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Andlise do Facebook permite prevenir mortes relacionadas com epilepsia

Pistas emocionais e de stress em publicacdes podem dar indicios de morte subita

Oeiras, 1 de Margo 2022 — Grupo de investigadores demonstra que as redes sociais podem
ser usadas para detetar comportamentos que antecedem a morte subita inesperada em
pacientes com epilepsia (SUDEP, do inglés Sudden Unexpected Death in Epilepsy), a principal
causa de morte em individuos com convulsdes epiléticas ndo controladas. Os resultados do
estudo, publicados na revista Epilepsy & Behavior, revelam que a atividade de pacientes com
epilepsia nas redes sociais aumentou antes da sua morte subita. Estas alteragdes no
comportamento digital poderdo alertar para a necessidade de pdr em prdtica medidas de
prevencdo da SUDEP e contribuir para evitar mortes.

A SUDEP ocorre quando uma pessoa com epilepsia morre inesperadamente sem que seja
encontrada uma causa. Apesar de se desconhecerem os mecanismos fisiolégicos da SUDEP,
sabe-se que convulsdes frequentes sGo um fator de risco importante. A melhor estratégia de
prevencdo, atualmente, passa por manter as convulsdes sob controlo através de medicagdo,
mas ndo sé. A alteracdo de comportamentos, como a reducdo do stress e a minimizagdo de
outros fatores de risco, é também essencial para diminuir o risco de convulsées e de SUDEP. No
entanto, medir o stress e outros estados emocionais é particularmente dificil. E se existisse um
algoritmo para isso?

Esta foi precisamente a questdo que impulsionou um estudo inovador desenvolvido pelo Instituto
Gulbenkian de Ciéncia (IGC), a State University de Nova lorque, Binghamton University (SUNY),
e a Indiana University (IlU) que explorou a viabilidade de utilizar as redes sociais para
identificar padrées de comportamento que pudessem prever a SUDEP. “Quando os nossos
melhores amigos ndo estdo bem nés apercebemo-nos instantaneamente, eles balbuciam, falam
demasiado, ou menos do que o normal, o contacto visual é diferente, o tom é estranho, é fdcil
de perceber. As vezes apercebemo-nos até pelo telemével, bastando algumas palavras. E se
ao detetarmos estas alteragbes sUbitas no comportamento pudéssemos salvar a vida de um
amigo?”, observa Rion Brattig Correia, primeiro coautor do estudo e investigador do IGC e da
Binghamton University (State University de Nova lorque).

Com estas ideias em mente, os investigadores analisaram as cronologias do Facebook de seis
pacientes com epilepsia que morreram por SUDEP e utilizaram vdrias ferramentas para
decifrar as emog¢des e quaisquer marcadores de stress escondidos nas suas publicagdes escritas.
“A primeira coisa que tentdmos perceber foi simplesmente se a quantidade de texto aumentava
na plataforma imediatamente antes da sua morte. E foi isso que aconteceu!”, explica Rion.
“Para cinco dos pacientes, o nimero de palavras escritas foi significativamente maior nos seus
Ultimos dias, em comparacgdo com o resto da cronologia”. Para além disso, o tipo de palavras
usadas pelos individuos mudou e foram identificadas flutuagdes drdsticas de sentimentos nas
suas publica¢des nas semanas anteriores & sua morte. “Encontradmos alteragdes significativas no
comportamento digital dos pacientes que foram detetadas como sinais pelos nossos algoritmos”,
nota lan B. Wood, também primeiro coautor do estudo da Indiana University.

Estas alteragdes de atividade dos pacientes nas redes sociais, assim como dos sentimentos por
tras das suas publica¢des, poderdo servir como possiveis sinais de alerta para a SUDEP e guiar
medidas preventivas. “Pensdmos que a Aprendizagem Automdtica seria bastante Gtil para
revelar comportamentos dos pacientes numa panéplia de dados ndo convencionais, como as
redes sociais”, declara Luis M. Rocha, Professor George J. Klir de Ciéncia de Sistemas na
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SUNY, Investigador Principal do IGC e lider do grupo interuniversitdrio responsavel por este
estudo pioneiro financiado pelo National Institutes of Health dos EUA. Este trabalho
interdisciplinar que envolveu cientistas das dreas da informdtica e dos sistemas complexos,
investigadores clinicos e do comportamento na drea da epilepsia e que contou com o apoio da
Epilepsy Foundation of America trouxe & luz do dia resultados extremamente relevantes para
os individuos que vivem com esta doenca crénica. “Geralmente, os estudos em SUDEP ndo
consideram dados de comportamento digital como nés, focando-se apenas em dados
fisioldgicos e clinicos. Tanto quanto sabemos, esta é a primeira vez que este tipo de informagdo
é utilizado no estudo da SUDEP”, afirma o investigador principal. A Dr. Wendy Miller,
especialista em epilepsia da School of Nursing da IU que também contribuiu para o estudo,
admite que a inclusdo destes novos dados digitais pode oferecer uma viséo complementar do
comportamento dos pacientes que culmina na SUDEP e que muito frequentemente escapa nas
consultas clinicas. A especialista acrescenta que “qualquer avangco nesta drea terd, muito
provavelmente, um impacto significativo na vida das familias afetadas”.

No futuro, os autores pretendem validar o poder preditivo destes dados comportamentais
extraidos das redes sociais em estudos clinicos que envolvam mais pessoas e mais dados. Se o
comportamento digital dos pacientes se provar Gtil na previséo da SUDEP, esta andlise poderd
ser estendida a outras plataformas, para além do Facebook, ajudando a prevenir mortes por
SUDEP. “Este método poderd ser aplicado a quaisquer dados de comportamento digital, como
SMS ou chats, chamadas telefénicas, entre outros”, clarifica lan.

Financiada pelo National Institutes of Health (National Library of Medicine) dos EUA, a equipa
estd atualmente a desenvolver um servigco online personalizado para a epilepsia, o myAuraq,
que incluird vdrios dados clinicos e ndo clinicos, nomeadamente autorrelatos dos pacientes sobre
convulsdes, aderéncia d medicagdo e consultas. Este servigo intuitivo ird incluir também uma
opgdo para os utilizadores doarem as suas redes sociais, tornando estes dados mais acessiveis
para estudos de maiores dimensdes.

Estudo original: lan B. Wood, Rion Brattig Correia, Wendy R. Miller, Luis M. Rocha (2022).
Small Cohort of Epilepsy Patients Showed Increased Activity on Facebook before Sudden
Unexpected Death. Epilepsy & Behavior.
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