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Resumo

Objetivo: A disponibilidade em formato digital de bases epidemioldgicas, administrativas e clinicas, assim como de téc-
nicas de record linkage (RL) que permitem sua vinculagio, consolidaram, nas tltimas décadas, o uso de dados secundirios
na pesquisa e avaliagdo em satide. Neste artigo, sdo discutidas as técnicas de RL, seus aspectos metodoldgicos e éticos e sua
aplicacdo para a construgio de registros populacionais. Por fim, reflete-se sobre os desafios para a pesquisa baseada no
uso de técnicas de RL no Brasil, em funcio da adogdo de um novo marco legal para a proteciio de dados pessoais. Entre as
conclusdes, ressalta-se a necessidade de formular o quadro de referéncia legal e operacional para as atividades de vinculagdo
de bases de dados em nosso pais, quer para a pesquisa, quer para a gestdo.

Palavras-chave: Registro Médico Coordenado; Bases de Dados como Assunto; Privacidade.

Abstract

Objective: The availability of epidemiological, clinical and administrative databases in digital format, in addition
to the development of record linkage techniques (RL) which enable researchers to link them together, have belped to
consolidate the use of secondary data in health research and evaluation in recent decades. In this article we present
a discussion of RL techniques, addressing methodological and ethical aspects as well as their application in building
population records. Finally, we consider the challenges for research based on the use of RL techniques in Brazil, due to
the adoption of a new legal framework for personal data protection. In conclusion, we emphasize the need to develop
a legal and operational framework as a foundation for activities involving record linkage in our country, whether it
be for research or managerial purposes.
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Introducao

Nos tltimos anos, ocorreu uma expansao sem pre-
cedentes do acervo de dados disponiveis para utiliza-
¢20 na pesquisa, vigilancia e avaliacdo em satdide. Esse
crescimento € resultado do aumento do uso da internet
1o acesso a informagdes, participacio em redes sociais
e utilizacdo de aplicativos web, especialmente desde
dispositivos méveis. Termos como big data, mineragio
de dados (data mining), de texto (fext mining) e da
web (web mining) passaram a fazer parte do vocabu-
lario da pesquisa em satide populacional.!

Adisponibilidade em formato

digital de bases epidemioldgicas,
administrativas e clinicas, assim
como de técnicas de record linkage
que permitem sua vinculagdo,
consolidaram, nas ultimas décadas, o
uso de dados secunddrios na pesquisa
e avalia¢do em satide.

Eindiscutivel que 0 maior volume e variedade de dados,
juntamente com a aplicaco de técnicas para extracio de
conhecimento, contribui para a pesquisa e avaliacio em
saide. Entretanto, alguns problemas podem limitar os
ganhos potenciais do uso desse rico acervo de dados. O
perfil selecionado de usudrios dos servigos disponiveis
na internet, a aplicacio pelos gestores desses servicos
de filtros que ndo sdo divulgados e a vulnerabilidade
para a identificacdo de correlagdes entre eventos
explicados somente pelo acaso sio questdes que devem
ser consideradas.?? Iniciativas como, por exemplo, o
programa Big Data to Knowledge (BD2K), implementado
pelo National Institute of Health dos Estados Unidos da
América (NIH/USA), buscam explorar o potencial do big
data na pesquisa em satide populacional.*

Ainda que a era do big data em satide se encontre em
seu estdgio inicial,’ a disponibilidade em formato digital
de bases epidemioldgicas, administrativas e clinicas, assim
como de técnicas de record linkage que permitem sua
vinculagdo, consolidaram, nas ultimas décadas, o uso de
dados secunddrios na pesquisa e avaliacio em satide.

Este artigo tem por objetivo discutir as técnicas de
record linkage, seus aspectos metodoldgicos e éticos,
assim como sua aplicacdo na construcio de registros
populacionais. Por fim, é feita uma reflexio sobre os

desafios para a pesquisa baseada no uso de técnicas
de RL no Brasil.

