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Educative Therapeutic Tool to Promote the
Empowerment of Disabled People

Y. P. Rybarczyk and D. Vernay

Abstract— The therapeutic patient education (TPE) aims at
helping patients to understand diseases and treatments, and
collaborate in healthcare by taking an active role in the
management of a chronic disease. This transition from the
classical patient compliance to empowerment is a revolutionary
concept in medicine. However, this consensual idea is not easy to
implement. A patient with a chronic disease is surrounded by
several health professionals who use their own technical
language, which impedes the interdisciplinary exchange of
information between specialists and from the caregiver to the
patient. In order to enhance the TPE, we have developed a Web-
based application that permits a customized and strategic
evaluation of neuromuscular deficiencies as a whole. The
project’s main challenge is to construct a tool which is accessible
for ordinary people but still maintains useful information for
professionals. The proposed approach promotes an active
involvement of the patient, by allowing for self-evaluation.
Results from a usability test show a large satisfaction of the
participants in using the software.

Keywords— Therapeutic education, inclusive technology, Web
and collaborative technology, neuromuscular disabilities.

I. INTRODUCAO

DESENVOLVIMENTO de registos de saude

personalizados (RSPs) baseados na Web para as pessoas
com deficiéncia torna-se cada vez mais necessario face ao
envelhecimento da populagdo e ao aumento dos cuidados de
saude para doengas cronicas. As estatisticas mostram que 1 em
cada 10 pessoas necessitam de uma assisténcia personalizada
por causa de uma deficiéncia mais ou menos grave [1]. Os
RSPs permitem registar e centralizar toda a informacgéo
relativa aos cuidados de saude prestados a um individuo [2].
Viérias vantagens sdo esperadas pela implementag¢do de um tal
sistema, nomeadamente na melhoria da comunicagdo
pacientes-clinicos e no aumento da participag@o do paciente na
sua propria saude. No entanto, os RSPs continuam a ser pouco
usados pelos atores dos sistemas médico-sociais do mundo
inteiro. Diferentes razdes explicam esta situagdo. Primeiro, os
RSPs ndo sdo considerados relevantes pelos pacientes na
gestdo diaria da sua saude, pela fraca usabilidade dos mesmos
[3]. Segundo, ha uma falta de visdo global e de colaboragdo
multidisciplinar dos sectores medico-sociais por causa da
auséncia de ferramentas e referenciais comuns entre os
profissionais [4, 5]. Essas constatagdes justificam a
emergéncia de estudos cientificos aprofundados acerca dos
meios necessarios para obter informacdes de uma maneira
mais eficiente, especialmente para partilhar dados que provém
de diversos contextos, € sobretudo fazé-lo de uma forma mais
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intuitiva.

Uma organizagdo consensual da assisténcia medico-social
para as pessoas com deficiéncia pode ser modelada através de
um sistema em que o centro é representado pelo paciente, que
recebe cuidados e partilha informagdes com uma série de
profissionais e familiares, localizados na periferia [6].
Portanto, a arquitetura ideal de um RSP baseado na Web devia
seguir este modelo de implementacdo centrado no
paciente/utilizador. Na pratica, o apoio as pessoas com
deficiéncia confronta-se com dois obstaculos principais.
Primeiro, cada ator da assisténcia usa diferentes ferramentas
de avaliacdo e comunicagdo. A consequéncia ¢ uma limita¢do
na troca de informagdo entre os campos disciplinares e uma
baixa reatividade funcional por causa da redundancia dos
dados registados. Segundo, os pacientes nao tém uma
participag@o ativa na sua propria avaliacdo. Ora, ninguém tem
um melhor conhecimento pratico das suas capacidades e
limitagdes do que o proprio individuo que vive a deficiéncia
no dia-a-dia. Por isso, € necessaria uma investigagdo sobre um
processo de maior envolvimento dos varios atores (préprio
paciente, familiares, clinicos, assistentes sociais...), a fim de
elaborar uma analise estratégica e personalizada das situagdes
de deficiéncia fisica, quer ao nivel médico-social (rede de
saude multidisciplinar), quer econdmico (racionalidade dos
custos investidos) e ético (afirmagdo da posigcdo ativa do
paciente). Neste ultimo ponto, o facto de se propor uma
ferramenta baseada na Web contribui para que as pessoas com
mobilidade restringida possam continuar a aceder a
informag@o ¢ a comunicar com a sociedade, ¢ assim favorece-
se a sua inclusdo social [7].

