y ONG enfocadas en

zika, proveedores de plataformas tecnoldgicas, desarrolladores de web, y otros.

PASO 3: COMPROMETER LA PARTICIPACION DE LA COMUNIDAD MEDICA Y LOS
PACIENTES EN EL DESARROLLO DE CONTENIDOS Y LA DE LAS COMUNIDADES
DE TELECOMUNICACIONES Y TECNOLOGIA

» El subsiguiente compromiso con la comunidad médica y los pacientes puede ayudar
a identificar qué caracteristicas y contenidos especificos deberia tener la comunidad
de apoyo en linea.

» Los grupos focales de pacientes también pueden ayudar a probar la eficacia de los

varios mensajes o prototipos antes de su lanzamiento.

» Finalmente, las comunidades de tecnologia y telecomunicaciones deberian ser
convocadas para asegurar que el acceso a estas plataformas sea gratuito y utilizable
por todos, independientemente del estatus socioecondmico, el nivel de educacién o
la capacidad de adquirir tecnologia.

PASO 4: CONSTRUIR LA HERRAMIENTA

» Una vez que se han desarrollado todos los requisitos, se debe construir la

comunidad de apoyo en linea real.

» Dada la variedad de comunidades de apoyo en linea, plataformas de redes socia-
les y plataformas de dispositivos mdviles (véase abajo las recomendaciones para
SMS), el desarrollo técnico puede resultar en una inversion relativamente peque-
fa (p.ej., ~US$25000 0 menos).

PASO 5: DIFUNDIR Y GENERAR REGISTROS

» Es posible publicitar la comunidad de apoyo en linea mediante una variedad de
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plataformas y con una gama de socios.

» Es probable que los prestadores de cuidado de salud, las compafiias aseguradoras y
las agencias gubernamentales ya tengan interacciones regulares con los pacientes,
durante las cuales pueden estimular el registro (o incluso registrar a los pacientes
durante sus visitas). De modo alternativo, esas entidades pueden asimismo hacer

correr la voz por email o SMS.

» Para maximizar el nimero de posibles usuarios que optan por registrarse en
la comunidad, la pagina de registro deberia ser generalmente corta, de facil
comprension, conectarse a una politica de privacidad y condiciones de uso, y
proporcionar una propuesta de valor simple y clara. Para alguna orientacién sobre

cémo incrementar las tasas de registro, véase aqui y aqui.

PASO 6: MANEJAR Y ACTUALIZAR LA COMUNIDAD DE APOYO EN LINEA

» El propietario institucional necesitara dedicar recursos humanos y financieros para

mantener el sitio funcionando y actualizar contenidos cuando sea necesario.

» Llegados a este punto, ya se deberia disponer de procedimientos claros para
actualizar los contenidos, enviar noticias a los usuarios y modificar caracteristicas,
con un concejo de gobernanza que se relina regularmente para revisar y actualizar

esos procedimientos cuando sea necesario.

Desarrollar sistemas de apoyo bidireccionales basados en SMS (como
Prospera) para brindar atenciéon médica y apoyo de modo costo-efectivo

Mientras que las comunidades de apoyo en linea requieren que el usuario tenga acceso a
internet e instale una aplicacién o ingrese a una sesion en linea, los programas basados en
SMS pueden enviar informacién directamente a los teléfonos de los usuarios. El alcance
potencial de programas de ese tipo puede ser mayor pues los usuarios acceden a ellos sin
teléfonos inteligentes, no requieren conexion de datos y pueden difundir informacion
de modo personalizado. Los gobiernos tienen una funcién clave que desempefiar en la
construccion de la alianza de socios en investigacion y salud publica, necesaria para crear
la plataforma, con las organizaciones de telecomunicacién y de medios que se requieren

para difundir noticias de los servicios.

Asimismo, los gobiernos necesitan asegurar la independencia, confiabilidad y naturaleza

no comercial de los contenidos.
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Al desarrollar sistemas de apoyo basados en SMS los gobiernos pueden aprovechar dos
modelos ya existentes para la salud materna e infantil, mientras los amplian para incluir

mas etapas en el desarrollo infantil de los nifios impactados por el zika:
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PROGRAM DETAIL

» Programa de salud materna en Estados Unidos desarrollado a través de una
colaboracion entre ZERO TO THREE (una organizacion sin fines de lucro
dedicada a cubrir las necesidades de desarrollo de los bebés y nifios peque-
flos), Grey Healthcare Group (una empresa de comunicacion en atencion de
salud), CTIA Wireless Foundation (una fundacion formada por proveedores
estadounidenses de servicios inalambricos) y Voxavi, Inc. (un desarrollador de
plataformas tecnolégicas méviles de salud).

» Las madres se registran por mensaje de texto, después de lo cual reciben
tres mensajes por semana sobre varios temas relacionados con su embarazo.

» El programa igualmente proporciona actualizaciones de noticias urgentes a
las madres y puede recordarles sus proximas citas medicas.

» Contenidos desarrollados en colaboracion con varias organizaciones de salud,
consultas con los Centros para el Control de Enfermedades (CDC) de Estados
Unidos y con grupos focales de madres de sectores demogréficos objetivo.

» En asociacion con los principales proveedores de telefonia celular, los men-
sajes de texto son gratuitos.

» El programa ha tenido un importante impacto positivo, con participantes que
han demostrado un mayor conocimiento de temas cruciales relacionados con
su embarazo, mayor confianza en ese conocimiento’® y cambios positivos en
la conducta (p.ej., tasas mas bajas de consumo de alcohol’®). Para un resumen
de la informacioén disponible, véase aqui.

» Prospera, el segundo programa de Transferencias Monetarias Condicionadas
M 5[;@2?3 (TMC) del mundo, se ha asociado con UNICEF México para implementar Pros-
pera Digital, un programa basado en SMS que canaliza informacion personali-

zada y oportuna a las beneficiarias embarazadas de Prospera””.

» Prospera Digital envia mensajes de texto con importante informacion a las madres
embarazadas, permite que las pacientes evallen la calidad de los servicios de
salud y alerta a sus proveedores médicos sobre cambios en su condicion (propor-
cionandoles advertencias tempranas sobre las necesidades médicas).

» Utiliza la plataforma de fuente abierta de mensajes interactivos de UNICEF y
es gratuita para los usuarios (inicialmente mediante una asociacion con los
proveedores de telecomunicaciones de México, ahora a través de un contra-
to gubernamental para tarifas de envios masivos).

» Fase piloto completada recientemente, con una positiva retroalimentacion
inicial de los participantes.

75 Véase p.ej., “Initial Outcomes from a 4-Week Follow-Up Study of the Text4Baby Program in the Military
Women'’s Population: Randomized Control Trial”, W. Douglas Evans et al., J. Med. Internet Res. 2014:16(5) e131.

76 Véase p.ej., “Dose-Response Effects of the Text4baby Mobile Health Program: Randomized Control Trial”,
William Evans et al., JMIR Mhealth Uhealth 2015; 3(1):e12.

77 Esta seccién estd basada en una revision en linea de la iniciativa Prospera Digital y en consultas con
Alejandra Ruiz del Rio y Eduardo Clark, dos directivos de Prospera Digital.

105



https://www.zerotothree.org/about/about-us
https://partners.text4baby.org/index.php/about/partners/2-uncategorised/101-ghg
https://partners.text4baby.org/index.php/about/partners/102-ctia
https://partners.text4baby.org/index.php/about/partners/2-uncategorised/108-voxiva
https://www.text4baby.org/about/data-and-evaluation
http://zika.smartercrowdsourcing.org

SMARTER CROWDSOURCING zika.smartercrowdsourcing.org
ZIKA

Los estudios de caso indican los siguientes elementos como cruciales para un sistema de
apoyo basado en SMS exitoso:

Asociacion con el proveedor de la plataforma, empresas de telecomunicaciones,
expertos en la materia y proveedores de atencion en salud

Proveedor de la plataforma: desarrolla la plataforma tecnolégica o modifica una existente
para ajustarla a las necesidades del programa. En este caso, es probable que utilicen el Ra-
pidPro de UNICEF, que ya ha sido usado exitosamente en una variedad de contextos y puede

ser desplegado como una plataforma alojada por ~US$10000 - USS$20000 anuales?®.

Empresa de telecomunicaciones: provee servicios SMS a una tasa gratuita o con

descuento, de modo que los ciudadanos reciban informacion gratuita.

Expertos en la materia: aseguran que la informacién que se comparte coincida con
las mejores practicas. Esos expertos podrian ser académicos prominentes en temas

determinados o una agencia federal de supervision, como los CDC.

Proveedores de atencion en salud: proveen insumos clave en la informacién que se
enviara a los pacientes, asi como para identificar maneras de que estos sean incluidos
en sistemas de comunicacion bidireccionales (p.ej., que permitan a los pacientes

escribir directamente a los médicos).

Contenidos desarrollados en asociacion con expertos en la materia y
probados con los miembros de la comunidad

El siguiente proceso se utiliz6 por ejemplo para Text/Baby:

Conversaciones informales con las mujeres embarazadas y las nuevas mamas para
“calibrar” el interés en el servicio, determinar los temas de importancia y explorar la

relevancia y comprension de los mensajes de muestra?.

Revision de literatura y orientaciones médicas en colaboracién con los CDC de

Estados Unidos para identificar temas prioritarios y contenidos.

Insumos y revision por parte de varias organizaciones nacionales, estatales y

78 Estimacion direccional provista por el equipo de Prospera Digital, asumiendo ~5 millones de mensajes
por affo. Notese que hay una variedad de esquemas técnicos, de distintos niveles de funcionalidad y
complejidad. Un beneficio principal de RapidPro radica en que es mucho mas “amigable” para el usuario
que las plataformas previas de Short Message Peer to Peer (SMPP).