Record linkage

Record linkage (RL) é o processo de (i) combinaczio de
registros de um mesmo individuo presentes em duas bases
de dados distintas, ou de (ii) identifica¢do, em uma mesma
base, de registros que se referem 20 mesmo individuo.®

A combinagdo de bases de dados traz como vantagem
permitir que hipiteses etiolégicas possam ser melhor explo-
radas com o uso de dados secunddrios, uma vez que torna
disponivel para anlise um conjunto maior de varidveis, faci-
litando o ajuste para variaveis de confusio. Qutra vantagem
da aplicagdo do RL é possibilitar a realizacio de estudos
longitudinais, retrospectivos ou prospectivos.” Pode-se,
inclusive, acompanhar a ocorréncia de eventos de satide
no curso devida de um individuo, desde o nascimento até a
morte.® O RLtambém é empregado na melhora da qualida-
de de dados de bases de satide, permitindo a identificacio
e eliminagio de registros duplicados, o preenchimento de
dados faltantes, a correcio de campos registrados com
valores ndo vilidos, assim como a corre¢io de subregistro.”

Técnicas de RL

Quando as bases a serem vinculadas apresentam um
identificador univoco, o RL é relativamente simples, pois
a maioria dos programas gerenciadores de bases de
dados e dos pacotes estatisticos trazem comandos para a
realizacio da vinculacio baseada em um campo-chave.
Entretanto, 2 maioria das bases de interesse para estudos
na drea de satide nio apresenta um identificador univoco
comum, sendo necessirio empregar muiltiplos campos
que armazenam dados pessoais. Nesse caso, 0 RL envolve
vdrias etapas, empregando distintas estratégias em cada
uma delas. Uma discussdo abrangente e atualizada sobre
as diferentes estratégias disponiveis pode ser encontrada
no livro de Peter Christen.® Sdo apresentadas a seguir, de
forma resumida, as principais etapas envolvidas em RL.

A primeira etapa consiste no pré-processamento das
bases, que abrange a limpeza de dados, a padroniza-
¢do de contetdos e formatos, a quebra dos campos
‘nome’ e ‘endereco’ em seus componentes (parsing)
e a criacdo de codigos fonéticos. O pré-processamento
é realizado apenas uma vez em cada base, e as bases
limpas e padronizadas resultantes podem ser utilizadas
em projetos futuros de vinculacio de dados.
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A etapa seguinte vem a ser a indexagdo ou blocagem
(do termo em inglés blocking), com o propdsito de
reduzir o nimero de /inks de registros que serdo
enviados para comparacio e classificacdo. O processo
tradicional consiste em particionar os dois arquivos,
relativamente aos valores de um ou mais campos
constitutivos da chave de indexagiio — por exemplo:
sexo + codigo fonético do primeiro nome + c6digo
fonético do tltimo nome. As comparactes de registros
sdo, entdo, restritas a registros que concordam no
valor dessa chave. A indexago é um trade-off entre
comparar muitos pares de registros e a vulnerabilidade
aperda de links verdadeiros. Com o objetivo de mini-
mizar essas perdas, os projetos de vinculacio de bases
sdo realizados em muiltiplos passos, empregando-se,
em cada um deles, uma chave de indexagio formada
por uma combinaco diferente de campos.

Os links formados na etapa anterior s3o proces-
sados nas etapas de comparagdo e classificacio. Na
comparagio, sao empregadas fungdes exatas ou apro-
ximadas, que indicam semelhanca entre dois atributos
(concordéncia parcial). As fun¢des de comparagio
sdo especificas para cada tipo de dado — por exemplo:
cadeias de caracteres, nimeros, datas. Para cada /ink
de registros, o resultado relativo 2 similaridade de
cada atributo é armazenado em um vetor numérico.
Finalmente, o vetor de similaridade é empregado no
processo de classificacio automatica, considerando-se
que se a semelhanca entre dois registros ¢ tdo evidente,
o mais provéivel é ambos os registros referirem-se a0
mesmo individuo. O resultado final € a classificagio
do link em par verdadeiro ou falso; sendo, em caso
de duvida sobre o par, os registros sio encaminhados
para revisao manual.

