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Resumo — As Tecnologias de Informagdo e Comunicagéo Para além do registo, terdo ainda que se respdinaabi
associadas as potencialidades da Internet, ocupanoja uma pelo envio desses dados para os centros de tratamen
posicdo de relevo no contributo para a qualidade dodados e para que estes sejam do conhecimento dos clinicos
para a sua rapida transferéncia, no ambito dos cumbos de responsaveis pelo seu acompanhamento. O préprio cus
salde em geral e nos cuidados da hemofilia em paiar. dos produtos utilizados neste tipo de terapia, atorn
Como tal, é objecto do presente trabalho, estudarsa também justifichAvel a existéncia de mecanismos que
potencialidades daquelas tecnologias no registo e permitam um processo de recolha de dados eficaim as
transferéncia de dados resultantes dos tratamentoslos como de ferramentas analiticas que auxiliem a sébsa
pacientes, bem como estudar a viabilidade de um &ima de e ajudem na converséo dos dados em informacéo.

Informac&o integrado que permita a gestdo da informacg&o O presente trabalho tem como objectivo o estudo e
clinica especifica desta patologia nos servigos dematologia planeamento de um sistema de apoio ao registo de
do Centro Hospitalar de Coimbra. tratamentos da hemofilia e a gestéo da informatjéica

dos pacientes assistidos no servico de hematoldgia
centro hospitalar de Coimbra (CHC). Para tal, astow-

Abstract — The Information and Communication se o trabalho ao longo de vérias partes, sendoadla
Technologies associated with the Internet have todagn importéncia do registo no tratamento da hemofilaa n
important role for data quality and fast data transfer in the sessdo 2; o contributo e o papel da Internet e das

scope of the healthcare in general and haemophilieare in Tecnologias de Informacdo e Comunicacdo (TIC) no
particular. As such, the purpose of this work is tostudy the registo dos tratamentos domiciliarios na sessae 3
potentialities of those technologies in the regisgr and estudo de caso que conduziu ao planeamento donaiste
transference of home treatment records, as well ag study na sesséo 4.

the feasibility of an integrated Information System to
manage clinical information of this specific pathobgy, in

. ) . Il. AIMPORTANCIA DO REGISTODE
haematology services of the Coimbra Hospital Center

TRATAMENTOSDOMICILIARIOS DA HEMOFILIA

A hemofilia € uma doenca hemorragica resultante de
I.INTRODUCAO uma deficiéncia congénita no processo de coaguldgao
sangue, de transmissdo genética, ligada ao cromassp
Actualmente, grande parte da prética clinica emvalv  que se manifesta quase exclusivamente nos individao
recolha, armazenamento e recuperacdo sintetizada dsexo masculino. E caracterizada pela auséncia, ou
informacdo de uma dada situacdo, constituindo priggé caréncia, de um dos factores da coagulacdo (fagtor
circulacdo de informacdo um factor preponderanta pa factor [X), provocando hemorragias frequentes,
uma maior eficacia na prestacdo dos cuidados diesAl  especialmente a nivel articular e muscular [1].
utilizacdo de registos electrénicos no ambito dsiemas Actualmente, com os avancos da tecnologia e da
de salde é cada vez maior, jA que estdo demorstradinvestigacdo na area da hemofilia e com a ajuda das
certos beneficios associados a informacao nesteafor associacfes de hemofilicos existentes em quass tslo
particularmente na qualidade dos dados e formaazefs paises, uma pessoa com este tipo de doenca, quando
e eficientes de disponibilizacdo da informacdo do devidamente acompanhada e tratada, pode manter uma
paciente. No caso particular da hemofilia, estextieios vida activa muito préxima do normal. Em contrapkti
podem ter um maior contributo, uma vez que gramttep os hemofilicos adultos e seniores, que na idade do
dos pacientes com esta patologia efectuam tratasient crescimento ndo tiveram acesso ao tratamento adequa
fora do alcance médico, tendo a responsabilidade deara as suas crises hemorragicas, sofrem de lesdes
registar os dados dos episddios ocorridos, dasntexitos  articulares e musculares que, na maior parte dsssca
efectuados e de eventuais consequéncias adversas glevam a incapacidades fisicas irreversiveis.
possam ocorrer com a administracéo do tratamento.