1. EDUCACAO TERAPEUTICA DO PACIENTE

A Educagdo Terapéutica do Paciente (ETP) ajuda os doentes a
desenvolver e manter as competéncias ¢ os conhecimentos
necessarios para gerir uma doenga cronica, através de uma
participacdo ativa e colaborativa com os profissionais de
saude, os intervenientes sociais e os familiares. Este conceito
assegura que o paciente tenha um acesso facil e compreensivel
as informacgdes relacionadas com o seu estado de satude, a fim
de transforma-lo num elo fundamental na prestacdo de
cuidados, gracas ao seu trabalho de parceria com os
profissionais médico-sociais. Segundo este modelo, o paciente
aprende a adaptar o seu comportamento de forma a melhorar a
sua qualidade de vida. A ETP abrange aspectos sociais, que
sdo geralmente ignorados no acompanhamento médico
tradicional, em particular nas situagdes em que o paciente ndo
entende inteiramente a doenca, os riscos e os tratamentos [8].
Tal como todo o tipo de educagdo, o individuo ¢ envolvido
num processo de aprendizagem a médio-longo prazo, em que
vai adquirir conhecimentos, competéncias e desenvolver



RYBARCZYK AND VERNAY : EDUCATIVE THERAPEUTIC TOOL TO PROMOTE

reflexos comportamentais para lidar com a sua deficiéncia e
tornar-se cada vez mais autbnomo.

Embora a ETP tenda a capacitar o doente com
conhecimentos e aptiddes para compreender e gerir a
enfermidade que lhe toca, este paradigma estd confrontado
com Dbarreiras linguisticas que podem existir entre
especialistas e simples paciente, este ultimo nem sempre capaz
de entender explica¢des potencialmente técnicas ¢ complexas
[9]. Ademais, as ferramentas atuais limitam-se essencialmente
ao uso de formularios rigidos inspirados no formato em papel,
que ndo permitem uma personalizagdo dos padrdes e ndo
consideram a possibilidade de uma auto-avaliagdo por parte
dos pacientes [5]. A ETP requere também um contacto regular
entre doente e profissionais, o que se pode acarretar uma
sobrecarga demasiado exigente e pesada em termos de agenda.
Por outro lado, questdes legais podem ser um obsticulo a
partilha de informacdes médicas sobre os pacientes. No
entanto, face ao crescente desenvolvimento da ETP, certas leis
foram adotadas nos paises ocidentais a fim de facilitar o
acesso dos doentes aos dados relativos ao seu estado e
condigdo de saude.

2. SOLUCAO BASEADA NA WEB

Uma nova maneira de gerir as deficiéncias cronicas parece
entdo intrinsecamente ligada a plasticidade do suporte digital e
a centralizacdo/distribui¢do da informacgdo através da rede
informatica. Este facto deverd amplamente contribuir a
progressdo da ETP [10]. Neste artigo propde-se uma base de
dados Web intuitiva para avaliar estrategicamente e de forma
personalizada as deficiéncias neuromusculares, gracas a uma
interface grafica baseada em questionarios pictograficos e
formularios dinadmicos. O desafio a que este projeto se propde
¢ construir uma plataforma que seja acessivel, em termos de
conteudos, aos doentes e que fornega, a0 mesmo tempo, dados
uteis para os profissionais. O principal objetivo ¢ identificar as
reais necessidades da pessoa deficiente a fim de encontrar as
solugdes oOtimas para melhorar a sua qualidade de vida e
inser¢do na sociedade. Do ponto de vista cientifico, a
abordagem consiste em elaborar uma metodologia inovadora
para acompanhar as pessoas com deficiéncia, baseada numa
estreita e regular cooperagdo entre paciente, familiares e
profissionais. A nivel social, a ferramenta esta desenhada para
partilhar rapidamente dados e para ser uma interface de
linguagem que facilita a comunicagdo na rede dos
intervenientes do acompanhamento ao doente [11]. A nivel
médico, o objetivo ¢ facilitar a assisténcia multidisciplinar
gragas a um acesso multi-utilizadores, uma personalizagdo do
uso das aplicagdes e diferentes niveis de leitura e consulta dos
dados (de uma visdo global a uma mais detalhada) [12]. O
aspecto mais inovador € permitir a pessoa com deficiéncia ter
um acesso a certos niveis do seu RSP e, por conseguinte, estar
diretamente envolvida na sua propria avaliagdo e gestdo da
enfermidade.

A solugdo apresentada ¢ elaborada a partir do questionario
OSE/UKNDS, do questionario HOLE/FIM e de alguns
elementos do referencial GEVA. O OSE (Outil Simple
d’Evaluation) ¢ um formulario ilustrado com pictogramas,
usado para avaliar os sintomas da esclerose multipla [13]. E

uma adaptagdo francofona do United Kingdom Neurologic
Disability Scale (UKNDS — ex GNDS) [14]. Este formulario
em papel permite ao clinico avaliar facilmente a evolugdo da
doenga [15]. E composto por uma selecgdo de trinta itens que
correspondem aos principais sintomas da esclerose que
atingem as fungdes cognitivas, o sistema motor e sensorial, € o
estado psicologico do paciente. O sistema de avaliagdo ¢
baseado numa escala de cinco niveis, em que o individuo tem
que selecionar o pictograma mais representativo do seu
estado. A escala estende-se desde uma condi¢do normal até
uma condi¢do de deficiéncia total, com trés niveis
intermédios.