79 Para mas informacion véase https://www.text4baby.org/about/message-content
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locales para validar los contenidos y asegurar su coherencia con los programas
gubernamentales existentes.

Las pruebas cognitivas individualizadas realizadas en colaboraciéon con el Health
Literacy Team de la Escuela de Medicina de la Universidad Emory ayudaron a
perfeccionar los mensajes.

Prospera ha monitoreado también las tasas de respuesta de los usuarios a mensajes espe-
cificos, contactando a los participantes para calibrar mejor sus reacciones a los mensajes
en los que las tasas de respuesta han variado®°.

Finalmente, los contenidos deberian ser cuidadosamente examinados de manera que
solamente los mensajes mas efectivos sean compartidos y, donde sea posible, deberian
ser personalizados (p.ej., con recordatorios acerca de las proximas citas médicas).

Iniciativa lanzada a través de un programa de difusion direccionado

» Text/Baby utiliza el amplio alcance de sus diversos socios federales, estatales,
locales y sin fines de lucro para manejar los registros. Ofrece recursos en su sitio
web para que varias instituciones difundan su voz, para las iniciativas de registro
de otras organizaciones de medios y sin fines de lucro, e incluso organizé un
concurso estatal de registro.

» En México, la iniciativa Prospera Digital ya mantiene un contacto regular con los
participantes a través de su programa de TMC.

Contenidos actualizados de manera regular y asociaciones de investigacion
creadas con la comunidad para estudiar el impacto

» Debido a que las complicaciones y tratamientos médicos cambian constantemente,
los contenidos necesitaran ser actualizados regularmente para reflejar el grado
de conocimiento actual. Esto requiere un proceso anual de revisién de todos los
mensajes, asi como un proceso mucho mas agil para enviar rapidamente noticias
frescas a los pacientes que necesitan conocerlas.

» Ademas, una evaluacion externa sera clave para evaluar el éxito de cualquier
proyecto de ese tipo.

80 Por ejemplo, Prospera Digital ha encontrado que las tasas de respuesta disminuyen significativamente
en el posparto. No obstante, las entrevistas con las participantes revelaron que esa disminucion se debia
a que las madres se sentfan muy ocupadas para responder y no a su falta de interés en la informacion
suministrada por el programa, que permanecio alto.
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Como un proximo paso clave, los gobiernos y los socios interesados deberian formar
grupos de trabajo con los actores clave incluidos arriba en la vifieta 1. Estos deben com-
prometer su participacién para implementar las vifietas 2-4 y posteriormente comenzar

a trabajar en el desarrollo de los contenidos y la construccién de la plataforma.
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AREA TEMATICA 6
Analisis predictivo

El uso del analisis predictivo —utilizando patrones existentes y la tendencia en los datos
para pronosticar resultados— puede ayudar a los gobiernos a mejorar su respuesta al bro-
te de zika mediante la deteccién de las comunidades en riesgo y el perfeccionamiento del
despliegue de trabajadores de la salud, las campafias de concientizacion y la detencién de
la reproduccion del mosquito. Basandose en las prioridades articuladas por los gobiernos
socios, este memo hace cuatro recomendaciones que luego se abordan mas detalladamente:

» Los gobiernos deberian construir una plataforma analitica de datos para mejorar la
respuesta al zika.

» Los gobiernos pueden utilizar los desafios para desarrollar rapidamente modelos
predictivos y aprovechar la experiencia externa.

» Los gobiernos deberian aumentar la capacidad analitica de datos de los funcionarios
de salud publica en asociacién con instituciones de investigacién y universidades.

» Los gobiernos deberian colaborar en la creacién de un portal de datos relacionados
con el zika. Un portal colaborativo de este tipo deberia remitir a conjuntos de datos
abiertos y otros, y podria compartir ubicacién con el “Centro de intercambio de
informacién sobre lo que funciona” (Clearinghouse).
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|. El desafio

Los brotes de enfermedad son acontecimientos dificiles de anticipar, y por ende de preve-
nir, mediante modelos analiticos estandar. Para algunas enfermedades, como el dengue,
los factores que intervienen en la transmision son conocidos®, pero el virus del zika tiene
muchas formas de transmision y algunas ain no estan claras®. Para las Enfermedades
Transmitidas por Mosquitos (ETM), la movilidad de la gente con viremia es mas causativa
en la propagacién de la enfermedad y la creacién de nuevos brotes que la movilidad de los
mosquitos®3. Por lo tanto, especialmente en ausencia de una vacuna efectiva, reviste especial

importancia contar con herramientas costo-efectivas para hacer un seguimiento de ambas.

Il. La oportunidad

El concepto de Big Data (macrodatos o datos masivos) se refiere a la recoleccién, agre-
gacion, almacenamiento, andlisis y uso de datos. El analisis predictivo es el uso de datos
con algoritmos estadisticos para identificar la probabilidad de resultados futuros basa-
dos en los datos disponibles. Este andlisis depende de la captacién y aprovechamiento
de relaciones entre las variables explicativas y las variables predictivas de ocurrencias
pasadas. El objetivo es ir méas alla de saber lo que ha sucedido para evaluar mejor lo que
sucedera en el futuro.

La combinacion de modelos predictivos y datos adecuados ayuda a responder preguntas
como: a cuanta gente infectara potencialmente el brote; hasta dénde y cuan rapidamente
se propagara la enfermedad; qué zonas y personas estan en mayor riesgo, y cuando lo
estan. Los modelos predictivos han ayudado a las agencias gubernamentales a mejorar
las inspecciones de restaurantes o a predecir qué edificios deberian ser inspeccionados

para prevenir incendios.

Los modelos predictivos pueden ayudar a los gobiernos a tomar mejores decisiones

acerca de como usar recursos limitados para prevenir y enfrentar los brotes®. “Un mo-

81 Centers for Disease Control and Prevention, Dengue: Epidemiology.
82 “How does Zika virus spread? What we know so far”, Welch A., CBS News, febrero 2016.

83 “Disease Surveillance and Outbreak Prevention and Control”, Dengue Haemorrhagic Fever: Diagnosis,
Treatment, Prevention and Control-Chapter 6, WHO, 1997.

84 En Chicago se recolectaron datos meteoroldgicos, demograficos, de pruebas anteriores y de sitios de
fumigacion, y luego se uso un algoritmo para predecir la presencia futura del virus del Nilo Occidental en
el mosquito. Con esa informacién los funcionarios municipales de salud pudieron focalizar las fumigaciones
con insecticida y otras medidas de contencién en las zonas afectadas. En Pakistan el gobierno de Punjab
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delo predictivo es una formula para estimar el tipo de interés desconocido. La féormula
podria ser matematica o podria ser una expresion légica, como una regla”, o una mezcla
de ambas®. El modelo se construye a partir de datos disponibles. Los procedimientos
matematicos identifican las variables (atributos o caracteristicas de los datos) que son
mas informativas o, en otras palabras, que guardan correlacién con nuestro objetivo
de interés y que “reducen nuestra incertidumbre en torno a é1” %. Si, por ejemplo, se
sabe qué barrios tienen mas probabilidades de sufrir un brote en un periodo de tiempo
dado, las campafias de concientizacién y los esfuerzos para reducir el vector pueden ser
direccionados utilizando esos datos, lo que hace que las respuestas gubernamentales

sean mas eficientes.

Si bien es grande el potencial de la aplicacién de nuevos modelos predictivos para mejorar
la respuesta al zika, siempre se requiere de evaluacion, prueba y evolucion de los modelos

pues no sabemos qué funciona.

En la conferencia en linea, los expertos establecieron ocho categorias amplias de suge-

rencias para aplicar analisis predictivos:

» Abrir y compartir ampliamente datos y metadatos: mientras mas abiertas sean
las instituciones en la recoleccién e intercambio de datos, mas agil, colaborativo y
exitoso serd el proceso de modelado. En términos generales, los expertos instaron a

los gobiernos a abrir mas datos.

» Ser creativos en la busqueda de nuevas fuentes de datos tales como datos de lineas
telefonicas directas del gobierno: datos de llamadas telefénicas en la ciudad de
Nueva York y en Pakistan han ayudado a las agencias gubernamentales a utilizar

enfoques basados en riesgos para decidir la asignacion de recursos.

» Lograr que el ptublico recolecte y contribuya con datos: la participaciéon ciudadana
puede ser aprovechada para la recoleccion de datos. Cuando la contribucién de la
comunidad se construye sobre la base de la confianza, se puede mejorar y aumentar
la recolecciéon de datos, especialmente si la comunidad ve como resultado una

utiliza datos de una linea telefonica directa de informacion sobre salud para predecir brotes de dengue con
2-3 semanas de antelacion e identificar los sitios en los que se requiere concientizar o a los que se debe
enviar equipos de control del mosquito.

85 Ibidem, p. 45.
86 Provost, Foster, Fawcett, Tom. Data Science for Business. O’Reilly Media, julio 2013, p. 44.
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correlacion con la prestacion de servicios publicos utiles.

» Establecer asociaciones de datos publico-privadas (colaboraciones de datos)
con el sector privado: las fuentes de datos que ilustran la movilidad humana son
especialmente valiosas y pueden obtenerse de las compafiias telefénicas. También
son valiosas las fuentes de datos que ilustran la conducta y pueden obtenerse de las

compafiias de motores de busqueda.

» Compartir variables desarrolladas por otros: compartir algoritmos y protocolos

acelerara el desarrollo de modelos mejor localizados.