O aparecimento do factor de coagulagdo concentrexdo, imprescindivel criar mecanismos eficazes de regiso
inicio dos anos 70, mudou a vida destes doentegrido dados dos tratamentos efectuados em casa, bem como

possiveis 0s programas de tratamento domicilidfens incutir essa cultura a comunidade de hemofilichs [6
casa) praticados pelos proprios doentes ou selkai@s O objectivo da existéncia de registos, para além da

[2]. Os beneficios para os pacientes demonstrados e definicdo da demografia, esta associado a coledgio
torno desta pratica sdo evidentes, sendo de realcar dados para eventuais andlises relacionadas com a
aumento da qualidade de vida, diminuigdo do soffime  especificidade da doenca, tais como: predominio de
diminuicdo do ndmero de hospitalizagdes, diminuigdo  infeccdes virais, existéncia de inibidores de faxtp
absentismo ao trabalho ou a escola, aumento damplementagdo de tratamentos profilacticos, avatiatas
capacidade para participar em actividades fisicas,articulagbes, entre outras. Dada a importanciaedest
verificando-se mesmo, na situacédo particular dascas, dados para a propria gestdo da doenca, a definicao
estas reagirem melhor aos tratamentos efectuadas peconsistente dos mesmos, 0 seu correcto armazerament
familia em casa do que aos tratamentos efectuaglos p possibilidade de posteriores andlises sdo factores
médicos em ambiente hospitalar [2, 3]. Para al&sodia importantes para uma visao mais objectiva sobnéiticp
possibilidade de tratamentos domiciliarios permée dos cuidados da hemofilia.
doente deslocar-se a, ou viver em, locais afastddss Também para uma prestacdo eficiente dos cuidados
grandes centros de tratamento, o que de outra feem@  dessa patologia € fundamental que os clinicos tenha
impossivel. Mesmo a nivel psicologico, verificoutsaa conhecimento de forma atempada dos dados resualtante
diminuicdo da tens&o familiar, um aumento do searim dos tratamentos domicilidrios, contribuindo parsojsa
de seguranca, aumento de auto-suficiéncia e digdioui existéncia de mecanismos eficazes de registo ® atevi
do tempo gasto em viagens para os centros de #atam dados. As TIC's aliadas as potencialidades da rater
restando-lhe assim mais tempo para a pratica da®cupam hoje uma posicdo de relevo no contribute par
actividades do dia-a-dia [3]. Foram também demadst qualidade dos dados e para a sua rapida transiréoc
beneficios para o estado, provando-se uma diminwalQa ambito dos tratamentos domiciliarios da hemofilia.
custos que cada doente hemofilico acarreta, quanadm
introduzidos os programas de tratamento em regime
domiciliario [3].

Naturalmente que esta pratica trouxe também um

conjunto de responsabilidades aos pacientes e seus__. -
- a . Existem varios estudos que revelam fortes vantagans
familiares, uma vez que a dependéncia que o ddiehte . ; . ~
utilizagdo das TIC’s no registo e transferénciadddos

em relacdo aos profissionais de salde é agora . .
: ) . relacionados com os tratamentos da hemofilia. Adgun
parcialmente transferida para o contexto familE@ntre

" . . deles demonstram que um processo de comunicacaa efi
estas responsabilidades, esta o registo dos dados q P

: -~ éntre o paciente e os centros de hemofilia melhora

relacionados com os tratamentos administrados,asaus _. . . .

SN significativamente a qualidade dos dados e o tedgo
gue levaram a esses tratamentos e eventuais C@ns&gI . e S .

i disponibilizagdo dos mesmos, contribuindo assina far
adversas decorrentes desse processo. Compete ainda . 4
. : melhoramento dos resultados clinicos a médio eolong
paciente o envio desses dados para o centro dengato
) . s prazo [4, 7].

a fim de serem analisados pelos clinicos.

