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Resumo: Este estudo objetiva desenvolver um protocolo eletronico com

informacdes estruturadas e especificas para o atendimento e acompanhamento
do paciente com doenca celiaca, disponivel na web, e avalid-lo em termos de
usabilidade. A estruturacdo dos dados clinicos foi feita por andlise de
formuldrios para consulta, prontudrios ¢ um protocolo clinico. Um protocolo
para o atendimento durante a consulta para fins de diagndstico clinico foi

esquematizado e o sistema computacional web foi modelado e construido para
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Desenvolvimento e Avaliagdo de um Protocolo Eletronico para Atendimento e Monitoramento do
Paciente com Doenca

suportar a implementacdo deste protocolo. Para a avaliacdo da usabilidade do
sistema web, foi utilizado o questiondrio System Usability Scale (SUS). O
SUS-score resultou em um valor médio de 83,5+10,0, o que indica que o
sistema web foi considerado de ficil uso e de acordo com a satisfacdo do
usudrio. O sistema web implementou adequadamente o protocolo. A utilizacio
do protocolo eletrdnico mostrou-se valida para o atendimento e monitoramento
do paciente com doenca celiaca, pois manteve a especificidade dos dados

clinicos e a rotina dos profissionais envolvidos.

Palavras-chave: Informética em Satide, Protocolo Eletrdnico, Doenga Celiaca.

Abstract: This study aim to develop a medical e-protocol containing
structured and specific information to treat and follow up patients with celiac
disease, and to assess its usability. The format and items of the e-form for
collection of clinical data was decided on after the study of medical forms,
filed medical records and a protocol normally followed. An improved protocol
for diagnosing the disease was suggested and a web computer system was
modeled to implement this study protocol. The web system usability was
assessed using the System Usability Scale (SUS) questionnaire. The average
SUS score achieved was 83.5+10, indicating that the web system is easy to use
and fulfills the expectations of the user. The web system implemented the
protocol properly. The use of the e-protocol was entirely adequate for clinical
data collection and follow up of patients with celiac disease, as it had the usual
clinical specificity and did not disrupted the routine work of the professionals

involved.
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1 Introducao

Um protocolo clinico é um projeto preciso e detalhado para o estudo de um problema
médico ou biomédico e/ou projetos para um regime de terapia [1]. Entende-se que deva
conter itens como definicio e que sinais/sintomas sejam indicados para observacdo e
composicdo da suspeita diagndstica, com posterior planejamento do tratamento de um
problema clinico.

A doenga celiaca é definida como uma intolerancia permanente ao gliten, proteina
presente no trigo, centeio e cevada, caracterizada por ser uma enteropatia mediada por
células T, que acomete individuos geneticamente susceptiveis, cuja prevaléncia é de 1:214
habitantes na cidade de Sdo Paulo [2]. O diagndstico da doenca celiaca ¢ uma tarefa
complexa, uma vez que, além da forma cldssica que se manifesta com diarréia cronica,
parcela considerdvel de pacientes com doenca celiaca ndo apresenta sintomas gastrintestinais
e apresenta sintomas isolados ou em conjunto de diferentes sistemas, como por exemplo,
hematopoiético, enddcrino, reprodutor, locomotor e neurolégico [3-5]. Deve-se também
ressaltar que a chance de desenvolver a doenga celiaca € maior nos grupos de risco como nos
familiares de primeiro grau, pacientes com doencgas auto-imunes, com sindrome de Down e
sindrome de Turner. Para a confirmagcdo da suspeita diagndstica da doenca celiaca
indispensdvel a realizagdo de bidpsia do intestino delgado [6]. Apés o diagndstico, é
importante o monitoramento por meio de testes soroldgicos e avalia¢do clinica [7].

[¢N

Desta forma, entende-se que a introdu¢do de um protocolo eletronico é uma proposta
importante para auxiliar o levantamento de uma hipétese diagndstica inicial e
acompanhamento do paciente celiaco durante e apdés o diagnéstico. Um sistema web pode
suportar o protocolo clinico, de forma a possibilitar a utilizacdo de ferramentas que possam
relacionar esses dados a fim de facilitar a avaliacdo continua do paciente. A utilizacdo de
protocolos eletronicos durante as consultas clinicas é um recurso importante para promover
maior aderéncia a padronizacdo do processo diagndstico e de tratamento, pois ndo € possivel
modificar a estrutura ou néo realizar etapas. Os referidos protocolos eletrdnicos podem ser
mais detalhados e dindmicos que os guidelines ou diagramas de fluxo, possibilitando gerar
instrucdes especificas para a terapia do paciente [8] e integrar técnicas de inteligéncia
artificial para andlise de dados clinicos e biomédicos, tornando-o ainda mais amigdvel e util
no ponto de cuidado. A aplicacdo em medicina de técnicas de inteligéncia artificial tem se
mostrado efetiva em diversas aplicacdes [9, 10].