O HOLE (Handicap Outil Léger d’Evaluation) é um outro
formulario para a avaliacdo genérica dos sintomas e condigdes
médico-sociais de situagdes de deficiéncia [16]. A sua
estrutura ¢ uma adaptacio da Functional Independence
Measure (FIM), desenhada para ser usada segundo diferentes
niveis de leitura em fungdo do perfil do utilizador (profissional
vs. paciente) [17, 18]. O HOLE foi criado para transmitir uma
visdo global do estado de satde e das capacidades funcionais
da pessoa com deficiéncia. Esta ferramenta foi uma primeira
tentativa de avaliar o paciente através de uma partilha de
informagdes entre os profissionais € o proprio doente. O
questiondrio estd baseado numa linguagem médica acessivel e
em topicos ilustrados a fim de facilitar a sua compreensao e
usabilidade por parte do doente. Ademais, o seu conteudo ¢
altamente informativo para os clinicos que o podem utilizar
para melhorar o seu diagnostico. Uma implementacdo
informatica do HOLE foi realizada no ambito do projeto e-
ESPOIRS-Handi [19, 12].

Finalmente, o0 GEVA (Guide d’EVAluation des besoins de
compensation de la personne handicapée) ¢ um referencial de
avaliagdo que ¢ usado de forma oficial nas Maisons
Departemental des Personnes Handicapées (centros franceses
para a assisténcia a pessoas com deficiéncia). E um guia de
avaliacdo composto por oito capitulos (social, casa, trabalho,
saude, psicologia, capacidades funcionais, roteiro de
compensacdo, sintese de avaliacdo) que permite armazenar
elementos uteis para construir um plano personalizado de
compensagdo para a perca de autonomia das pessoas com
deficiéncia. Por um lado, esta ultima ferramenta tem a
vantagem de ser realmente exaustiva em relagdo a avaliagdo
do estado médico-social e das necessidades do individuo. Por
outro lado, esta exaustividade acarreta uma alta complexidade
para completar um extenso documento que nem sempre esta
ao alcance de todos e que se mantem confinado a um formato
demasiado rigido.

1. IMPLEMENTACAO

Este projeto é o resultado de uma colaboragéo interdisciplinar
entre engenheiros em ciéncia da computagdo, profissionais de
saude e pessoas deficientes, a fim de assegurar a pertinéncia
da plataforma do ponto de vista tecnolégico e clinico. O
objetivo ndo ¢é substituir nem desvalorizar os contactos diretos
entre pacientes e especialistas mas, pelo contrario, ser uma
ferramenta de suporte para melhorar a comunicagdo entre eles.
Além disso, o uso da plataforma requer uma consulta e
interligagdo prévias do paciente com os especialistas. Estudos
anteriores demonstraram que a utilizagdo de suportes
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electronicos ¢ benéfica para apoiar a comunicagdo doente-
clinico [20]. A introdugfo das tecnologias da informagdo no
ambito médico faz com que o paciente partilhe mais
informagdes com os clinicos [21]. Ademais, esta troca de
informac@o a distdncia permite ao doente estar mais preparado
e confiante quando tiver que falar diretamente com os
prestadores de satde, o que demonstra o impacto que estas
ferramentas digitais podem ter no paciente em termos de
poder de acdo. A aplicacdo Web aqui descrita foi desenvolvida
com recurso as tecnologias Microsoft®, assim como HTMLS5,
CSS3 e Javascript. Os dados s@o armazenados e administrados
através do sistema de gestdo de base de dados relacional
Microsoft SQL Server.

1. ARQUITETURA DO SISTEMA

A ferramenta esta baseada numa arquitetura cliente-servidor
(Fig. 1). Assim, a aplicagdo ¢ inteiramente acessivel através de
um navegador internet, o que assegura uma interoperabilidade
independentemente da natureza do sistema operativo do
computador cliente. Ademais, este tipo de acesso torna
possivel uma dicotomia entre uma interface de utilizador para
pessoas deficientes vs. para profissionais de satde, além de
permitir uma melhor flexibilidade na administragdo do
sistema. A arquitetura implementada é composta por quatro
componentes: o frontend, o backend, a componente
documento e a base de dados. Este tipo de arquitetura foi
escolhido para isolar as principais funcionalidades e assim
facilitar a manutengdo do sistema. A partir desta organizagao,
cada componente pode ser actualizado de forma independente,
com o Unico cuidado adicional de verificar a ligacdo entre
esses componentes. A outra vantagem desta arquitetura €
autorizar uma escalabilidade da ferramenta a uma
configuracdo onde cada componente pode ser localizado no
seu proprio servidor.

Clients

g

SIMPLEUSERS PROFESSIONALUSERS

www
Server

FRONTEND

BACKEND }—— ——F

Figura 1. Arquitetura cliente-servidor onde se pode visualizar as relagdes entre
0s quatro principais componentes da aplicacdo.
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1.1. BASE DE DADOS

A aplicagdo esta construida sobre uma base de dados de
questionarios, uma gravacdo de resultados e um moédulo de
identificagdo. A tecnologia usada para implementar esta base
de dados é o Microsoft SQL Server. A fim de registar os
dados segundo os constrangimentos descritos mais a frente, as
tabelas foram criadas e ligadas umas as outras conforme os
requisitos da aplicacdo. Estas tabelas foram construidas da
forma mais normalizada possivel para facilitar a actualizagdo
da base de dados.