» Incentivar y gamificar la participacién con la comunidad de ciencia de datos a
través de los desafios apoyados por recompensas: hackatones, expediciones de
recoleccién de datos y desafios como el de prevision del dengue han ayudado a
que cientificos de datos voluntarios participen en el prondstico de enfermedades

transmitidas por mosquitos.

Identificar conductores de la transmisién del zika a nivel global: un estudio utilizé
variables ambientales, socioeconémicas y de abundancia de mosquitos para rastrear
y predecir la potencial distribucién global del virus del zika. El estudio identificé
asimismo los principales conductores de la transmisiéon basandose en una resoluciéon

espacial de 5 km?’.

Articular la demanda: antes de iniciar cualquier proceso de analisis predictivo es impor-

tante comprender cudles son las preguntas y necesidades de la organizacion.

87 Mapping the global geographic potential of Zika virus spread
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lll. Medidas que los gobiernos pueden tomar para
aprovechar la oportunidad

Los gobiernos deberian construir una plataforma analitica a fin de posibilitar
la creacion de modelos predictivos para mejorar la respuesta al zika

Antes de que pueda aplicarse el analisis de datos, estos deben primero estar disponibles y
organizados para posibilitar el desarrollo de algoritmos. Hay seis pasos en el proceso de
mineria de datos, necesarios para construir una plataforma de analisis predictivo y que

se muestran en la siguiente figura:

FIGURA 14 — EL PROCESO DE MINERIA DE DATOS CRISP®?

El proceso no es lineal, como lo muestran las flechas, y los equipos tendran que circular

de ida y vuelta entre las diferentes fases.

ENTENDIMIENTO DEL NEGOCIO

La primera etapa en el desarrollo de una plataforma analitica de datos es definir y com-
prender el problema que debe ser resuelto y las preguntas a ser respondidas. Estas pre-

88 Cross Industry Standard Process for Data Mining (CRISP-DM; Shearer, 2000). Adapted from graphic by Kenneth
Jensen (Own work) [CC BY-SA 3.0 (http://creativecommons.org/licenses/by-sa/3.0)], via Wikimedia Commons

"3



http://creativecommons.org/licenses/by-sa/3.0)
http://zika.smartercrowdsourcing.org

SMARTER CROWDSOURCING zika.smartercrowdsourcing.org
ZIKA

guntas necesitan ser traducidas a una “variable objetivo” que define y describe en detalle
la variable que sera pronosticada por el modelo predictivo. La variable objetivo es el
producto del modelo.

En 2015 siete agencias federales de Estados Unidos se asociaron para organizar el Dengue
Forecasting Challenge®. El objetivo del concurso fue predecir parametros clave para las
estaciones de dengue histdricas en Iquitos (Pert1) y San Juan de Puerto Rico. Las variables

objetivo fueron?:

» Programacion de la incidencia maxima, definida como “la semana cuando ocurre la

incidencia mas alta de dengue durante la estacion de transmision”.

» Incidencia semanal maxima, definida como “el nimero de casos de dengue

reportados durante la semana en que la incidencia alcanza su punto culminante”.
» Numero total de casos de dengue durante una estacién de transmision

Estos tres objetivos ayudarian a los funcionarios de salud a planificar la asignacién de
recursos, tales como la dotacién de personal, y el momento de intensificar los mensajes
de prevencion. Conocer la cantidad total de casos contribuye a una planificacion de largo
plazo, por ejemplo en materia de asignacion de presupuestos.

Definir estas cuestiones es el primer paso en el proceso y puede llevarse a cabo de mejor
modo mediante un analisis conjunto entre el equipo de ciencia de datos y los servidores
publicos que lideran e implementan el proceso donde el modelo predictivo podria ser
aplicado. El director cientifico de datos del Departamento de Comercio de Estados Unidos,
Jeff Chen, recomienda crear un mapa de proceso del modo en que fluyen las decisiones y
los recursos en la organizacion, e incluir en €l a las personas que se encuentran en cada
nivel de la organizacion y que tomaran las decisiones y/o se comunicaran entre ellos. ;Qué

datos usan estas personas? ¢Qué datos serian utiles para la toma de decisiones?

Esta etapa requiere de una comunicacién fluida y una iteracion entre los cientificos de
datos y los responsables de la toma de decisiones, pues es posible que los modeladores
hagan una cosa y sea otra la que los responsables de las decisiones necesiten, de modo

que deben trabajar en conjunto para encontrar un punto de coincidencia.

89 Dengue Forecasting Project, National Oceanic and Atmospheric Administration (NOAA)

90 https://predict.phiresearchlab.org/legacy/dengue/targets.html
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ENTENDIMIENTO DE LOS DATOS

Esta siguiente etapa abarca la identificacién de las fuentes de datos disponibles, nece-
sarias para predecir las variables objetivo. Para el sistema de Prondstico del Dengue en
Pakistan, el Consejo de Informacion Tecnoldgica de Punjab utilizé los siguientes datos:

» Casos de dengue detectados por hospitales: se disponia de datos histéricos pero también

de datos en tiempo casi real pues los hospitales reportaban casos todos los dias.

» Datos climaticos: lluvias, temperatura y humedad a nivel de la ciudad, reportadas
por el departamento meteoroldgico de Punjab.

» Datos de lineas telefénicas directas publicas: volumen de llamadas recibidas por
el operador telefonico, que son categorizadas como una llamada de consulta sobre
sintomas del dengue. Incluyen la localizacién de la persona que llama?. Esta

variable es clave para utilizar los datos en un modelo predictivo.

» Datos de concientizacion: jornada de concientizacién sobre el dengue (en la que
se promueve un nimero de linea telefénica directa) conducida por un trabajador

gubernamental de la salud y reportada a la linea directa.

En esta fase la agencia gubernamental deberia evaluar los riesgos y sesgos inherentes
a los datos con el fin de planificar y mitigar consecuencias inesperadas. Por ejemplo,
hay estudios que han demostrado que en Estados Unidos la tasa de llamadas al 311 (linea

telefénica directa de reporte de incidentes) es mas alta en los barrios acomodados.

En esta fase es importante identificar si algunos datos no estan disponibles pero pueden
obtenerse invirtiendo los recursos necesarios. Por ejemplo, podria establecerse un siste-
ma de reporte simple para que los hospitales envien diariamente datos de los pacientes

enfermos a través de un formulario web.

Es asimismo posible que las compafiias tengan algunos datos relevantes que pueden ser
utilizados en un modelo predictivo, por ejemplo, los almacenados en motores de busque-
da. Si hay datos de interés en el sector privado, se podria establecer una asociacion para

obtenerlos, como se explica en nuestro Memo de Implementacion sobre la recoleccién de

91 N. Abdur Rehman, S. Kalyanaraman, T. Ahmad, F. Pervaiz, U. Saif, L. Subramanian, Fine-grained dengue
forecasting using telephone triage services. Sci. Adv. 2, 1501215 (2016), p. 8.

92 Who Is Most Likely to Dial 311?, Next City, abril 2014. When It Comes to 311, the Customer Isn’t Always Right,
Governing, enero 2016.
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informacién. Estas asociaciones publico-privadas para utilizar datos del sector privado
con el fin de resolver problemas ptblicos —llamadas colaboraciones de datos— son cada
vez mas frecuentes. UN Global Pulse tiene un proyecto con el BBVA de analisis de datos
de transacciones financieras antes y después de los desastres naturales para analizar la
resiliencia econdémica. Los insumos de esos datos podrian ayudar a disefiar la distribucién

de suministros o transferencias monetarias?? y otros ejemplos.

Esta fase es iterativa con la de la comprensién del negocio. Por ejemplo, debido a la falta
de datos se podria adaptar una variable objetivo deseada mediante la identificacién de

proxies adecuados para los datos faltantes.

PREPARACION DE LOS DATOS

En esta fase “los datos son manipulados y convertidos en formularios que rinden mejores
resultados.” % Esto puede incluir la normalizacion de valores para hacerlos comparables,

eliminando los valores omitidos y convirtiendo los datos en tipos diferentes.

MODELADO

En esta etapa se usan técnicas matematicas para encontrar patrones en los datos. En el
analisis predictivo el objetivo es estimar un valor desconocido (nuestro objetivo). Estos
métodos se llaman supervisados porque tienen un objetivo definido. “El modelo describe
una relacion entre un conjunto de variables seleccionadas (atributos o caracteristicas) y una
variable predefinida llamada la variable objetivo. El modelo estima el valor de la variable ob-

jetivo como una funcién (posiblemente una funcién probabilistica) de las caracteristicas”?.

Hay dos tipos principales de paradigmas estadisticos de aprendizaje supervisados: clasifi-
cacién y regresion. La regresion se utiliza sobre todo cuando el objetivo es numérico (p.ej.
numero de casos de zika en una semana dada) y la clasificacion se usa cuando el objetivo
es categorico (p.ej. infectado/no infectado de zika). La estimacion de la probabilidad de
una cierta categoria se llama estimacion de probabilidad de clase. Por ejemplo, un modelo
podria producir una clasificacién de casos y luego, dependiendo del presupuesto, seria

posible establecer un umbral y actuar sobre todos los casos que lo superen. En la practica,

93 UN Global Pulse, BBVA announce partnership and new project measuring economic resilience to disasters
with financial data, UN Global Pulse Blog, septiembre 2016.

94 Provost, Foster y Fawcett, Tom. Data Science for Business. O’Reilly Media, julio 2013, p. 30.
95 Provost, Foster y Fawcett, Tom. Data Science for Business. O’Reilly Media, julio 2013, p. 46.
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muchas regresiones y técnicas de clasificacion pueden generar predicciones similares (si
no idénticas), debido a una considerable superposicion entre estas dos categorias. Muchos
enfoques contemporaneos de “aprendizaje por maquina” integran simultaneamente la
clasificacion y las técnicas basadas en regresion en el mismo modelo subyacente, por
ejemplo en el algoritmo de bosques aleatorios, arboles de clasificacién y regresion (CART)
o incluso en las redes neuronales.