. N . ~ De acordo com Bakeet al [6] a Internet tem-se
Também na sequéncia da introdugdo dos programas de . o
. NP . . revelado como a plataforma ideal de transmissatades
terapia domiciliaria, tornou-se mais complicado o

processo de monitorizacdo do tratamento efectuatto p dos registos de tratamentos, apoiando uma aborddgem

paciente, bem como o acesso a esses dados podparte gestdo dos cuidados da hemofilia com base no malgelo

N . interacgdo “pacientes/ profissionais de saludetands na
profissionais de saude. Um dos grandes problemas . o X . i~

. . N : . ~_ _origem da criacdo dos sistemas de registo electyéohé
associados a esta situacdo reside na baixa adesdo a

. ~ . tratamentos de hemofilicos com base né&leh
protocolos para a introducdo de dados, a grande . .

PO o R ; desenvolvidos pelas empresas farmacéuti&exter
frequéncia de erros e, principalmente, a demoranvio ; .

.. (Advoy), Novo Nordisk (Haemonet) eBayer (Dialog).
dos dados para os centros de tratamento de hemafili ; -~
! : Segundo estes mesmos autores, 0s métodos elessronic
fim de serem analisados [4, 5]. ) .

. : ~ Lo de registo e transferéncia de dados apresentam-se
Muitos pacientes, ndo tendo sensibilidade para a . ; N S
. . vantajosos, no sentido em que (i) ajudam a dimiauir
importédncia dos dados resultantes dos tratamentos,. .- = . ; o

\ . distancia fisica que separa o paciente do profiaside
chegam a consulta de rotina sem o0s mesmos. Na_. o
. . saude, melhorando o processo de comunicacdo e,
eventualidade de se fazerem acompanhar pela fieha d : L ;
. . ;o . consequentemente, ajudando a diminuir o sentiméato
registo preenchida, surge sempre davida da validade

dados, pelo facto de poderem ter sido preenchigos dlsg)lgmento vivido por estes doentes; (i) permitaos
o : clinicos um conhecimento atempado dos dados rasedta
forma retrospectiva imediatamente antes da considta

rotina do tratamento em casa, 0s quais geralmente sO sé&o
= conhecidos tardiamente, quando os pacientes secdes!
E ainda de realgar que, numa altura em que osscdsto

tratamento desta patologia sdo tdo elevados, &° centro para as consultas de rotina; (if) penmita

[ll. OPAPELDA INTERNETETIC'S NOREGISTODO
TRATAMENTO DOMICILIARIO



identificacdo de situagfes de utilizacdo de tratdosede

salide em hospitais e centros de salude a nivelnadcé

forma inadequada, a tempo de os clinicos poderem ag justificavel que ndo respondam as necessidadesiéicag

(iv) permitem, através dos dados neste formatojaiab
clinicas e pesquisas epidemiologicas; (v) permitem,
através dos dados agregados e andnimos,

de uma determinada especialidade, como é o caso da
hemofilia. Mesmo existindo sistemas especificos que

extraiapoiam a unidade laboratorial, como é o cakp

informacgdo clinica relevante sobre as tendéncias deClinidataXXl no caso particular da hemofilia, ndo existe
utilizacdo de factor de coagulacdo numa determinadaum Sl que responda de forma integral as necessidade

localidade ou regido, e ainda (vi) permitem o cuotde
inventario dos produtos usados nos
domiciliarios.

Para o sucesso da gestdo dos cuidados da henéofilia

informativas que se criam com o decorrer dos tratdos

tratamentosdeste tipo de doencas.

A necessidade de um sistema desta natureza comauziu
presente estudo, cujas etapas se encontram dgscrita

necessario que o paciente tenha um papel activo eeguidamente.

responsavel no processo de tratamento,
correctamente 0s registos e responsabilizando-é& pe
envio atempado dos dados para o centro de tratan@st
registos efectuados electronicamente atravég/ehséo
apenas meios para obtencéo dos dados com quadidirie
forma eficaz [6]. Sendo o0s dados directamente

efectuando

A. Descricdo do Problema

Como foi anteriormente referido, a hemofilia é uma
doenca hemorragica hereditaria resultante de afsmal
nos genes que codificam o factor VIl (hemofilia@dy) 1X

introduzidos na base de dados pelos pacientesp estd(Hemofilia B). Actualmente com o recurso ao tratatoes
menos expostos a situacdes de erro do que se foremcompanhamento adequados, o doente pode ter uma vid

transpostos de registos em papel para
electronicos, por terceiros. Esta ainda provadq qam