A arquitetura da base de dados estd organizada segundo os
grandes topicos do HOLE (cuidados pessoais, controlo de
esfincteres, transferes, locomocdo, comunicagdo, humor,
interacdes sociais). Para a modelagdo dos dados, a cada topico
corresponde um questionario curto ¢ um extenso. O curto
regista as respostas a uma escolha multipla baseada numa
escala de cinco niveis, inspirada no modelo de OSE. O
questionario mais detalhado tem uma estrutura mais
complexa. Cada topico esta subdivididlo em itens e
comentarios gerais. A resposta aos itens € de tipo booleano
(verdadeiro ou falso). Para certos itens, uma resposta
verdadeira pode ser complementada por um sistema de
classificac¢@o e a possibilidade de juntar um comentario (ver a
seccdo II.2. para mais pormenores acerca da interface de
aquisicao de dados).

Em termos de seguranga, o acesso aos dados clinicos
armazenados no servidor ¢ limitado. Apenas as pessoas
acreditadas estdo autorizadas a consultar os dados dos
pacientes. Para este fim, 0 modulo de identificacdo assegura a
conexdo entre o login do paciente e os seus dados pessoais.
Ademais, um nimero ID permite discriminar o utilizador
paciente do utilizador profissional. Esta distingdo ¢ importante
para carregar uma interface diferente para especialista vs.
doente e para restringir o acesso do profissional a apenas aos
dados dos pacientes que lhe estdo associados.

1.2. FRONTEND

E a componente da aplicagio visivel ao utilizador. Depende da
camada inferior que trata da estrutura 16gica do website (o
backend). O frontend é composto pelos elementos graficos da
pagina e aspectos logicos relativos a inser¢do de dados por
parte do utilizador. Os processos de gravagdo e gestdo de
dados sdo posteriormente transferidos ao backend. A interface
grafica do utilizador estd principalmente organizada em
questiondrios pictograficos e formularios dinamicos a fim de
facilitar o preenchimento do RSP e permitir a pessoa
deficiente personalizar o seu perfil de avaliagdo segundo as
suas necessidades especificas (ver a secgdo I1.2. para mais
detalhes). O frontend usa também as funcionalidades gerais da
internet como, por exemplo, os cookies. Esses cookies sdo
variaveis gravadas do lado do computador cliente. Sdo usados
neste projeto para assegurar o login do utilizador durante um
certo periodo de tempo. A tecnologia utilizada para
implementar esta parte da aplicacdo ¢ a ASP.NET.

1.3. BACKEND

Esta componente faz a conexdo entre a camada frontend e a
camada base de dados. O backend tem duas principais
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fungdes. Por um lado, transmite a base de dados as
informagdes adquiridas através da interface do utilizador. Por
outro, constroi e fornece estruturas diretamente exploraveis ao
nivel do frontend. Esta arquitetura com trés camadas tem duas
vantagens principais. Primeiro, o utilizador nunca acede
diretamente a base de dados, o que contribui para melhorar os
requisitos de seguranca do sistema. Segundo, a tarefa do
utilizador esta facilitada, porque ndo tem que se preocupar
com a formatagdo dos dados que provém da base de dados,
uma vez que este processo ¢ realizado pelo backend que
fornece uma estrutura perfeitamente utilizavel e familiar. Este
modulo ¢ programado com a linguagem C#.

1.4. COMPONENTE DOCUMENTO

E a componente mais simples mas, também, aquela que
consome 0S maiores recursos computacionais. A aplica¢do
tem a funcionalidade de editar documentos, tal como uma
sintese das respostas aos questionarios. Dado que s@o
documentos relativamente simples, foi escolhida uma geracéo
de ficheiro via Microsoft Interop (biblioteca de edicdo de
ficheiros Word). Os documentos s@o criados em tempo real,
segundo as necessidades do utilizador, através de um padrao
predefinido. Apods a edigdo, os ficheiros sdo serializados e
armazenados na base de dados donde podem ser
descarregados para o computador cliente. Todo este processo
consome uma quantidade significativa dos recursos do
servidor remoto onde corre a aplicagdo. No entanto, o website
estd preparado para transitar para outras tecnologias (e.g.,
Microsoft Reporting Service) se a carga ou o tipo de
documento a editar o justificar.

2. INTERFACE DO UTILIZADOR

Estdo implementados dois tipos de interfaces, um para as
pessoas com deficiéncia e outro para os profissionais médico-
sociais. A interface do paciente permite-lhe realizar quatro
tipos de operagdes. Pode preencher os questionarios, pedir
certos requerimentos (e.g., editar ou submeter documentos),
consultar resultados de questionarios e criar uma ligagdo com
um profissional de saide. A interface do especialista permite
igualmente executar pedidos, consultar dados e preencher
itens acerca da avaliagdo do estado de satde do doente.
Ademais, os profissionais podem adicionar novas perguntas
que achem relevantes dado o perfil do paciente, a fim de
aumentar a interatividade ¢ o valor unico da avalia¢do. Para
evitar confundir a auto-avaliagdo com a avaliagdo do
especialista, cada uma esta identificada na base de dados com
um ID especifico de cada utilizador. O grande interesse de
disponibilizar dois tipos de avaliagdo ¢é oferecer a
possibilidade de corrigir ou refinar o ponto de vista da pessoa
deficiente vs. do especialista em caso de discordancia.