Ademas de los enfoques estadisticos comunes, las predicciones pueden también surgir
de modelos “mecanicistas” de sistemas bioldgicos®¢. Esas técnicas resultan atractivas en
contextos donde son limitados los datos que se necesitan para un analisis estadistico mas
tradicional. En ese caso, un investigador podria formular supuestos razonables acerca
de la dindmica de un sistema y simular parametros desde esa estructura sin tener pleno

acceso a todos los datos necesarios?7.98.

EVALUACION

El objetivo de esta etapa es evaluar los resultados de los modelos predictivos para ver si
son validos y confiables. Este proceso involucraria a expertos en la materia y no solamente
al equipo de ciencia de datos ya que los resultados deben ser utilizables en la practica. Por
ejemplo, durante un desafio de ciencia de datos para desarrollar modelos destinados a me-
jorar la deteccion de violaciones al codigo de salud por parte de los restaurantes, la ciudad
de Boston evalu6 modelos durante seis semanas utilizando aquellos aplicados para asignar
inspecciones de higiene y comparando los resultados con las predicciones del modelo%.

Esta etapa es crucial porque puede evitar la construccion de interfaces de usuario para
modelos que no funcionan, ahorrando asi valiosos recursos. Por ejemplo, Jeff Chen ex-
plica que construir un modelo que produce una lista de objetivos diarios para una ciudad
requiere de un equipo de tres personas: un gerente de producto, un ingeniero y un ana-
lista de datos. Pero para convertir eso en un software de web totalmente implantado, se

necesita contratar a dos ingenieros de software y a un analista que prueben el software

96 Margevicius KJ, Generous N, Abeyta E, Althouse B, Burkom H, Castro L, et al. (2016) The Biosurveillance
Analytics Resource Directory (BARD): Facilitating the Use of Epidemiological Models for Infectious Disease
Surveillance. PLoS ONE 11(1): e0146600. doi:10.1371/journal.pone.0146600

97 Mechanistic biological modeling thrives, Ben O’Shaughnessy and Thomas D. Pollard (enero 14, 2016)
Science 351(6270), 234-235. [doi:10.1126/science.351.6270.234-c].

98 Systems biology (un)certainties. P. D. W. Kirk, A. C. Babtie and M. P. H. Stumpf (octubre 22, 2015)
Science 350 (6259), 386-388. [doi: 10.1126/science.aac9505]

99 Keeping it Fresh: Predict Restaurant Inspections, DrivenData, 2015.
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desde la perspectiva del usuario. Por lo tanto, antes de invertir estos recursos, es clave
asegurarse de que los modelos funcionan.

IMPLEMENTACION

Implementar un modelo de analisis predictivo significa utilizar los resultados para orien-
tar algun tipo de toma de decisiones. Esto podria incluir la integracién del modelo a un
sistema existente o la construccion de una plataforma de acceso a datos amigable para el
usuario. Por ejemplo, seria posible desplegar equipos de fumigacién basandose en puntajes
que evaluen el riesgo que presenta una zona de infectarse con enfermedades transmitidas
por mosquitos. Asimismo, se podrian disefiar planes de designacion de personal estacional

sobre la base de una prediccién de las infecciones.

FACILITADORES PARA LA IMPLEMENTACION

Antes de implementar una plataforma de analisis predictivo los gobiernos deberian contra-
tar a un Director de Analitica para liderar el proceso, como se describe en nuestro Memo de
Implementacion de la escucha digital (Digital Listening Implementation Memo). Esto faci-
litard considerablemente una asociacién con una universidad, la seleccién de un proveedor

o el desarrollo del modelo internamente, alternativas estas que se abordan a continuacion.

ASOCIACION CON UNA UNIVERSIDAD U ORGANIZACION DE INVESTIGACION

Organizaciones académicas y de investigacion de América Latina y el mundo, tales como el
Courant Institute of Mathematical Sciences de la Universidad de Nueva York, el Programa
de Computacion Cientifica de la Fundacién Oswaldo Cruz y la Escuela de Matematicas
Aplicadas de la Fundacién Getulio Vargas'®® se estan asociando con gobiernos para desa-

rrollar sistemas de prediccién o vigilancia mediante el uso de big data.

Segun el profesor Lakshminarayanan Subramanian, que lider6 el equipo de la Universidad
de Nueva York en su trabajo con el Punjab Information Technology Board (PITB) en el
desarrollo del sistema de Prondstico del Dengue, los facilitadores necesarios para el éxito

de estos tipos de proyectos son:

» Una agencia gubernamental local entusiasta por actuar y con acceso a recursos, y

que sea lo suficientemente técnica como para comprender el lenguaje.

100 InfoDengue: a nowcasting system for the surveillance of dengue fever transmission
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» Un “ecosistema de datos” con los siguientes elementos:
» Linea telefénica directa que recabe datos (llamadas) con localizacién.
» Redes sociales utilizadas por los usuarios (email, mensajes de texto, etc.).
» Hospitales que proporcionen datos sobre una base de tiempo casi real.

» Aplicacioén para trabajadores de la salud: para obtener datos confiables sobre las

actividades de contencion.

» Campana publicitaria y educativa que aliente a la gente a llamar/enviar datos y que
mantenga informacién sobre los tipos de publicidad y educacion que se han hecho.

» La informacién pormenorizada sobre el clima (lluvias, temperatura, humedad)
es muy util. El clima y la localizacién de las personas sirven como aproximados

de las zonas de reproduccién del mosquito.

Personal: 1 profesor principal, 1-2 investigadores a tiempo completo y 1 ingeniero de
software en la universidad. Un laboratorio en terreno con 2 investigadores locales y 1
ingeniero de software. 1 contraparte gubernamental y su equipo. La participacion del
profesor fue intensiva, con 1 hora diaria de llamadas por skype.

Cronograma: si bien el sistema puede arrancar con datos histéricos de los hospitales
y del clima, se necesita un afio completo de datos para dar cuenta de la estacionalidad
antes de desarrollar predicciones. El proyecto con Pakistan tomé dos afios.

Ventajas: las organizaciones pueden ofrecer la experiencia en ciencia de datos que la
agencia gubernamental no tiene. El conocimiento se difunde a través de documentos
académicos. Se puede reducir el costo recurriendo a estudiantes graduados, por

ejemplo a candidatos a PhD como parte del equipo.

Desventajas: en las asociaciones especificas con académicos para conducir
experimentos de analisis predictivos, los incentivos son (casi) siempre muy diferentes
para cada lado. Un gobierno probablemente no entiende los detalles de una estrategia
de modelado y no puede evaluar las fortalezas y debilidades de los modelos que se
aplican. Se requiere de un alto grado de coordinacién para trabajar con un equipo
externo y se deberian establecer salvaguardias para garantizar que haya total
transparencia respecto de los algoritmos que se desarrollan.
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CONTRATACION DE UNA COMPANIA DE CIENCIA DE DATOS

Esta alternativa supone abrir un proceso de licitaciéon para contratar a un proveedor
externo. Se requiere de experiencia interna en datos para definir el alcance del
proyecto, evaluar las propuestas y manejar el proyecto. Foster Provost y Tom Fawcett
ofrecen una util Guia de Evaluacion de Propuestas en su libro “Data Science for
Business” ', Las propuestas deberian cubrir las seis fases del proceso de mineria

de datos™?, lo que incluye una serie de preguntas clave sobre cada una de las fases.
También se podria incluir en el proceso de evaluacion de propuestas a otros expertos
en datos de diferentes agencias gubernamentales.

» Ventajas: experiencia especializada en datos.

» Desventajas: costo y duracion del proceso de licitacién.

DESARROLLO DE UN MODELO PREDICTIVO CON UN EQUIPO INTERNO

Esto requeriria contratar un Director de Analitica para liderar el proceso, como se describid
en nuestro Memo de Implementacién de la escucha digital (Digital Listening Implemen-
tation Memo). Un equipo estandar incluye un gerente de producto, un analista de datos
y un ingeniero de software.

» Ventajas: no se necesita negociar un acuerdo con una organizacion externa.
Construccién de conocimiento y capacidad institucionales para estos proyectos.

» Desventajas: si no hay capacidad interna, el desarrollo serd lento. Riesgo de errores
si el equipo es inexperto.

Los gobiernos pueden usar los desafios para desarrollar rapidamente
modelos predictivos alternativos y aprovechar la experiencia externa

Como se explicé en nuestro Memo de Implementacién de comunicacién y cambio de
conductas (memo on communication and behavior change), los desafios apoyados por
recompensas son una herramienta ttil para impulsar una innovacién y una inversién
rapidas en areas problematicas especificas. Estos desafios han probado asimismo ser
utiles en el ambito de la ciencia de datos. Ya estan siendo usados para avanzar en mo-
delos predictivos de enfermedades transmitidas por mosquitos, con y sin recompensas
monetarias como incentivos.

101 Provost, Foster y Fawcett, Tom. Data Science for Business. O’Reilly Media, julio 2013. Apéndice A.

102 Comprension empresarial, Comprension de datos, Preparacion de datos, Modelado, Implantacién,
Evaluacion.
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En 2014 la Defense Advanced Research Projects Agency (DARPA) de Estados Unidos lanzo
su concurso de desafio del virus chikungunya en la plataforma de desafios InnoCentive
para “buscar métodos que predigan con precision la propagacion del virus chikungunya
en el Caribe y en el norte y centro de Sudamérica” 13, 38 equipos del mundo entero par-
ticiparon buscando obtener varios premios que totalizaron USD 500 000,

En 2015 dieciséis equipos participaron en el Desafio de Prediccion del Dengue (Dengue
Forecasting Challenge) que se desarroll6 sin ningin presupuesto adicional ni recompensas
monetarias. Los incentivos fueron la participacién en un taller que se llevo a cabo en la
Casa Blanca donde el ganador presenté su investigacion, y la autoria de un documento

con los resultados de la evaluaciéon'*s, que aparecera proximamente.