Vale ressaltar ainda que, para o sucesso de um sistema web é importante que as
informacdes estejam de acordo com as necessidades e exigéncias dos usudrios durante o
desenvolvimento do sistema, o que pode ser avaliado por meio da usabilidade. A usabilidade
¢ uma métrica importante, relacionada a facilidade de uso da interface. Um dos métodos de
andlise engloba cinco componentes de qualidade: facilidade de aprendizagem, eficiéncia,
facilidade de memoriza¢do, minimizacdo dos erros e satisfagcdo [11].
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O objetivo deste estudo foi desenvolver um protocolo eletronico com informagdes
estruturadas e avaliar o sistema web que o suporta em termos de usabilidade, junto aos
médicos, para que possa auxiliar a obten¢do de uma hipétese diagndstica e acompanhamento
do paciente com doenga celfaca.

2  Meétodos

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal
de Sao Paulo (UNIFESP), sob o protocolo nimero 0927/08, e foi conduzido no Ambulatério
de Gastroenterologia Pediatridtrica da Universidade Federal de Sao Paulo. Neste servigo, a
utilizagdo de um protocolo e utilizacdo de um formuldrio em papel para anamnese, exame
fisico e exames laboratoriais dos pacientes com doenga celiaca era integrante da rotina
médica.

2.1 Etapa 1

Para suportar a informatizagdo do protocolo foi necessdrio, inicialmente, estruturar os
dados clinicos e como eram conduzidas as consultas clinicas de forma a levantar uma
hip6tese diagndstica e determinar o processo terapéutico.

A estruturagdo dos dados clinicos foi realizada a partir da andlise de formuldrios para
consulta clinica (primeira consulta e evolucio clinica), disponiveis em papel e utilizados para
consulta por médicos, além da andlise de prontudrios em papel. Neste periodo, foi possivel
rever e inserir novos campos, de forma a melhorar a estrutura dos dados clinicos no sistema
web.

Para determinar o processo para atendimento e monitoramento, foi necessirio o
acompanhamento de consultas e a andlise do Protocolo Clinico e Diretrizes da Doenga
Celiaca [12].

2.2 Etapa 2

Com os dados clinicos estruturados, foi iniciada a elaborag@o e construg@o do sistema
web. A modelagem do sistema foi realizada utilizando UML (Unified Modeling Language).
A andlise de requisitos evidenciou o caso de uso “Realizar consulta”, mostrado na Figura 1.

Este sistema foi desenvolvido para utiliza¢cdo em um ambulatério em que os médicos
atendentes s@o assistidos por um preceptor.

Apés a realizacdo da andlise de requisitos e modelagem, um sistema computacional
web foi codificado em PHP (Hypertext Preprocessor) e o Sistema Gerenciador de Banco de
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Dados (SGBD) escolhido foi o MySql versdo 5.0. A Figura 2 mostra parte do diagrama de
classes do sistema.

Atende o
paciente
Preenche o \
formularlo
Medlco
Paciente

Recupera(;ao
dos dados %
Verificagdo

Preceptor

Figura 1. Caso de uso “Realizar consulta” do sistema.

23Etapa 3

Nesta etapa, uma avaliagdo preliminar foi realizada para verificar a adequagdo do
sistema web aos usudrios.

Para avaliar a usabilidade do sistema, foi utilizado o questiondrio System Usability
Scale (SUS) [13]. O SUS € um questiondrio em lingua inglesa que possibilita uma avalia¢do
subjetiva simples, composta por dez itens, que mostra uma visdo global do usudrio em
relacdo ao sistema e € possivel reconhecer os componentes de qualidade indicados por
Nielsen [11], a saber: facilidade de aprendizagem, eficiéncia, facilidade de memorizacdo,
minimizag¢do dos erros e satisfacdo.

Para preservar o conteido do questiondrio, foi realizada uma traducdo reversa para a
lingua portuguesa. As questdes foram traduzidas para a lingua portuguesa e, a seguir, um
tradutor profissional realizou a traducio para a lingua inglesa. Foi necessdrio que a traducio
para a lingua portuguesa mantivesse o significado e estrutura do texto, de forma a se
conseguir uma traducio reversa muito préxima do texto original [14].