A interface esta dividida em quatro areas: “Vida Social”,
“Atividades Diarias”, “Relatério do Paciente” e “Gestdo de
Conta”. Para poder usar a aplicagio Web, o utilizador tem
primeiro que se registar através do menu “Gestdo de Conta”.
O registo ¢ ligeiramente diferente no caso de o utilizador ser o
paciente ou o profissional. No caso do paciente, tem que
responder a diversas perguntas-chave que permitem
estabelecer um panorama geral da sua condi¢do (identidade,
deficiéncia, estado civil, profissdo, necessidades especiais,

ambiente doméstico, nome/palavra-chave do utilizador). No
caso do profissional, deve apenas preencher itens relacionados
com o login de identificacdo de acesso. Além disso, a opcao
de gestdo de conta permite criar a ligacdo entre a pessoa
deficiente e o profissional de saude, para que os dados do
paciente e a edigdo dos questiondrios sejam acessiveis ao
clinico, e para editar ou postar documentos. As trés outras
areas que dizem respeito ao conteiido da ferramenta em si
propria serdo descritas em pormenor nas sec¢des a seguir.

2.1. VIDA SOCIAL

Um elemento essencial do RSP diz respeito a atividade social
do individuo. A prioridade de conceber uma plataforma que
permitisse coletar e apresentar o estatuto da pessoa deficiente
de forma facil e intuitiva, resultou num formulario onde o
paciente descreve, de nunca a muito frequente, a periodicidade
do seu envolvimento em nove eventos (contatos com
profissionais, contatos com familiares, uso de meios de
comunicagdo, vida relacional, gestdo de assuntos pessoais,
viagem, estudo/trabalho, participagdo na sociedade publica,
ambiente proximo) relacionados com a sua atividade social.
Os dados coletados desta maneira sdo apresentados sob a
forma de um grafico de tipo radar, onde cada eixo representa
um dos parametros de medicdo da atividade social do
individuo. A distincia entre o vértice de cada eixo e o centro
do diagrama ¢ proporcional a frequéncia de implicacdo para
uma determinada atividade (Fig. 2). Quanto maior é a area do
grafico, mais rica é a vida social da pessoa. Este tipo de
representagdo enfatiza o nivel de autonomia do paciente
relativamente a sua inclusdo e participag@o na sociedade.

Graphical View

Help by Professionals

tilization of Means of Communication

Relational Life Managing Personal Affairs

Study/Wark

Figura 2. Diagrama radar representativo da inser¢do social da pessoa com
deficiéncia.

2.2. ATIVIDADES DIARIAS

A fim de obter uma visdo geral do estado de satde e das
capacidades funcionais da pessoa com deficiéncia
neuromuscular, foi desenvolvidlo um conjunto de
questionarios para avaliar pardmetros relacionados com as
atividades quotidianas do individuo. Esses parametros,
representados na Fig. 3, sdo inspirados nos topicos do HOLE
relativos a avaliagdo médico-social dos sintomas das
deficiéncias sensoriomotoras.
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Figura 3. Topicos tomados em conta para a avaliagdo da atividade diaria.

Nesta secc¢do, o paciente ¢ livre de escolher os topicos a
que quer responder e o nivel de detalhe que deseja alcancar
para cada um deles. Na pratica, pode limitar as suas respostas
a um simples questionario basico (Fig. 4) ou decidir continuar
para preencher um questionario completo. No questionario
basico ¢ pedido ao doente que indique o seu grau de limitagdo
para uma determinada atividade, sendo as suas respostas dadas
numa escala de cinco niveis (nenhuma, pouca, importante,
muito importante, total). Assim, ao dar uma olhada a pagina
dos resultados, o utilizador é capaz de ter um panorama geral
do grau de deficiéncias do individuo para as principais tarefas
do dia-a-dia. Esta pagina serve igualmente de sintese do
estado do paciente, uma vez que ¢ automaticamente atualizada
quando o doente preenche os itens através do questionario
completo. De facto, esta Gltima opgdo permite preencher o
questionario completo em si proprio e o questionario basico
relacionado com o mesmo topico. Ao contrario do formulario
basico, o formuldrio completo garante uma analise exaustiva
da situacdo do paciente para um determinado sintoma.

Modest
Disorder

No Problem Important Very Full Answer Date

Disorder Important Disorder
Disorder

Activity

Care

Washing

Figura 4. Extrato de um questionario basico relacionado com os cuidados
pessoais. Quando o paciente seleciona um nivel de deficiéncia, ¢ gerada
automaticamente uma barra horizontal de comprimento proporcional ao grau
de limitagdo, a fim de permitir uma leitura rapida da condi¢do geral do
individuo.