Los Centros de Control y Prevencién de Enfermedades (CDC por su sigla en inglés) de
Estados Unidos impulsaron una Iniciativa de Predicciéon Epidemiolégica que organiza
anualmente desafios de prediccion de la influenza sin incentivos monetarios¢. El objetivo
de esta iniciativa es que esa prediccion sea utilizada no solo para la investigacion sino
también para la toma de decisiones. Por ejemplo, “el objetivo de la prediccién de la gripe
es proveer una herramienta mas oportuna y prospectiva que los funcionarios de salud
pueden usar para direccionar las intervenciones médicas, orientar acciones tempranas
en salud publica y asignar recursos para comunicacién y prevencion y control de enfer-
medades” 7, Los participantes son en su mayoria investigadores de universidades que se
ven incentivados por la disponibilidad de datos y la posibilidad de avanzar en la ciencia

aplicada. Estos incentivos son también aplicables en América Latina.

Utilizando el marco ya presentado de cdmo ejecutar un desafio respaldado por recompen-
sas, la que sigue es una descripcion de los pasos que se tomaron para instituir el Desafio
de la Prediccion del Dengue.

103 DARPA Forecasting Chikungunya Challenge, Innocentive.

104 CHIKV Challenge Announces Winners, Progress toward Forecasting the Spread of Infectious Diseases,
Darpa, mayo 2015.

105 Project Description: Dengue Forecasting Project, National Oceanic and Atmospheric Administration (NOAA).
106 Epidemic Prediction Initiative
107 FluSight 2016-17, Epidemic Prediction Initiative, CDC.
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FIGURA 15 — PASOS PARA MONTAR UN DESAFIO PREDICTIVO
DE ENFERMEDADES TRANSMITIDAS POR MOSQUITOS'™®

PASOS  ACCIONES

» Definir y articular el problema por abordarse: la idea sobre el desafio nacié de un grupo inte-
rinstitucional del Consejo Nacional de Ciencia y Tecnologia (NSTC) de la Casa Blanca, llamado el
Pandemic Prediction and Forecasting Science and Technology Working Group. Su copresidente,
Michael Johansson de los Centros para el Control y Prevencion de Enfermedades, explica que
el objetivo fue avanzar en la prediccion de un modo tal que la volviera relevante para su uso
aplicado. La Administracion Nacional Ocednica y Atmosférica (NOAA) fue una fuerte colaboradora
en la distribucion de datos climaticos pareados y en la evaluacion de su valor para efectos de la
prediccion.

» Decidir si un desafio o gran desafio es la mejor herramienta para responder a la necesidad: los
organizadores creyeron que un desafio podria ser una manera efectiva de comparar diferentes
tipos de modelos.

) Investigar el problema, consultar a expertos sobre la estrategia y el disefio: 9 meses antes del
desafio, se convoco a una reunion en la Casa Blanca con expertos en la materia a fin de indagar
ideas para desarrollar el proyecto.

» Establecer los objetivos especificos de los premios

» Los objetivos de la prediccion fueron: programacion de la incidencia méxima, incidencia se-
manal maxima y ndmero total de casos en la estacion de transmision para Iquitos (Perd) y San
José de Puerto Rico.

» Decidir si se usan incentivos econdmicos 0 No economicos: No contaban con un presupuesto,
de modo que usaron incentivos no econdmicos, principalmente visibilidad a traves de una

reunion en la Casa Blanca y la autoria de un informe.

» Determinar la audiencia: investigadores, cientificos y compafiias que trabajan en la prediccidn
de enfermedades infecciosas.

» Crear un cronograma para las principales etapas de implementacion: el desafio tomd 4 meses
pero la fase de planificacién durd 8-9 meses, totalizando 13 meses.

Etapas principales de planificacién del desafio:

» Redaccion de la descripcién del proyecto

Recoleccion y procesamiento de los datos para que fueran de facil uso:

» Datos sobre el dengue: casos semanales confirmados por laboratorio y especificos de seroti-
pos para cada localizacion.

» Datos climaticos: también se proporcionaron datos ambientales de las estaciones climaticas,
satélites y modelos climaticos en una escala de tiempo diaria.

» Creacion de descripciones de metadatos.

Etapas principales de ejecucion del desafio:

» Publicacién de conjunto de datos de entrenamiento para desarrollar el modelo: junio 5, 2015

» Entrega de descripcion del modelo y predicciones: agosto 12, 2015

» Publicacion de conjunto de datos para la evaluacion del modelo: agosto 19, 2015

» Entrega de predicciones en base a conjunto de datos de evaluacion: septiembre 2, 2015

) Taller de evaluacion del modelo y de las predicciones: mediados hasta fines de septiembre, 2015

Determinar propiedad y derechos de autor: [os equipos participantes tenian sus propios mo-

delos y solo debian presentar descripciones de los mismos, de modo que no hubo cuestiones

relacionadas con los derechos de autor.

11 Planificacién y fijacién de objetivos

v

v

v

108 Marco adaptado de las guias de disefio de desafios elaboradas por NESTA y McKinsey.
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PASOS ACCIONES

2 | Disefio de las recompensas

» Identificar potenciales actores, participantes e innovadores: los actores clave
para la organizacion de este desafio ya formaban parte del Pandemic
Prediction and Forecasting Science and Technology Working Group. Hubo
una comunidad de investigadores que trabajo en la prediccion de epidemias
y que habia participado en desafios anteriores a través de la Iniciativa de
Prediccion Epidemioldgica y otras.

» Crear recompensas apropiadas para la audiencia: Johansson explica que uno
de los principales desafios para los investigadores es la disponibilidad de
datos, de modo que eso y la visibilidad que facilité la Casa Blanca fueron
incentivos suficientes para los participantes.

» Disefiar un mecanismo de evaluacion

» Criterios de evaluacion: las predicciones fueron evaluadas cuantitativamente
para cada objetivo utilizando dos parametros: Error Medio Absoluto
relativo para las predicciones de datos especificos y la regla de scoring
logaritmico para las distribuciones de probabilidad™.

» Jueces: un panel interinstitucional evalud los modelos.

» Establecer las normas de la competencia

» Duracién: 4 meses

» Elegibilidad: no hubo restricciones para la participacion.

» Derechos para las nuevas tecnologias: no se requirid ninguno.

» Evaluar los costos potenciales: el desafio no contd con un presupuesto
especifico, de modo que se podia contratar a quien lo implementara. Los
recursos humanos que se necesitaron fueron:

» 1enlace de la Oficina de Politica de Ciencia y Tecnologia (OSTP) de la
Casa Blanca para ayudar en la coordinacion.

» 1jefe de proyecto de los CDC. Su dedicacion fue de hasta un medio
tiempo, segun la etapa del proyecto.

» 3 empleados de la NOAA: experto en datos, desarrollador de sitios
web y coordinador. La recoleccion de datos se hizo con la ayuda de los
administradores de las bases de datos especificas y tomd el equivalente
de 1 empleado de tiempo completo durante 2 semanas a 1 mes.

109 Project Description: Dengue Forecasting Project, National Oceanic and Atmospheric Administration (NOAA)
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PASOS ACCIONES

» Decidir la plataforma para la competencia: en linea, nueva o existente: se
examinaron las plataformas existentes, como Kaggle, pero finalmente se
optd por no usarlas porque no estaban habilitadas para hacer lo que se
requeria. La NOAA monté un sitio web simple con el contenido y los datos
suministrados por los organizadores del desafio.

» Financiar un desafio respaldado por recompensas: las agencias ya se
habian comprometido a través de su trabajo en el comité interinstitucional
y movilizaron personal para que se encargara de la coordinacion, la
preparacion de los datos y la estimacion de los mismos.

» Explorar el respaldo gubernamental y los problemas de privacidad: |a iniciativa
nacié en un comité interinstitucional y fue posible gracias al compromiso de
las instituciones participantes y al apoyo de la Casa Blanca.

» Comprometer a la audiencia objetivo: 9 meses antes del lanzamiento del

proyecto, la audiencia objetivo fue consultada informalmente durante una

reunion sobre el dengue en la Casa Blanca. El Departamento de Defensa,

la NOAA y la OSTP se encargaron de la difusion usando herramientas tales

como el blog de la Casa Blanca, un comunicado de prensa y listas de correo
relacionadas, por ejemplo las de los participantes al taller y a los desafios
de prediccion de la gripe y la chikungunya. Esto condujo a la participacion
de varias compafifas que no habian sido parte del taller inicial. Durante el
proceso, representantes de los CDC y la NOAA respondieron

a preguntas de los participantes.

Pardmetros de monitoreo y evaluacion: son indicadores clave la precision de la

prediccién en el modelo y el nimero de equipos participantes.

3 | Implementacion

v

El desafio ayudé a identificar si ciertas estrategias son mejores para el
modelado. Aungue ninguno de los modelos resulté adecuado para lograr lo
que se buscaba, el desafio permitid entender lo que era adecuado y brindé una
oportunidad de aprendizaje permitiendo comparar modelos. Los organizadores
estan trabajando en un documento para dar a conocer mas ampliamente los
aprendizajes y hacer avanzar la ciencia.