registosactiva proxima da vida normal. Os doentes com uau gr

severo ou moderado de hemofilia terdo que apreader

este método, existe um ganho de tempo por parte dogerir a doenca com especial capacidade para se auto

clinicos, podendo estes debrucar-se mais sobrél&sen
dos dados e ndo tanto sobre a procura e introddg&o
mesmos. Em contrapartida, 0 mesmo estudo revela que

paciente gasta mais tempo quando introduz os dadosvangos

medicarem, quando verificarem a ocorréncia de
hemorragias espontaneas. Estes tratamentos s&® e&aro
tém alguma probabilidade (ainda que pequena deaddo

na medicina) de estarem associados a

directamente no sistema, do que quando faz o mesmacomplicacdes resultantes de transmissdo de virsoC

registo no papel, apresentando-se esta situacéo coma
parte fundamental na colaboracdo dos pacientesasom
centros de hemofilia na gestdo desta doenca, umgues

tal, € necessario haver registos de todos os dados
resultantes dos tratamentos dos pacientes, sers® es
registo da responsabilidade do préprio (ou seuliinmo

a qualidade dos resultados para uma gestdo efigaz dcaso de menores, incapacitados ou iletrados), quand

doenca assenta na forte cooperacdo dos pacientes
profissionais dos centros de hemofilia [7].

IV. ESTUDODO CASODO CENTRODE
HEMATOLOGIA

O servico de hematologia do centro hospitalar de
Coimbra presta assisténcia aos doentes que acawem
trés hospitais integrados: Hospital Geral (HG),
Maternidade Bissaya Barreto (MBB) e Hospital
Pediatrico (HP) e dé& apoio clinico e laboratoriautros
hospitais distribuidos pelo resto do pais (www.chc-
hematologia.org).

Para o bom funcionamento do centro no que respeita
fluxo de informacdo, este conta com varios tipos de
Sistemas de Informacdo (Sl), mais especificamefite:
SAM (Sistema de Apoio ao Médico nas consultas); (ii
SAPE (Sistema de Apoio a Préatica de Enfermagem); (i
SONHO (Sistema Integrado de Informacdo Hospitakar);
ainda o (iv)ClinidataXX|, para apoio aos laboratorios e
com disponibilizagdo imediata dos resultados datisas
on-linenos trés Hospitais.

Sendo estes sistemas classificados como SI's gesgri
uma vez que foram concebidos de acordo com u
conjunto de necessidades genéricas encontradasanda

m

efectuado em casa. No registo, terdo que anotaisOdo
acorrido (data, descri¢éo e localizagdo corporalkedao)
se teve ou ndo internamento e em que unidade alagpit
esteve internado. Para além disto, terdo que aed@ios
os dados dos tratamentos efectuados (tipo de eatam
nimero do lote administrado e nimero de unidadss)m
como sintomas e reacgdes adversas ao tratamento.
Tradicionalmente os pacientes anotam esses dadus nu
folha de registo em papel apropriada para essediim,
depois enviardo por correio tradicional ou, em igs
situacOes, retém os dados em casa até terem addarden
de os entregar pessoalmente numa proxima conselta d
rotina. Este sistema, devido a sua natureza, apieesen
conjunto de fraquezas, associadas a registos iretrape
dados desactualizados, pelo facto de alguns pasient
poderem completar os registos de forma retrosgectiv
reduzindo assim a fiabilidade dos dados [7]. Pdroou
lado, a falta de conhecimento desses dados pa gast
clinicos, de uma forma atempada, pode afectar d#gomo
adverso as decisGes clinicas relativas ao regime de
tratamento profilactico desses pacientes. Para digso,
€ uma vez que esses tratamentos podem estar dssoaia
complicagBes resultantes de transmissdo de virus, é
fundamental manter uma base de dados com registos
completos e facilmente acessiveis para eventual
necessidade de accionar mecanismos de rastreio.