O facto de uma pessoa deficiente decidir preencher o
questiondrio completo para um determinado topico significa
que a atividade diaria que lhe diz respeito é particularmente
relevante para a sua qualidade de vida. Em consequéncia, esta
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informag@o € um sinal que o profissional tem que tomar com
particular atengdo quando tiver que efetuar a sua propria
avaliacdo e diagnostico das necessidades de assisténcia a
prestar ao paciente. Os profissionais podem consultar e avaliar
os dados das atividades diarias de uma forma similar ao
paciente (questionarios basico e completo). Ademais, estes
utilizadores dispdem de uma opgdo de edicdo dos
questiondrios que permite adicionar novas perguntas aos
formularios para determinados doentes e especificar a
natureza das respostas esperadas (abertas, fechadas ou
booleanas). A personalizacdo da maneira de responder aos
questionarios e a possibilidade para edita-los, a fim de ir mais
além para certos topicos e ndo outros, ¢ um aspecto-chave na
construgdo de uma avaliacdo estratégica das necessidades das
pessoas deficientes, que esta ferramenta pretende propor.

2.3. RELATORIO DO PACIENTE

Um elemento-chave neste projeto ¢ a partilha de informagéo
entre profissionais ¢ pessoas com deficiéncia. Para facilitar
esta comunicagdo cada um pode consultar a avaliacdo do
outro. Assim, especialistas e pacientes estdo autorizados e sdo
encorajados a analisar os relatdrios de todos os intervenientes
automaticamente gerados a partir do preenchimento dos
questiondrios de avaliagdo. O formato do RSP do doente
permite uma comparagdo facil entre a auto-avaliacdo e a
avaliacdo do profissional gracas a colocagdo dos dois lado a
lado (Fig. 5). Sdo postas em destaque as ultimas respostas,
assim como as datas das mesmas. O utilizador pode navegar
dinamicamente de um relatério e avaliador a outro, a fim de
obter a opinido dos varios profissionais envolvidos no auxilio
a pessoa deficiente. Os RSPs mais antigos sdo arquivados mas
podem, no entanto, ser consultados sob a forma de tabelas
através de um download no computador cliente.

Questionnaire; Understanding i Health Professionak: Doulul)(lz

Patient’s Recent Self-Evaluation

Understanding and speach

More or Less (3 days ago)

Hearing
(3 days ago)

Hearing aid
(3 days ago)

Vision

(3 days ago)
Reading

(3 days ago)

Visual aid
(3 days ago)

More or Less

More or Less

Commentary

this is 3 commentary

(3 days ago)

Figura 5. Extrato de um relatorio em que sdo confrontadas a avaliagdo do
paciente vs. do profissional para os questionarios basico (em cima) e completo
(em baixo).

A comparagdo entre a auto-avaliagdo e a avaliacdo do
especialista pode trazer resultados interessantes, como uma
apreciacdo divergente acerca do nivel de deficiéncia do
paciente para uma determinada atividade. Esta divergéncia
deve motivar um diadlogo entre doente e profissional para
identificar as razdes desta discrepancia de opinido. De facto,
esta diferenca de avaliagdo pode resultar de uma
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sobrestimacdo ou subestimagdo pelo paciente das suas
proprias limitagdes, ou entdo de uma andlise errada da
condigdo fisica do doente por parte dos profissionais de saude.

Para facilitar a leitura dos RSPs, a ferramenta fornece uma
interpretacao grafica dos resultados através de um conjunto de
diagramas dindmicos e personalizados, que pdem em destaque
as dimensdes problematicas da condi¢do do individuo, assim
como as suas evolugdes ao longo do tempo. De novo, este tipo
de informacdo esta acessivel ao doente e ao profissional, a fim
de assegurar a troca de dados entre ambos. A aplicacdo gera
um diagrama em que as respostas aos questionarios sdao
convertidas em valores numéricos, de tal forma que quanto
mais importante ¢ a limitag@o do individuo, maior é o valor na
escala do grafico. No caso das atividades diarias ou sociais,
que ndo sdo consideradas como relevantes para a analise, a
plataforma oferece um filtro ativo que permite excluir/incluir
dinamicamente determinadas varidveis do grafico. A partir das
respostas dadas pelo paciente, um diagrama-radar exibe
instantaneamente a magnitude das limitagdes globais da
pessoa para realizar as principais atividades do quotidiano.
Quanto maior ¢ a area do grafico, mais severa ¢ a deficiéncia
do individuo.