4 | Impacto

Michael Johansson, bidlogo de los CDC y organizador del Desafio de la Prediccién del
Dengue, el Dr. Jesse Bell, del Institute for Climate Studies de Carolina del Norte, y la
NOAA expresaron su interés en colaborar con los gobiernos interesados y organizar un
desafio de analisis predictivo en torno al zika.
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Los gobiernos deberian aumentar la capacidad analitica de datos
de los funcionarios de salud publica en asociacion con instituciones
de investigacion y universidades

Las limitaciones de capacidad entre los funcionarios ptblicos es uno de los obstaculos
para desarrollar proyectos de andlisis predictivo®®. Para realizar proyectos de big data,
los servidores publicos “necesitaran tener la capacidad de (1) manejar y procesar grandes
acumulaciones de datos no estructurados, semiestructurados y estructurados; (2) analizar
esos datos y generar conocimientos significativos para las gestion publica; e (3) inter-
pretar esos datos de manera que apoyen la toma de decisiones basada en evidencia”.
Segun el McKinsey Global Institute, se enfrentara una significativa escasez de talento en
materia de habilidades para el analisis de datos2 Esta escasez tendra un impacto des-
proporcionado en el sector publico “porque el sector privado pagara mas para atraer a

los profesionales con habilidades para el andlisis de big data” 3.

La capacidad analitica de datos de los funcionarios publicos cubre una amplia gama de
actividades y habilidades:

» Qué preguntas pueden hacerse a partir de los datos disponibles,
por ejemplo cémo formular una pregunta sobre ahorro de costos teniendo

en cuenta las lagunas en la informacion.

» Como generar ideas a partir de los datos, incluso sin conocer cudles son las
preguntas, como por ejemplo ver si los pacientes afectados con zika encajan en
subgrupos segun sus caracteristicas.

» Coémo traducir las ideas en mejoras operativas basadas en evidencia, y como usar
modelos de evaluacion del riesgo para desplegar a los trabajadores de la salud

durante las actividades de control vectorial.

» Coémo colaborar con los médicos e investigadores para disefiar una atencién

sanitaria mas individualizada y efectiva.

110 Tat-Kei Ho, Alfred y McCall, Bo. Ten Actions to Implement Big Data Initiatives: A Study of 65 Cities. Using
Technology Series, IBM Center for The Business of Government, 2016, p. 27.

1M Mergel, Ines; Rethemeyer, R. Karl e Isett, Kimberley. Big Data in Public Affairs Public Administration Review,
Vol. 76, Iss. 6, pp. 7. © 2016 by The American Society for Public Administration, p. 4 DOI: 10.1111/puar12625.

112 McKinsey Global Institute (2011), Big Data: The Next Frontier for Innovation, Competition, and Productivity
(www.mckinsey.com).

113 Pandula Gamage (2016) New development: Leveraging ‘big data’ analytics in the public sector, Public
Money & Management, 36:5, 385-390, DOI: 10.1080/09540962.2016.1194087
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» Cdémo publicar responsablemente los datos para el uso de investigadores y
desarrolladores de aplicaciones salvaguardando la privacidad personal.

» Cémo combinar datos sanitarios, demograficos y ambientales sobre los niveles
educativos o el empleo, por ejemplo, para evaluar el impacto de servicios

innovadores sobre poblaciones especificas.

» Como hacer que los datos se vuelvan visibles y utiles para que los ciudadanos
orienten su propia toma de decisiones y los pacientes se vuelvan socios mas
efectivos en el cuidado.

» Como recolectar y usar los datos aportados por los pacientes y los cientificos que

pueden contribuir con fuentes de nuevos datos altamente detallados (granulares).

» Determinar la urgencia y frecuencia para analizar diferentes clases de datos a fin
de que las instituciones publicas puedan planificar las emergencias y las respuestas
correspondientes, por ejemplo, ante condiciones meteoroldgicas extremas, accidentes

mayores, acontecimientos imprevistos o brotes de enfermedades infecciosas.

» Como tomar decisiones de gobernanza de datos, por ejemplo respecto de quiénes
deberian tener acceso a qué datos y con qué propdsitos.

Aqui proporcionamos una taxonomia inicial de la experiencia en andlisis de datos construida
por GovLab a partir de sus investigaciones sobre datos de atencion sanitaria para el Servicio
Nacional de Salud del Reino Unido y otras organizaciones. Tiene dos ejes: tipos de destrezas
en analisis de datos (analisis estructurado, no estructurado, predictivo, apoyo a las decisiones,
rastreabilidad, gobernanza, implementaciéon/comunicacién/visualizacién) y tipos de expe-

riencia (credenciales, destrezas, experiencia en el uso de datos). A continuacion, la taxonomia.

TIPOS DE DESTREZAS EN ANALISIS DE DATOS

Las destrezas en analisis de datos se inscriben en las siguientes categorias™:

» Andlisis estructurado de los patrones de cuidado: las capacidades analiticas en
materia de atencidn sanitaria pueden identificar patrones de cuidado y descubrir
asociaciones extraidas de registros masivos de cuidado de salud, pudiendo asi

proporcionar una visién mas amplia para la practica clinica basada en evidencia.

114 Véanse Yi Chuan Wang et al., “Beyond a Technical Perspective: Understanding Big Data Capabilities in
Health Care”, 2015 48th Hawaii International Conference on System Sciences, consultado en marzo 30
2016, https://pdfs.semanticscholar.org/b581/c0c41184f3640f774240b6ba9cf08497a9d2.pdf
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» Capacidad analitica de datos no estructurados: 1los datos no estructurados y
semiestructurados sobre atencién sanitaria se refieren a la informacién que no
puede ser almacenada en una base de datos relacional tradicional ni encajar en
modelos de datos predefinidos. La capacidad de analizar datos no estructurados
desemperfia un papel esencial en el éxito del big data en escenarios de atencién
sanitaria porque el 80 por ciento de los datos respectivos son no estructurados.

» Capacidad predictiva: la capacidad predictiva es la habilidad para aplicar diversos
métodos, desde andlisis estadistico, modelado, aprendizaje por maquina y mineria
de datos a datos tanto estructurados como no estructurados para determinar

resultados futuros®s.

» Capacidad de apoyar decisiones: la capacidad para apoyar decisiones apunta a
producir informes diarios sobre los servicios de atencién sanitaria para aportar a

las decisiones y acciones de los gerentes.

» Rastreabilidad: la rastreabilidad es la habilidad para hacer un seguimiento de los
datos de productos de todos los componentes de tecnologia de la informacion del
sistema en todas las unidades de servicio de la organizacion. Los datos relacionados
con la atencidn sanitaria, tales como los de actividad y costos, se recolectan
comunmente en tiempo real o tiempo casi real entre los pagadores, los servicios
de atencion sanitaria, las compafiias farmacéuticas, los consumidores y los actores

externos a la atencion sanitaria.

» Gobernanza de datos: 1a gobernanza de datos es la habilidad para manejar la
disponibilidad, utilizacién, integridad y seguridad generales de los datos usados en
una organizacién y para desarrollar politicas, plataformas y procedimientos que

posibiliten el intercambio de datos y el uso responsable y efectivo de los algoritmos.

» Implementacién, comunicacidn y visualizacién: para que sea valioso para la
organizacidn, el analisis de datos debe traducirse en ideas para los gerentes. Esto
requiere un grado de conocimiento clinico e institucional asi como destrezas en

comunicacién, disefio y visualizacién.

115 Data Analytic Capabilities for Medicare Program Assessment, Center for Medicare and Medicaid Services,
septiembre 2014, consultado en diciembre 9 2016, https://www.cms.gov/medicare-medicaid-coordination/
fraud-prevention/fraudabuseforprofs/downloads/data-analytic-assesstoolkit-092214.pdf
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TIPOS DE EXPERIENCIA: como con otros tipos de experiencia, la pericia en el

analisis de datos en cualquiera de los temas anteriores se presenta en tres formas

diferentes que implican estrategias distintas para buscarla y ponerla de manifiesto:

4

Credenciales: indican el conocimiento técnico adquirido mediante educacién y
publicaciones. Indicio de ello es que son credenciales emitidas por instituciones
independientes tales como universidades o editores. Las credenciales de

Ciencia de Datos incluyen diplomas en ciencias de la computacion, estadistica,
economia, ciencias sociales e informatica. Estos titulos y certificados pueden ser
aproximaciones utiles, aunque incompletas, del conocimiento. No obstante, las
credenciales pueden ser a menudo engafiosas toda vez que los titulos por si solos
dicen poco acerca de las destrezas y habilidades reales o dan cuenta de destrezas
tedricas que no se ajustan bien a la practica actual. Mds auin, muchos programas
de ciencias sociales que alguna vez fueron cualitativos, se han vuelto fuertemente
cuantitativos y podrian proporcionar tanta capacitacion en analisis de datos como
un titulo en ciencias de la computacion. Muchos expertos han publicado articulos
en publicaciones revisadas por pares, otros publican en revistas, pero algunos de
los mejores analistas no publican absolutamente nada.

Destrezas: las destrezas son métodos y herramientas desarrolladas y
profundizadas mediante una combinacién de capacitacion y practica. Las destrezas
en analisis de datos incluyen la habilidad para usar herramientas tales como R, 3D,
Hadoop, Postgres, MapReduce, iPython para la visualizacién, procesamiento de
lenguaje natural, analisis de graficos o de bases de datos paralelas para el manejo
de los mismos. Ademas del manejo, analisis, almacenamiento y visualizacién de
datos, las destrezas en la gobernanza y la ética de los datos y la experiencia en la
materia son igualmente importantes y relevantes. La lista de herramientas en cada

campo esta creciendo y cambiando.