As técnicas de /inkage mais frequentemente
empregadas sdo a deterministica e a probabilistica.
As técnicas deterministicas usam funcgdes exatas de
comparagio e abordagem classificatoria fundada
em regras definidas e baseadas em conhecimento
especializado, sendo necessério desenvolver rotinas de
computacio especificas para cada projeto. Ja a técnica
probabilistica, baseada no modelo de Fellegi & Sunter,'
utiliza fungdes de comparacdo aproximadas. Pesos
diferentes sdo atribuidos a cada campo com base em
seu poder de discriminacio e vulnerabilidade ao erro,
sendo calculado um escore indicativo do quao verossimil
¢ dois registros pertencerem a0 mesmo individuo.
Trata-se de uma solugfo geral, aplicivel a diferentes
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projetos de linkage. Uma série de softwares open
source e comerciais implementam essa técnica,® que
ndo requer habilidades especiais em programacio. O
software OpenReclink (http://reclink sourceforge.net/),"
desenvolvido pelos autores deste artigo, implementa o
modelo de Fellegi & Sunter e representa uma evolucdo do
software Reclink."2 Aversao open, além do codigo aberto,
traz como novidades seu cariter de multiplataforma,
multilinguagem e uma revisao da rotina de deduplicagdo.
Aversdo Linux ja estd em uso corrente, no laboratério do
Instituto de Estudos em Satide Coletiva da Universidade
Federal do Rio de Janeiro (IESC-UFR]) (LinkDataPop),
no desenvolvimento de projetos de grande porte,
apresentando boa performance e estabilidade. Uma
alternativa a0s modelos anteriormente descritos é o uso de
rotinas baseadas em aprendizado de maquina (machine
learning). Esse modelo é implementado pelo soffware
ChoiceMaker (http://oscmt.sourceforge.net/), o0 mesmo
adotado pelo The Centre for Health Record Linkage
(CheReL) (NSW, Austrdlia).”* O modelo de classificacio
baseia-se na utilizacio de regras, que sdo ponderadas
aplicando-se técnicas de aprendizado de maquina. O peso
de cada regra é empregado para o cdlculo de um escore
que indica qudo verossimil é dois registros pertencerem
a0 mesmo individuo.

Afigura lilustraatelainicial do programa OpenReclink.

Independentemente do modelo adotado, uma parte
dos links classificados como objeto de divida na etapa
de classificaciio automdtica necessitard ser submetida
arevisdo manual, para sua classificacio definitiva. Esta
etapa demanda, portanto, o maior consumo de recur-
sos humanos e horas para sua realizagdo. Por exemplo,
em um estudo realizado por estes pesquisadores, com
0 objetivo de identificar o nimeros de filhos vivos
anteriores de mulheres que tiveram filhos nascidos
vivos no estado do Rio de Janeiro entre 2007 e 2008,
foi processada uma base com cerca de 2.400.000 re-
gistros, e consumidas cerca de 800 horas no processo
de revisdo. Para otimizar o processo de revisao manual,
tomando-se por base a experiéncia de especialistas em
revisdo, foi desenvolvida uma rotina de classificagio
automadtica de /inks baseada em 20 critérios distintos,
gerando uma nota final para cada link. O algoritmo
foi testado em uma aplicacio envolvendo o linkage
entre as bases do Sistema de Informacio de Agravos
de Notificagio — Aids (Sinan-Aids) e do Sistema de
InformacGes sobre Mortalidade (SIM), demonstrando
boa performance."
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OpenReclLink

Figura 1 - Tela inicial do programa OpenReclink, com menu de processos no topo

A tltima etapa de um projeto de linkage de bases
de dados deve envolver a avaliacio da qualidade do
processo em termos de proporc¢io de pares que
deixaram de ser formados, a despeito de se referirem
a0 mesmo individuo, e de pares falsos, i.e., associando
individuos diferentes. Todavia, essa etapa é pouco
valorizada em estudos brasileiros que empregam
técnicas de RL.” E preciso dedicar maior aten¢io
a avaliacdo dos processos de linkage realizados
no Brasil, haja vista a informacfo sobre endereco
registrada em nossas bases de dados nem sempre
permitir sua utilizacdo no processamento automatico,
e alguns sobrenomes (ex. Silva) e nomes (ex. Maria)
serem bastante frequentes no Brasil,'* aumentando
a vulnerabilidade para a formacdo de pares falso-
positivos na etapa de classificacio automdtica.