A aplicagdo Web gera diagramas da mesma natureza para a
avaliac@o dos profissionais de saude. Além disso, um relatdrio
global, que inclui a andlise do paciente e do profissional, pode
ser representado sob a forma de um grafico onde ¢ sobreposta
a avaliagdo de ambos os tipos de utilizadores (Fig. 6). Num
cenario perfeito, o diagrama n3o devia expor grandes
discrepancias entre as duas avaliagdes. No entanto, tal como
vimos para o relatorio escrito, algumas divergéncias de
opinides podem existir entre profissionais ¢ pacientes. Este
tipo de representacdo grafica facilita ainda mais a leitura
dessas diferengas, que sdo fundamentais identificar para afinar
um diagnoéstico das limitagdes e necessidades reais da pessoa
com deficiéncia. Como menciondmos anteriormente, as
discordancias podem resultar de um erro de apreciagdo por
parte de uma ou de ambas partes. Muitas vezes a verdade
encontra-se a meio caminho entre as duas avaliagdes. Em
qualquer caso, salientar as discordincias tem a virtude de
incentivar uma discussdo em que o profissional tera todo o
beneficio de ouvir o ponto de vista do paciente, que por seu
lado se encontrara mais valorizado e envolvido como ator no
sistema de satde.

Overview Report

Feeding

Social Interactions Appearance Care

Skin diseases Washin

u blue
u white

Expression

Figura 6. Representagdo em radar do RSP do paciente em que a auto-
avaliac@o (azul) e a avaliagdo do profissional (verde) sdo sobrepostas para
melhor salientar as concordéancias e discordancias entre ambas as analises.

A evolucdo temporal da condigdo de saude do paciente
pode igualmente ser estudada ao longo de um largo periodo de
tempo, através de uma representacdo grafica de tipo
histogramas verticais. Esta funcionalidade compila as
respostas aos questionarios e apresenta o nivel de perturbagio
média do individuo num més e ao longo de um ano. Este tipo
de grafico estd disponivel sob a forma de avaliagdes
independentes realizadas pelo paciente vs. pelo especialista e,
também, por sobreposi¢do das duas para evidenciar a
comparagdo entre ambas.

I1I. AVALIACAO DA USABILIDADE

A fim de saber se a aplicagdo desenvolvida ¢ de facto
apropriada para os pacientes e profissionais, foi realizado um
teste de usabilidade num total de vinte participantes (10
pacientes e 10 profissionais). O teste escolhido foi o SUS
(System Usability Scale) porque permite obter, com poucas
perguntas, uma medida fidvel e robusta da avaliacdo subjetiva
dos utilizadores de sistemas (boa correlagdo com outros testes
de medida subjetiva) [22]. O SUS é um questionario baseado
numa escala de Likert com cinco niveis em que os
participantes t€m que indicar o seu grau de concordancia ou
discordancia a uma afirmacgdo, de “discordo completamente”
(0) a “concordo inteiramente” (4). As declara¢des foram as

seguintes:
1. Penso que gostaria de usar esta plataforma com
frequéncia.
2. Acho que esta plataforma ¢é desnecessariamente
complexa.

3. Penso que esta plataforma ¢ facil de usar.

4. Penso que irei precisar da ajuda de um especialista para
utilizar esta plataforma.

5. Acho que os diferentes itens desta ferramenta estdo
bem organizados.

6. Penso que ha
ferramenta.

7. Imagino que a maioria das pessoas saberdo usar esta
plataforma com facilidade.

8. Acho que esta plataforma ¢ muito pesada de utilizar.

Senti-me muito a vontade para usar esta ferramenta.

Irei precisar de aprender muitas coisas antes de poder

utilizar corretamente esta plataforma.

A média dos resultados obtidos para cada declaragdo e cada
tipo de utilizador ¢ apresentada na Fig. 7. Apos o calculo do
score ao teste SUS (soma de cada resposta multiplicado por
2,5) o valor obtido ¢ de 85 sobre 100, para os pacientes, e de
90 sobre 100, para os especialistas. Tomadas individualmente,
o score de cada afirmacdo ¢ superior a média. Estes resultados
quantitativos demonstram uma boa qualidade geral da
aplicagdo relativamente a sua apropriacdo, tanto por parte das
pessoas com deficiéncia, como dos profissionais. Do ponto de
vista da analise qualitativa, registamos certos comentarios e
observagdes. As pessoas deficientes dizem, por exemplo, que
a aplicagdo “é bastante explicita”. Alguns ja utilizam a
ferramenta para apresentar-se quando tém uma consulta com
um novo especialista que ndo conhece ainda a condicéo deles.
De uma forma geral, todos estdo de acordo em sublinhar que o
facto da aplicagdo ser em suporte digital e acessivel por

demasiadas incoeréncias nesta
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internet aumentou o seu poder de comunicagdo. Os
profissionais declaram também que a ferramenta permite uma
“apropriagdo rapida” e que tem um “bom compromisso entre
dados basicos e informagao profissionalmente 1til (¢ bastante
exaustiva)”. Entre as pessoas estudadas, enfermeiros e doentes
utilizam regularmente a aplicag@o para avaliar as necessidades
dos pacientes que sofrem de esclerose em placa.

[
(=]

Profissionais

n? da pergunta

W Pacientes

=N W Rk N W

Figura 7. Resultado do score obtido as 10 perguntas do teste de usabilidade
SUS para pessoas com deficiéncia e profissionais de satde.