Experiencia en el uso de datos: incluye la experiencia especifica de la agencia, y
en métodos heuristicos o de rutina. La experiencia en el uso de datos puede ser
mas importante para un gerente que cualquier titulo o herramienta. La pericia
desarrollada por los funcionarios municipales en los datos de salud suministrados
al proyecto InfoDengue en Brasil es tan importante como la base de datos

especifica o la visualizacién que usaron.
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Esta taxonomia puede ayudar a identificar las competencias que se necesitan al momento
de contratar empleados para trabajar en estas areas y de desarrollar programas especi-
ficos para capacitar a los servidores publicos en el sector de la salud.

Recomendamos las siguientes estrategias para aumentar la capacidad de analisis de datos
de los funcionarios publicos de salud cuando se establecen asociaciones con universidades

e instituciones de investigacion:

ASIGNAR FONDOS DE LOS ACTUALES PRESUPUESTOS DE CAPACITACION PARA
FINANCIAR COMPLETA O PARCIALMENTE LA ASISTENCIA DE LOS EMPLEADOS A
PROGRAMAS DE CIENCIA DE DATOS QUE OFRECEN UNIVERSIDADES LOCALES
O INTERNACIONALES

» La Universidad de Maryland, la Universidad de Chicago y la Universidad de Nueva
York han desarrollado un programa de capacitacion en analisis aplicado de datos
para quienes poseen una maestria en ciencias cuantitativas: estadistica, economia o
informatica, o que tienen al menos dos afios de experiencia en un “campo practico

orientado a datos” .

» En Panama y Bogotd, la ADEN International Business School ofrece un programa de

analisis de negocios y big data™’.

» En Panama la Universidad Internacional de Ciencia y Tecnologia lanzé

recientemente un PhD en Ciencia de datos®s.

» En Argentina el Instituto Tecnoldgico de Buenos Aires ofrece un diploma en Big

Data™ y la Universidad de Palermo un programa ejecutivo en Big Data y Analisis'.

» Ventajas: velocidad en la capacitacién pues los programas estan
disponibles inmediatamente y muchos duran un afio o menos toda vez

que son de capacitacién ejecutiva.

» Desventajas: los programas no han sido desarrollados para profesionales de la salud

y pueden no incluir ejercicios y ejemplos en ese campo.

116 Training Program in applied Data Analytics, University of Maryland.

117 Programa Especializado en business analytics y big data, Aden International Business School.
118 Doctorado en data science, Universidad Internacional de Ciencia y Tecnologia.

119 Diplomatura en big data, ITBA.

120 Big Data y Analytics, Universidad de Palermo.
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LLAMAR A LICITACION A UNIVERSIDADES O INSTITUCIONES DE INVESTIGACION
PARA DESARROLLAR UN PROGRAMA DE CAPACITACION HECHO “A LA MEDIDA”

Esta opcion podria ser ventajosa si son muchos los empleados que necesitan ser capacita-
dos. La licitacién podria requerir de las instituciones académicas que disefien un progra-
ma con ejemplos y ejercicios practicos en materia de salud. Por su parte, los estudiantes
tendrian que desarrollar un proyecto de equipo final en el que aborden un problema que

la agencia gubernamental se encuentre enfrentando.

Es posible reducir costos si parte del contenido se entrega en linea. Por ejemplo, el GovLab
ha desarrollado un curso a ritmo personalizado sobre “Resolucién de problemas ptblicos
con datos”, disefiado para emprendedores publicos, gente entusiasta e innovadora, de
dentro y fuera del gobierno, que quieren aumentar su capacidad en el uso de datos y de
evidencia con miras a hacer el bien en el mundo. Este curso gratuito, patrocinado por la
Fundacién Laura and John Arnold, examina el uso que puede darse al analisis de datos
para mejorar la toma de decisiones y la resolucién de problemas en el sector publico. El

curso se lanzara en el primer trimestre de 2017.

» Ventajas: es posible adaptar el contenido a necesidades especificas y
el volumen/formato puede permitir descuentos en el precio. Estudiar juntos
les permite a los empleados desarrollar un sentido de comunidad y enfrentar

los desafios actuales de la agencia.

» Desventajas: la extension y burocracia del proceso de licitacion.

Los gobiernos deberian colaborar en la creacion de un portal

de datos relacionados con el zika. Un portal colaborativo de este

tipo deberia remitir a conjuntos de datos abiertos y otros, y podria
compartir ubicacion con el “Centro de intercambio de informacién sobre
lo que funciona” (clearinghouse)

Mientras mas abiertas sean las instituciones en la recoleccion e intercambio de datos, mas
agil, colaborativo y exitoso se volvera el proceso de modelado. Los expertos que participan
en el Crowdsourcing Inteligente — Zika Project hicieron un llamado a que los gobiernos
abran mas datos. Esto tiene muchos beneficios. Al establecer practicas de rutina, el inter-
cambio de datos puede ayudar a prepararse de modo efectivo para enfrentar emergencias
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causadas por epidemias™'y a promover un mercado de datos donde las compatiias pueden
aprovechar las tecnologias de informacién y big data*>. La disponibilidad de informacién
con alcance regional puede ayudar a iniciar proyectos de investigadores empenados en
construir modelos predictivos para mejorar la respuesta al zika.

La falta de un repositorio de informacién centralizado ha llevado al surgimiento de ini-
ciativas como la Zika Data Guide de BuzzFeed News y un Zika Data Repository*?4 sepa-
rado de los CDC. Michael Johansson, de los CDC, condujo los esfuerzos desplegados para
articular este repositorio de datos y puede ofrecer experiencia técnica a los gobiernos que
deseen emprender proyectos similares. En el Apéndice A incluimos una descripcién de

este proyecto que puede ayudar a orientar proyectos futuros.

Un portal colaborativo entre gobiernos orienta sus esfuerzos a abordar un problema que
afecta a todos. Como minimo, el portal contendria vinculos a los conjuntos de datos que
los gobiernos han hecho publicos en sus sitios web locales, 1o que resulta util para cons-
truir modelos predictivos, por ejemplo datos hospitalarios, geogréficos, sobre la tempe-
ratura, la lluvia, la humedad, datos vectoriales, informes de vigilancia, etc. El portal no
tiene necesariamente que almacenar datos, sino simplemente indicar donde encontrarlos.
Idealmente, ayudaria a superar los actuales desafios que supone la falta de lectura por
maquina y de actualizacién automatica en los conjuntos de datos disponibles, mediante

la provision de datos en un formulario de hoja de calculo.

Esto se cifie a las recomendaciones que hacen la OMS/OPS en el Plan Estratégico de
Respuesta al zika, en el que propugnan el intercambio de plataformas con “repositorios
comunes para datos, resultados y hallazgos de las investigaciones” 5. En abril de 2016
lanzaron una base de datos que retine investigaciones relacionadas con el zika y que

facilita su busqueda®®.

121 Chretien J-P, Rivers CM, Johansson MA (2016) Make Data Sharing Routine to Prepare for Public Health
Emergencies. PLoS Med 13(8): €1002109. doi:10.1371/journal.pmed.1002109.

122 J.M. Cavanillas et al. (eds.), New Horizons for a Data-Driven Economy, p. 199.
DOI10.1007/978-3-319-21569-3_11

123 Zika Strategic Response Plan, WHO/PAHO, julio 2016, p. 32.
124 Data repository of publicly available zika data, CDCEPI, GitHub
125 Zika Strategic Response Plan, WHO/PAHO, julio 2016, p.32.

126 Zika Research Projects List, WHO/PAHO. La OPS lanza una base de datos que retne investigaciones mundiales
sobre el virus del zika (PAHO launches database that gathers worldwide Zika virus research), abril 2016.
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Esta colaboracién podria generar oportunidades para abrir nuevos tipos de informacion,
toda vez que los gobiernos que han publicado datos abiertos en determinado campo
podrian ayudar a aquellos que no lo han hecho, asesorandolos en como proceder. Estos
podrian publicarse en una Interfaz de Programas de Aplicacion (API) o cargarse en el
portal si no se encuentran disponibles en otro lado o ser vinculados a él si ya existen en
los sitios web gubernamentales.

Algunos criterios de disefio clave para la organizacién que se encargaria de manejar el

portal son:

» Un tercero no partidista, apolitico, confiable
» Que cuente con infraestructura segura o con el conocimiento sobre como conseguirla
» Con experiencia en la publicacion de datos

» Con la habilidad para monitorear el uso de datos y mejorarlo basandose en la
retroalimentacion del usuario

Alternativamente, este portal podria aprovechar el Zika Data Repository de los CDC y ser
acogido por la OPS, toda vez que esta organizacién ya tiene un sitio web exhaustivo so-
bre el zika con informacion sobre una variedad de temas tanto para el publico en general

como para las autoridades de salud”.

Un ejemplo de trabajo colaborativo entre gobiernos en materia de datos de salud es el de
los gobiernos de Estados Unidos y el Reino Unido, que iniciaron a comienzos de 2014 una
colaboracion en torno a datos de salud y tecnologias de la informacién para “mejorar la ca-
lidad y eficiencia de la prestacién de atencién de salud en ambos paises” 128, La colaboracion

incluye intercambiar indicadores de calidad, abrir datos de salud y volverlos interoperables.

A continuacién esbozamos una hoja de ruta de los pasos necesarios para instalar un
portal de datos relacionados con el zika:

» Definir el ambito de focalizacion del portal de datos.

» Identificar las fuentes de datos que utilizara el portal. La mayoria de estos datos ya
son publicos y los gobiernos los comparten de algin modo, aunque no es facil para

127 PAHO portal on Zika

128 US and UK working to strengthen use of health IT for better patient care HHS Press Office, enero 2014. A
U.S. & U.K Collaboration Around Health Data and IT, HHS Idea Lab, mayo 2015.
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los investigadores encontrarlos y usarlos.