Uma eficiente gestdo de stocks ddts de tratamento,
uma vez que estes tém um prazo de validade quesdeve
estritamente cumprido, é também um factor que itmtr

para uma boa prestacdo dos cuidados e gestdo dgadoe presente sistema foram
Para minimizar este tipo de custos com desperdiios Paciente,
ClinidataXX|, sendo os trés primeiros actores humanos e

normalmente, incutida uma cultura ao doente noidsent

B1. Actores do Sistema

Ao longo do processo de andlise de requisitos do
identificados seis actbres

Médico,

Enfermeiro, SONHO, SAM

de devolver okit cujo prazo de validade esta prestes a os trés Ultimos sistemas informaticos (quadro 1).

terminar, em troca de outro com limite de validade

superior. Com esta medida, podem utilizar-s&itssmais (*) | Descricéo | Tarefas
antigos, administrando o tratamento a outros deerden Doente ou Ex.: visualiza historial clinico, introduz
necessidade do mesmo. 2 | parente no dados do episddio, visualiza mensagens
A situacdo actual do centro de hemofilia retrata um | & | casode colocadas pelos clinicos, introduz dadog
cenario misto onde os dados se encontram armazenadd & | menores do tratamento, introduz dados opcionaig
. A ] o | . 't, d (n° de dias que faltou ao trabalho ou
em diferentes fontes e diferentes formatos: (i) yaee ?fﬁﬁﬁ;hisos escola, sintomas, analgésicos tomados,
substancial dos dados, nomeadamente o0s registos do reaceOes ao tratamento).
tratamentos efectuados pelos doentes em casa,tensen Ex.: visualiza dados clinicos do pacientg,
arquivada no formato de registos em papel; (iidados V!Sua:!zazﬁgvms ge”ea'oﬁlt'ca do dolent<>,
. e re N PN o visualiza dados das consultas, visualiza
mais genericos e menos espec_|f|cos a esp’eC|a_1l|d:flde 2 Pur_est_ad?[j resultados das andlises, visualiza dados
hemofilia, encontram-se informatizados em Sl's gené 2 Eﬂir(‘jgggs e dos tratamentos introduzidos por pacientes
(SAM, SAPE, SONHO e Clinidata XXI); podendo ainda ou enfermeiros, visualiza reacgbes aos
encontrar (i) pequenas solugbes informaticas, tratamentos, visualiza episddios ocorridgs,
. . ~ efectua varios tipos de andlises aos dadps.
desenvolvidas com tecnologias actualmente ndo—p
apropriadas, com o objectivo de servir as necesdsgla g | Prestador Ex.: introduz dados dos tratamentos
mais especificas da especialidade da hemofilia. Estem 2 g”_’ggzro‘ie g,fsetce‘r‘:;doitr;‘(’:lfe””o' introduz produtos no
- Z ul | - .
cenario, € natural encontrar dados redundantesngode w
destesN, 0s mesmos dados registados de forma déeren Q _Slfstem,a_ 4o | Ex.:introduz dados pessoais do pacientt
Isto ndo soO contribui para um processo moroso cldha z 'rr;goi;’gasgo €| (nome, morada, data de nascimento,
de informacao por parte dos clinicos, como tambédep P | Ltentes cartdo de utente, etc.
dar origem a informacdo incompleta e desactualizada Sisterma.
numa area onde a informagéo € vital e erros andgtd = | informético de Ex.tintroduz dados das consultas tais
podem tornar-se fatais. % | apoio a0 g?angﬁ (jségtc‘:)”;as' dados das observagbes,
médico )
B. Solugéo Proposta X .
X | Sistema . -
< | P Ex.: Introduz resultado das analises
XA ; g | informatico de clinicas dos pacientes (hematologia
Uma solugéo integrada poderia resolver parte destel 2 | apoio ao bioguimica gtc 918,
problema, uma vez que eliminava a situacdo de dadog © | laboratorio T

redundantes e todos os problemas dai advindodteiada
ao clinico um processo de facil recuperacdo de glado
extrac¢do de informacéo relevante para diagnosimass

conhecimento acumulado. Para além disso, se ansiste
permitisse a intervengdo do paciente atravé@/dp este
poderia ter acesso individualizado aos seus ddétosos

efectuados, tendo como requisito, apenadrowsercom
ligacdo a Internet.
Na tentativa de projectar uma solugédo desta natyfeiz

Quadro 1 — actores e algumas tarefas desempenhadas.

sistema.