IV. CONCLUSOES

Encontrar novos métodos para aumentar a inclusdo das
pessoas com incapacidade na gestio da sua propria deficiéncia
¢ um assunto critico em termos de Interagdo Humano-
Magquina (IHM) e de Etica. Estudos anteriores sugerem que o
envolvimento do paciente ¢ fundamental para melhorar a sua
qualidade de vida e que os suportes digitais podem constituir o
vector essencial para induzir um impacto positivo na gestdo
das situagdes de deficiéncias e os decorridos das doencas
cronicas [23]. Construido sobre o modelo de ETP, a
plataforma Web apresentada neste artigo permite aos
pacientes ¢ profissionais de saude partilhar informagdes
através de um sistema de formularios, diagramas e mensagens
relacionados com a avaliagdo da vida social e atividades
diarias da pessoa deficiente. Embora a ferramenta seja
extremamente acessivel para qualquer usuario, garante uma
recolha de dados medicamente e socialmente relevantes acerca
da condi¢do e evolucdo do estado de saude e envolvimento
social do individuo. Foi desenhada uma interface intuitiva
para facilitar a sua acessibilidade por parte dos utilizadores, de
modo a que o paciente seja um ator parceiro do especialista na
gestdo da deficiéncia, uma vez que a auto-avaliacdo das
inaptiddes do doente € posta em comparacdo com a avaliacdo
do profissional. Uma das principais vantagens desta
abordagem ¢ o facto de a auto-avaliagdo ser considerada como
um excelente prognostico da condigdo de saude real da pessoa
[24]. Apoiado pela versatilidade do suporte digital, a
possibilidade de personalizar os questionarios permite ao par
paciente-profissional elaborar um perfil refinado das
limitagdes e necessidades do individuo.

Os resultados do teste de usabilidade mostram que a
arquitetura centrada no utilizador da plataforma parece bem-
sucedida. Além de fornecer um score elevado no teste de SUS
(mais de 80%), quer seja por parte dos pacientes, quer dos
profissionais, os comentarios dos utilizadores sdo muito
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promissores quanto ao uso da ferramenta no terreno.
Globalmente, a totalidade dos participantes no estudo sente-se
a vontade para utilizar a aplica¢do. Ademais, uma grande parte
deles ja adotou a ferramenta para as suas consultas médicas e
nas suas atividades laborais no dia-a-dia. Este era um dos
principais objetivos do projeto, ou seja, desenvolver uma
ferramenta de gestdo de saide que as pessoas pudessem
facilmente integrar na sua rotina quotidiana. A plataforma &
também apontada como um excelente suporte para apoiar e
melhorar a qualidade da discussdo entre clinicos e pacientes, o
que confirma a boa experiéncia do usuario. Os pacientes
sentem-se mais confiantes quando tém toda a informagdo
médica disponivel e centralizada num lugar tnico facil de
consultar, em vez de uma dispersdo de dados em diversos
sitios e formatos [20, 25]. Os participantes declaram que uma
das principais motivacdes para usar a plataforma ¢ poder
encontrar um largo leque de tdpicos, sem se sentirem
submergidos de informagdes. O facto dos dados estarem em
suporte digital e ndo distribuidos numa vasta quantidade de
formatos em papel, ajuda o individuo a recuperar facilmente a
informag@o desejada e, a0 mesmo tempo, a ignorar 0s recursos
ndo lhe sdo pertinentes. Gragas a esta estruturacdo estratégica
da informacdo, facil de encontrar, organizar e gerir, a
plataforma consegue envolver os pacientes com éxito.

Apesar do uso da aplicacdo por uma grande populacio de
pacientes e profissionais ter sido adiada por questdes legais
relacionadas com a confidencialidade dos dados médicos, a
plataforma Web estd pronta a ser usada em larga escala. Além
disso, a outra importante dificuldade que este projeto
enfrentou, foi desenhar um sistema para pessoas deficientes
que ndo causasse um “burnout tecnoldgico”, um dos medos
expressos por varios doentes. Considerando os resultados do
teste de usabilidade, parece que a ferramenta desenvolvida
conseguiu contornar este obstaculo com sucesso. A
naturalidade com que os pacientes se apropriam deste sistema
digital aplicado a gestdo das situagdes de deficiéncias ¢ um
éxito que esperemos ser reproduzivel independentemente do
dominio de aplicagdo. Embora o projeto trate das necessidades
especificas para a avaliagdo das situagdes de deficiéncias
fisicas, aborda também os requisitos gerais para promover a
inclusdo das pessoas com incapacidades na sociedade através
das tecnologias da informag&o. Assim, este trabalho pretende
ser um caso de estudo para demonstrar a importancia da
colaboragdo entre engenheiros informaticos e profissionais
médico-sociais para aperfeicoar o enquadramento das
condigdes incapacitantes. Acreditamos que a ferramenta
ajudara a identificar as reais necessidades das pessoas, assim
como melhorard a gestdo das doencas debilitantes, em que os
cuidados holisticos e integrativos tém um papel critico na
qualidade de vida dos pacientes [26, 27]. Continuaremos a
trabalhar com os diversos protagonistas do meio das
deficiéncias para entender melhor a maneira como se
apropriam da ferramenta e, em fungdo disso, afind-la no
sentido de estimular ainda mais o poder participativo do
paciente.
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