A avaliacdo do sistema web foi realizada em julho de 2008 por dez pediatras,
especializandos e preceptores do Ambulatério de Gastroenterologia Pediatridtrica da
Universidade Federal de Sao Paulo.

A cada usudrio foi solicitado que interagisse com o sistema, por cerca de 20 minutos,
de forma a conseguir executar a tarefa minima de realizar o preenchimento do formulario
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eletrdnico e recuperd-lo, inserindo dados e utilizando os recursos. A seguir, deveriam
responder ao questiondrio em papel. Nao houve treinamento anterior a esse contato.

Consulta —
I Paciente I _ I Médico I
I Protocolo I _ Verifica I Preceptor l
Anamnese

I

Exame Fisico

I Resultado de exames clinicos

I Hipotese diagndstica

Conduta |
|
1

Figura 2. Parte do diagrama de classes do sistema.

3 Resultados

A estruturacido dos dados clinicos revelou que, além dos sinais/sintomas especificos
da doenca celfaca, o histérico familiar, alimentar e identificagcdo em grupos de risco devem
ser investigados na primeira consulta. Na evolucdo clinica, os sintomas caracteristicos da
doenca celiaca devem ser continuamente verificados.

A Figura 3 mostra o protocolo esquematizado para a realizagdo do atendimento para
primeira consulta e retorno, detalhando quais dados clinicos sdo necessdrios investigar. Caso

haja suspeita diagndstica de doenca celiaca, a conduta a ser seguida é a indicada pelo
fluxograma de diagnéstico da doenca celiaca [13].

A Figura 4 mostra parte do formuldrio eletrénico referente a anamnese da primeira
consulta do sistema web construido.

O sistema possibilitou disponibilizar para o médico o registro, recuperacdo e
ferramentas para andlise (curvas de crescimento: peso/idade, estatura/idade, peso/estatura e
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perimetro cefédlico/idade, cédlculo automético do z-score, acompanhamento da dieta isenta de
gliten e transgressdes) dos dados do paciente.

Dados demograficos Anamnese

eRecuperar dados demogrificos do sistema web. Primeira consulta

eIndicar sintomas referentes a diarréia cronica, distensao
abdominal e perda de peso.

«Indicar sintomas referentes a falta de apetite, altera¢io de
S humor (irritabilidade/apatia), vomitos e anemia.

eIndicar a ocorréncia de outros sintomas referentes a DC.

eLevantar histérico familiar referente a DC.

eVerificar a ocorréncia de fatores de risco.

= Retorno

eVerificar a evolu¢do dos sintomas indicados anteriormente.

«Verificar a ocorréncia de novos si

!

Exame Fisico Hipétese Diagnostica
Primeira consulta/ Retorno «0 sistema recupera os dados clinicos referentes a doenga

celiaca e indica a possivel forma de ocorréncia de acordo com

« Inserir dados clinicos gerais: peso, estatura, perimetro os sintomas.

cefilico, ura, tanner, PA, iiéncia cardiacae eVerifi slculo d . . "
respiratéria, estado geral, aspecto geral (palidez, cianose, enficaro calculo do z-score € acessar curva de crescimento -
ictericia...) « Indicar a hipétese diagnéstica.

= Verificar alteragbes gerais: pele, cranio, olhos...

eSubcutaneo: avaliar o tecido celular subcutaneo e a presenca
de edemas caracteristicos de DC.

= Alteragtes odontoldgicas: verificar a ocorréncia de hipoplasia
do esmalte dentario.

eVerificar os di parelhos: cardior orio, di orio,
osteo-articular (presenca de artralgias ou artrites).

= Verificar distirbios neurolégicos.

 Verificar outros sinais.

—_—

Figura 3. Estrutura do protocolo de atendimento (primeira consulta e retorno) e monitoramento.

A avaliagdo da usabilidade realizada pelos médicos por meio do questiondrio SUS
revelou que o valor SUS score do sistema €, em média de 83,5 + 10,0, o que indicou que o
sistema web apresentou excelente usabilidade [15].

Especificamente, em relagdo aos componentes de qualidade apontados por Nielsen
[11], as notas médias obtidas foram (amplitude: 0 a 4): i) facilidade de aprendizagem: 3.2; ii)
eficiéncia: 3.7; iii) facilidade de memorizacdo: 3.5; iv) minimiza¢do dos erros: 3.3; v)
satisfacdo: 3.3.