Etica e privacidade

Desde a publicacdo dos artigos seminais sobre RL
de Newcombe e colaboradores'” e de Fellegi & Sunter'®

ao final das décadas de 1950 e 1960, respectivamente,
novas tecnologias de informacio foram introduzidas,
levando a um aumento expressivo da capacidade de
armazenamento e processamento de bases de dados.
0 livro de Peter Christen,’ ja mencionado neste artigo,
discute varias solucoes capazes de otimizar o RL, tanto
em termos de tempo de processamento como de acur-
cia. Hoje, a maior barreira para a aplicacdo de técnicas
de RL na pesquisa e avaliagio em satide nio reside
na técnica e sim na ética, uma vez que a maioria dos
processos de RL demanda o acesso a dados pessoais.

Virios paises do mundo contam com legislacdes
orientadas a protecao individual, no que tange a utili-
zacdo de dados pessoais em pesquisas e avaliacoes de
satde. Essas legislacoes determinam que o acesso a0s
dados somente possa ser feito mediante autorizacio do
individuo. Reconhecendo a necessidade da busca de
um equilibrio entre a garantia dos direitos individuais e
os potenciais ganhos para a satide da coletividade, es-
sas mesmas legislacOes, geralmente, tratam o uso para
pesquisa como uma excecio legitima, permitindo que
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0 acesso a dados pessoais seja feito sem esse consenti-
mento, desde que o projeto de pesquisa atenda a uma
série de requisitos. Entre esses requisitos, a proposta
do estudo deve estar de acordo com certas diretrizes
éticas para ser aprovada por um comité de ética em
pesquisa habilitado. As diretrizes éticas para estudos
epidemioldgicos adotadas pelo Council for Interna-
tional Organizations of Medical Sciences (CIOMS)"
preveem a liberacdo da exigéncia do consentimento
livre e esclarecido quando: a pergunta da pesquisa é
relevante para a sociedade; a pergunta implica risco
minimo para o sujeito da pesquisa; os pesquisadores
asseguram a ndo violacdo de direitos individuais e
coletivos; sdo adotadas normas que garantem a segu-
ranga, a privacidade e o anonimato das informagdes; e
asolicitacdo de consentimento inviabilizaria o estudo,
pela dificuldade em operacionalizi-lo.

Em uma revisdo sistemdtica, encontrou-se uma
proporcio elevada de pedidos de consentimento para
RL na maioria dos estudos observados,* embora quase
todos os casos em que o consentimento foi solicitado
envolvessem coleta de dados primdrios. A experiéncia
com a solicitagio de consentimento diretamente a po-
pulagdo geral — por exemplo, em programas de doagfo
de 6rgios — sugere que sua operacionalizacio seja
mais problemadtica ainda, sofrendo, inclusive, influ-
éncia do tipo de questdo apresentada pela solicitacio
— consentimento explicito (opt in) versus consenti-
mento implicito (opt out).*' Um relatorio elaborado
pelo Committee on Health Research and the Privacy of
Health Information/Institute of Medicine* recomenda
que a solicitagdo do consentimento esclarecido sobre
0 uso de informacGes pessoais para fins da pesquisa
e avaliacdo em satide seja substituida por uma maior
énfase na implementacio de medidas que garantam
transparéncia ao uso, seguranca e confidencialidade
das informacdes utilizadas. Austrdlia,” Canadd* e
Pais de Gales,” por exemplo, tm experiéncia con-
solidada na implantacio de unidades de vinculacio
de dados, que proporcionam um ambiente seguro
para o armazenamento e processamento de dados
identificados, e a0 mesmo tempo, adotam modelos
de governanca de dados que asseguram um equili-
brio entre a preservacio do direito a privacidade e os
ganhos potenciais advindos de seu uso na avaliagio e
pesquisa populacional.