» Establecer estandares de metadatos para conjuntos de datos abiertos vinculados al

portal.
» Describir los metadatos para cada conjunto®.
» Organizar un catalogo central que permita buscar facilmente los conjuntos de datos.
» Definir una estructura de gobernanza para el portal.
» Asignar funciones para contribuir al portal y mantenerlo.

» Desarrollar una estrategia de participacion para alentar el uso de la biblioteca
entre investigadores, académicos, el sector privado y los empleados publicos, que

incluya un circuito claro de retroalimentacion.
» Usar el circuito de retroalimentacién para mejorar constantemente el portal.

La disponibilidad de datos abiertos puede ser luego promovida mediante el estableci-
miento de politicas ahi donde la investigacién financiada por los gobiernos sobre estas
enfermedades requiere del intercambio de datos®°. Instituciones como la Gates Founda-
tion, los Institutos Nacionales de Salud (NIH) de Estados Unidos y Wellcome Trust han
adoptado estas politicas en afios recientes.

En nuestro Memo de Implementacién sobre el cambio de conductas también recomen-
damos la creacién de un “Centro de intercambio de informacion” (clearinghouse) sobre
“lo que funciona”, a partir de la literatura revisada por pares relevante para diseflar in-
tervenciones en materia de zika y otras ETM. El portal Zika Open Data podria compartir
ubicacién con la clearinghouse para establecer sinergias en gobernanza, mantenimiento

y comunicacion.

129 Véase ejemplo de metadatos en: http://dengueforecasting.noaa.gov/Training/dengue-metadata-iquitos_
training.html

130 Chretien J-P, Rivers CM, Johansson MA (2016) Make Data Sharing Routine to Prepare for Public Health
Emergencies. PLoS Med 13(8): €1002109. doi:10.1371/journal.pmed.1002109
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V. Anexo

Apéndice A - Estudio de caso sobre el CDC y su repositorio de datos para
vigilancia epidemioldgica usando GitHub

Para permitir el acceso de los investigadores de la salud a datos nacionales de vigilancia
del zika en una sola ubicacion, los CDC establecieron un repositorio de datos en linea
gratuito en GitHub. El repositorio retine datos de los informes nacionales de vigilancia,
que estan a disposicion del publico, y los compila en formatos legibles por maquina.
La herramienta permite a los investigadores extraer los datos mas recientes de toda la
region. Actualmente, mas de 100 investigadores del mundo entero siguen y participan
en el repositorio. Michael Johansson condujo el desarrollo de este repositorio y puede
ofrecer experiencia técnica a los gobiernos que deseen emprender proyectos similares.
» Pros: los recursos requeridos para establecer y mantener el repositorio fueron
bajos: s6lo unas pocas personas/hora por semana para escribir el software y
compilar los reportes semanales. El proyecto no tuvo que incurrir en gastos directos
y ha permitido que muchos investigadores nuevos aporten con datos para construir

mejores modelos predictivos.

» Contras: los datos almacenados en el repositorio dependen de lo que se publica en
los reportes nacionales. Como tales, las definiciones de casos no son claramente
interoperables entre paises. Ademas, es posible que surjan errores provenientes
de los paises que publican datos de vigilancia en formatos no legibles por maquina,

como los archivos en PDF.
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Materiales del Proyecto Adicionales

Conferencia 1
Evaluando la Conciencia Ptblica

4

4

Participantes confirmados

Biografias de colaboradores

Sinopsis del problema (Inglés, Espafiol, Portugués)

Chat de conferencia

Video de conferencia: https://vimeo.com/180933796 Contraseia: zika1l
Transcripcion de conferencia

Aportes de conferencia (Inglés, Espafiol, Portugués)

Implementacion de memo (Inglés)
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Conferencia 2
Comunicacion y cambio de conducta

» Participantes confirmados

» Biografias de colaboradores

» Sinopsis del problema (Inglés, Espafiol, Portugués)

» Respuestas de pais

» Chat de conferencia

» Video de conferencia: https://vimeo.com/181856430 Contrasena: zikai
» Transcripcion de conferencia

» Aportes de conferencia (Inglés, Espafiol, Portugués)

» Implementacion de memo (Inglés)

Conferencia 3
Desechos y agua estancada

» Participantes confirmados

» Biografias de colaboradores

» Sinopsis del problema (Inglés, Espafiol, Portugués)

» Respuestas de pais

» Chat de conferencia

» Video de conferencia: https://vimeo.com/183711205 Contraseia: zikal
» Transcripcion de conferencia

» Aportes de conferencia (Inglés, Espafiol, Portugués)

» Implementacién de memo (Inglés)

136



https://drive.google.com/open?id=1soCHF26l0M674rjwMEel2dUSBKDCw4Hmpk4sROuekUA
https://drive.google.com/open?id=15d6LovGd8yAXPW-81zTzTmtjeReuGNoGiOwuFEEQF20
https://drive.google.com/open?id=1ko2hAnGHc5DjihNFfXjDbXPLA3x--shod0auwj6ZGTI
https://drive.google.com/open?id=13i0xoV4AK0smdKtqNJovBDaV6xevbKtovsN_iznO0Oo
https://drive.google.com/open?id=1tj2ZufwP8Bv_-BiAn6OQ8qUZ_2hWQwNQ-tG07_OY9_A
https://drive.google.com/open?id=1j9PO2lhYfVEoaL0ho-AQJ0JG_d6yPKNgSWn-bJsh0sk
https://docs.google.com/document/d/195eRvuQU4Fvoy3E9t_Q4_VCABjE0dgTxk9inTbrOb_8/edit?usp=sharing
https://vimeo.com/181856430
https://drive.google.com/open?id=1U9y9vw4zmoPsIsez_1Txw3mQOfz86E0-lAL6c0WX6rQ
https://drive.google.com/open?id=1WRq4Jiia5Ge1YerlC0-P-AyQUZjU8Q1Zay22TiuDPsU
https://drive.google.com/open?id=1-UD5YEdaBHY_B5BM7pU1B_rQ8jRjbvYLEUrd3iB9Ty4
https://drive.google.com/open?id=1pKWu1zfR7HZR_1kzIYerR7wMk9zPrbSMLbnLvfyWW5s
https://drive.google.com/open?id=13dK3NuaZbnrMcQn97cACPeQ0yai1i-KNzyBSoHZR7po
https://drive.google.com/open?id=1NsTmL78F7Bj-AlhCcdy_qyveXDv5wYKr7bSSy0Qwink
https://drive.google.com/open?id=1hLGM9gPk9G3dxOcxwLm7J4-jM5M4pJwRwgPz3iivA3s
https://docs.google.com/document/d/1V8_O2N5HXLgTTrtEeuvnn5lVsCQCGBf_2xqwomzkyoM/edit?usp=sharing
https://drive.google.com/open?id=1VSFj6BGAJrXWMYTosR2dthvjw3vSbx5lCfrgKNVQdD0
https://drive.google.com/open?id=1x8thLpi5UFWuaOGi4VGAqk2IZR1xlnZpG-3JtX1VIkI
https://docs.google.com/document/d/1j5EKCs5bKgPHLQFaCKhH6q8h1XkIt4mSS4D7Jg_w7xs/edit?usp=sharing
https://drive.google.com/open?id=1K_ybULftgMAv5nMemZbVxcVkHaAzAsThh0yCpyQLsQk
https://vimeo.com/183711205
https://docs.google.com/document/d/1bXOZ_1cuZU3NqoTrOcmHkgFwYIatVjBMg274Oi9rh8A/edit?usp=sharing
https://docs.google.com/document/d/1nYdJynGhJazYRBAaDZQirzh6EMu-q6h_EIHf6piYCGA/edit?usp=sharing
https://docs.google.com/document/d/1PXwC2AtN718ZQRa9Ng_AAEg5uwy0ztQK10bK6UfwtyQ/edit
https://docs.google.com/document/d/1u4lBuF_Ov-fia6Qkvew935f1LSoD6ReQopuP_DmKlvU/edit?usp=sharing
https://docs.google.com/document/d/1zwloOBPWsMqt4ZUdLZQy4HFl7X_tNB04uH8xNPx2QIo/edit?usp=sharing
http://zika.smartercrowdsourcing.org

SMARTER CROWDSOURCING zika.smartercrowdsourcing.org
ZIKA

Conferencia 4
Recoleccién de informacién/Gobernanza de datos

» Participantes confirmados

» Biografias de colaboradores

» Sinopsis del problema (Inglés, Espafiol, Portugués)

» Respuestas de pais

» Chat de conferencia

» Video de conferencia: https://vimeo.com/184744582 Contrasefia: zikal
» Transcripcion de conferencia

» Aportes de conferencia (Inglés, Espafiol, Portugués)

Conferencia 5
Cuidados de largo plazo

» Participantes confirmados

» Biografias de colaboradores

» Sinopsis del problema (Inglés, Espafiol, Portugués)

» Respuestas de pais

» Chat de conferencia

» Video de conferencia: https://vimeo.com/188049314 Contrasefia: zikal
» Transcripcion de conferencia

» Aportes de conferencia (Inglés, Espafiol, Portugués)

» Implementacion de memo (Inglés)
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Conferencia 6
Andlisis predictivo

» Participantes confirmados

» Biografias de colaboradores

» Sinopsis del problema (Inglés, Espafiol, Portugués)

» Respuestas de pais

» Chat de conferencia

» Video de conferencia: https://vimeo.com/189045850 Contrasefia: zikal
» Transcripcion de conferencia

» Aportes de conferencia (Inglés, Espafiol, Portugués)
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