O desenvolvimento do protocolo eletrdnico foi baseado na adequacio de elementos ja
utilizados pelos usudrios em seu processo de trabalho. Entende-se que desta forma, a rotina
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dos processos realizados pelos médicos para o diagndstico clinico ndo foi alterada, o que
pode propiciar melhor aderéncia ao sistema de controle.

e ——

: Universidade Federal de Sao l’.u.-ino
!? Escola Paulista de Medicina

Anamamse  Ansmsese 11 Cxame Pisin  Dachew Fammes & Babpaias  Wpdtese Disgndetic s Condeta

Figura 4. Parte do formuldrio eletronico para anamnese (primeira consulta) correspondente aos
sintomas gerais.

Terraz et al. [16] demonstraram que a utiliza¢do de um guideline eletronico suportado
por um website para andlise de casos clinicos e solicitacdo de colonoscopia foi bem aceita e
considerada fécil para 86% dos médicos. Entende-se, portanto, que manter os elementos ja
conhecidos da pritica médica € importante para a adequagdo aos meios eletronicos.

A utilizagdo de um protocolo durante a consulta clinica mostrou-se importante para
contemplar a especificidade dos dados necessdrios para a investiga¢do da doenga celiaca.

Os beneficios da utilizacdo de protocolos suportados por meios eletrdnicos foram
confirmados por Morris [17]. A padroniza¢do de procedimentos, a possibilidade de inser¢do
de algoritmos para alerta, geracdo de instrucdes especificas e a incorporacdo de regras
complexas foram descritos como elementos positivos para a pratica médica e seguranca dos
pacientes.

Neste estudo, descreveu-se a fase inicial do projeto. A fase seguinte consistird na
criacdo de uma base de dados retrospectivos, cuja andlise, a luz das técnicas de inteligéncia
artificial, possibilitard obter um conjunto de regras complexas para a criacdo de um
classificador automdtico para reconhecimento da doenga celiaca e de um sistema de alertas
para auxiliar aquisi¢cdo de dados durante a anamnese e exame fisico.
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Especificamente para o problema do diagnéstico da doenca celiaca ndo foram
encontrados estudos tendo por objetivo a utilizacdo de técnicas de inteligéncia artificial para
seu reconhecimento. Trabalhos correlatos constam da utiliza¢do de redes neurais artificiais e
discriminante linear em gastroenterologia, descrita por Lahner et al. [18] para apoiar o
diagndstico de gastrite atréfica que resultou em uma acurdcia maior que 90% para o seu
reconhecimento, utilizando a ocorréncia de sintomas e resultados de testes soroldgicos.
Lahner et al. [19] utilizou redes neurais artificiais e obteve uma acurdcia acima de 59% para
o reconhecimento de distirbios da tiredide para pacientes com gastrite atréfica. Grossi [20]
demonstrou, por meio de uma revisdo, que técnicas baseadas em redes neurais artificiais
podem melhorar a taxa de acerto na classificacdo diagndstica comparada a métodos
estatisticos tradicionais.

As ferramentas computacionais citadas mostraram-se importantes para auxiliar a
conduta clinica, em especial, o resumo dos sintomas tipicos e atipicos da doenca celiaca e o
acompanhamento do tratamento que consiste em dieta isenta de gliten.

Em relacdo a avaliacdo de usabilidade, o questiondrio SUS foi escolhido por tratar-se
de um instrumento simples, composto por um pequeno nimero de questdes. Apesar da
subjetividade das questdes, ele nos indica adequadamente o nivel de satisfacdo do usudrio.

O questiondrio foi aplicado aos usudrios imediatos do sistema. Apesar da amostra
restrita, o resultado foi relevante e mostrou potencial aderéncia ao sistema. O valor obtido
para o SUS-score foi superior ao obtido em outro estudo que avaliou um prontudrio
eletrdnico para fisioterapia (79,37 £ 5,55) [21].

Concluiu-se que a utilizacdo de um protocolo eletronico para atendimento e
monitoramento do paciente celiaco, assim como a avaliagdo da usabilidade mostraram-se
adequados as necessidades dos usudrios, o que corrobora a idéia de que sistemas centrados
no usudrio sdo importantes para o desenvolvimento de sistemas web.

Essa avaliacdo preliminar possibilitou verificar a interacdo entre o sistema e o0s
usudrios. Outra avaliacdo de usabilidade, mais completa, serd realizada num segundo
momento.

Nesse interim, espera-se que este trabalho possa contribuir para o estabelecimento de
um meio computacional como ferramenta para auxiliar a tomada de decisdo médica de forma
eficiente e confidvel.
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