No Brasil, em 2011, foi promulgada a Lei de Aces-
so a Informacdo (Lei ordindria no 12.527, de 18 de
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novembro de 2011),%* que regulamenta o direito ao
acesso 2 informacio publica. No que diz respeito as
informagdes pessoais, a Lei determina que esse acesso
seja feito exclusivamente com o consentimento da
pessoa. A mesma Lei admite, entretanto, a desobri-
gacido desse consentimento em algumas situacdes,
incluindo a realizacio de pesquisa cientifica. Em julho
de 2015, foi encerrado o periodo de consulta piiblica
a0 anteprojeto de lei para a protecio de dados pes-
soais (http://pensando.mj.gov.br/dadospessoais/). O
texto desse anteprojeto também prevé que a pesquisa
cientifica seja tratada como excecdo no que tange a
exigéncia do consentimento, sem apresentar maiores
detalhes — a serem definidos, provavelmente, mediante
regulamentaciio complementar. J4 a Resolugio do
Conselho Nacional de Satide (CNS) n° 466, de 12 de
dezembro de 2012, a0 regulamentar a pesquisa envol-
vendo seres humanos (http://conselho.saude.gov.br/
resolucoes/2012/Reso466.pdf), prevé a dispensa do
consentimento em seu capitulo IV, item 8:
[...] Nos casos em que seja invidvel a obtencio do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido ou
que esta obtencgdo signifique riscos substanciais
a privacidade e confidencialidade dos dados do
participante ou aos vinculos de confianga entre
pesquisador e pesquisado, a dispensa do TCLE
deve ser justificadamente solicitada pelo pesqui-
sador responsével ao Sistema CEP/CONEP, para
apreciacio, sem prejuizo do posterior processo
de esclarecimento.
Portanto, de forma semelhante a outros paises,
a legislacdo brasileira, 20 mesmo tempo que busca
assegurar o direito 2 privacidade, admite a liberacio
do pedido de consentimento de individuos para utili-
zacdo de suas informacoes em situacoes de pesquisa,
buscando alcancar um equilibrio entre a necessidade
de protecdo dos direitos individuais e os potencias
ganhos para a sociedade.

Unidades de vinculacao de dados (data
linkage units)

Com relagdo as aplicaces de RL, uma das mais inte-
ressantes € sua utilidade para a construgio de registros
de satde. Esses registros sio formados pela integracao
rotineira de bases de saide (vitais, administrativas,
clinicas...) e de outros setores (educacio, por ex.).
Uma vez constituidos, os registros permitem, de forma
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eficiente e preservando a privacidade, gerar bases es-
pecificas capazes de responder a questdes de interesse
para a pesquisa e a avaliacio em satide. Ademais, 0 RL
permite que dados coletados primariamente possam
ser integrados com as bases do registro, auxiliando o
seguimento longitudinal de participantes. Os registros
sdo implantados em unidades dotadas de infraestrutura
suficiente para garantir o processamento e a custodia
segura de grande volume de dados identificados.
Lembre-se que todas as unidades realizam a gover-
nanga dos dados, segundo protocolos publicizados.

Os paises com experiéncias mais consolidadas na
implantacio desse modelo de unidade de vinculagdo
de dados sdo Austrilia, Canadd, Pais de Gales e Es-
cocia. Desde 2007, a Austrdlia vem implementando
uma rede nacional de unidades de /inkage de dados
(The Population Health Research Network [PHRN])
(http://www.phrn.org.au/about-us/overview). Mais
recentemente, foi implantada no Reino Unido uma
rede formada por quatro unidades de /inkage de
dados, The Farr Institute of Health Informatics Re-
search (http://www.farrinstitute.org/). Embora os
modelos dessas unidades variem em alguns aspec-
tos,”” todos tém como missdo (i) integrar bases de
dados de natureza diversa e (ii) disponibilizar bases
derivadas ndo identificadas para fins de avaliacdo e
pesquisa. Essas unidade também s3o encarregadas de
desenvolver técnicas de processamento e andlise de
dados secunddrios, além de promover a capacitagio
de técnicos em satide e pesquisadores nas temdticas
de RL e andlise de dados secunddrios.

Em 2008, foi criada a International Health Data
Linkage Network (IHDLN) (http://www.ipdln.org/),
uma rede internacional com o propdsito de estimular
acooperagdo entre pesquisadores e unidades de data
linkage em temas como tecnologia de informagdo, RL e
andlise de dados secunddrios. Em 2014, no sentido de
melhor caracterizar o tipo de pesquisa realizada pelos
membros dessa rede internacional, ela passou a se
denominar The International Population Data Linkage
Network (IPDLN). Atualmente, sdo afiliadas a rede 23
unidades /inkage de dados, localizadas na Austrélia
(nove), Canad (sete), Reino Unido (cinco), Alemanha
(uma) e Nova Zelandia (uma). Considerando-se o pais
de origem dos pesquisadores membros — 34 paises
—, a representatividade geogrifica é maior. O Brasil,
até o momento da elaboragdo deste artigo, é o tinico
pais da América do Sul com membros participantes.

Experiéncia brasileira em RL

Artigos sobre RL em satide no Brasil comecaram a
ser publicados em meados da década de 1990.% Desde
entdo, essa producdo vem aumentando, em nimero
e variedade de autores e instituicoes de origem. Uma
busca realizada na base PubMed em 11 de outubro
de 2015, empregando a chave ‘record linkage AND
(Brasil OR Brazil)’, levantou 68 artigos. Contudo, é
importante considerar que esse nimero nio reflete
a produgdo total de manuscritos, muitos publicados
em periddicos ndo indexados na base PubMed. Um
exemplo destes é o nimero temdtico do periddico
Cadernos de Saiide Coletiva dedicado ao RL (http://
www.cadernos.iesc.ufrj.br/cadernos/index.php/
features-sp-417739839/2006/n02-abr-jun).

Concomitantemente as aplicacoes de RL na pesqui-
sa, também houve interesse de gestores na incorpora-
¢do do RL para reduzir a subnotificacio de eventos e
melhorar a qualidade das bases de dados em satide.
A parceria entre pesquisadores e gestores dos niveis
federal, estadual e municipal aconteceu via projetos
voltados a0 desenvolvimento de solugdes de RL, seja
10 apoio 2 vigilancia e monitoramento em satde, seja
na capacitacdo de técnicos de saide sobre o tema.
Resultado positivo dessa parceria foi a adocdo, a
partir de 2004, de técnicas de RL para correcdo da
subnotificacio de casos de aids no Sinan.”

Frente as iniimeras possibilidades da utilizagdo do RL
e seu potencial de contribuicio para o aprimoramento
da qualidade da informago em satide, e aos recentes
avangos no marco legal e regulatério (Lei de Acesso 2
Informagio e Resolugdo CNS n° 466/2012), mostram-se
necessarias mudangas na forma como a pesquisa em RL
vem sendo realizada no pafs. £ mister que o Brasil adote
um modelo nacional de vinculacdo de bases de dados
populacionais, e a experiéncia internacional, baseada
em unidades de vinculagdo de dados, pode servir como
uma referéncia para a construgio do modelo brasileiro.
£ fundamental que questdes como a especificidade da
legislacio do pais, nossa experiéncia na producio e
disseminacio de dados secunddrios, além do grande
volume e abrangéncia nacional das bases brasileiras
sejam considerados na formulacio do modelo a ser
adotado. Também € importante criar mecanismos que
permitam a pesquisadores, gestores, custodiantes de
dados e representantes da sociedade civil trabalharem
juntos, na adaptacio do modelo internacional as espe-

800 Epidemiol. Serv. Saude, Brasilia, 24(4):795-802, out-dez 2015



cificidades brasileiras. Uma iniciativa nesse sentido foi
o ‘Semindrio sobre Vinculacio de Bases de Dados na
Satide’, realizado no Rio de Janeiro-R]J, em outubro de
2014. Organizado pelo Departamento de Informdtica do
Sistema Unico de Satide (Datasus)/Ministério da Satide,
0 semindrio contou com a participacdo de atores envolvi-
dos no processo de geracio, custodia e andlise de dados
no ambito da satide, além de representantes convidados
de trés paises com marcante desenvolvimento nessa
drea: Canadd, Pais de Gales e Austrdlia. E importante
que essa iniciativa tenha seguimento, na formulacio de
um quadro de referéncia legal e operacional para as
atividades de vinculagdo de bases de dados em nosso
pais, quer para a pesquisa e andlise, quer para a gestio.
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