X B.2. Modelo Conceptual
bem como a um espaco de registo dos tratamentos

ApOs a andlise do problema e de requisitos em tedao

casos de doencas a partir de dados historicos funcionalidades, fez-se a modelizagao da visadiestdo

O modelo conceptual descreve as principais cladses
informacé@o necessérias para a representacdo damidomi
do problema da solucdo desejada. Os dados utikzado

levado a cabo um estudo presencial nos servicos d‘ﬁesta eta 5

hemofilia do CHC a fim de compreender a realidade d
organizagdo. Usaram-se nesta fase, técnicas devabie
directa, analise de documentagdo e reunides concasi
prestadores de cuidados do centro, tendo resultado
identificacdo de diferentes intervenientes.

Com o sistema em estudo pretende-se proporcionar
manter um canal permanente de troca de informaugtiie e
0s pacientes e os profissionais dos centros denteaito
de hemofilia.

pa foram, & semelhanca dos da etapaognteri
recolhidos na fase de levantamento e analise desrexg,
levada a cabo através de entrevistas com profasiaio
centro de tratamento e observagdo/analise dosoeg@m
papel e dos sistemas isolados existentes. A fidura
apresenta o modelo conceptual genérico do sistemdo
Sido utilizado o diagrama de classes da linguagéh U
(Unified Modeling Languagepara a sua representacao
[8].

Para além dos dados pessoais dos pacientes, devem

ainda ser guardados os dados das consultas, assim ¢



os dos diagnésticos. Um paciente, registado una ez armazenada nos sistemas actualmente existentes,
com um numero de processo Unico, pode ter variasmmomeadamente, no SONHO (informacdo pessoal), no
consultas associadas, sendo que, para cada corsfidta SAM (informagdo das consultas e diagndsticos) e no
guardados os varios diagnosticos. Um paciente tedaa  ClinidataxXXIl (historial de resultados das analises
um historial de virologia, podendo ter varios itens clinicas). Pretende-se que o sistema se integrejaos
registados, assim como um historial de resultades d existentes, por forma eliminar situa¢des de redurid&e
analises clinicas. Parte desta informacdo, enceatra informagao.

Resultados_Exames Virologia
tipoExame : undefined * pertence a é portador nomeVirus : undefined
dataExam : undefined tipoVirus : undefined

*
parametroExame : undefined 0. dataDetecc&o : undefined
valorParametro : undefined obs : undefined

obs : undefined

0.1 -
Morte Identificagio_Paciente fectua Tratamento verficouse Episddio
::Lash:’\jgié u::?l?: d numProcesso : undefined Lr dataTrat : undefined L 0.7 g:ts:t::;g _: :::g:ffi::g
obs : undefined nome : undefined motivoTrat : undefined s&o administrados sitioLesfo '.undefined
dataNasc : undefined tipoTrat : undefined > e .
conhecem-s¢ sexo : undefined pesoPac : undefined 0.1 tipoH emorregia : undefined
profiss&o : undefined ] obs : undefined
Dados_Adic_Paciente naturalidade : undefined Z}
— - morada : undefined
antecFamiliares : undefined telefone : undefined produtos_Trat_Usados
antcPessoais : undefined < sistemaSaude : undefined
consanguinidade : undefined numUtente : undefined datautilizag&o : undefined
drogas : undefined [ | médicoResp : undefined | | Trat_Domiciliario Trat_Hospitalar obs : undefined
figado : undefined
bago : undefined regime : undefined
adenopatia : undefined
exercFisico : undefined . efectua Z} 0.*| Produto_Trat_Stock
doencaDiagnosticada : undefined nomeProd : undefined
abs : undefined regista Consulta ‘ ndmeroLote : undefined
. - dataRecepcéo : undefined
?nagfi\?;gz::jlt‘au:ns:gzzged Ambulatério Urgéncia Internamento unidPorLote : undefined
Exame_Articulagao 1x sintomas : undefined motivo : undefinel  |nomeHospital : undefined |dataint : undefined validadeProd : undefined
nomeArticulacdo : undefined obs : undefined contactoHosp : undefined |dataAlta : undefined factorProd : undefined
edema : undefined motivo : undefined motivolnter : undefingd | localizagdoProd : undefined

atrofiaM uscular : undefined
crepitagéo : undefined , | determina
amplitudeArticular : undefined
contracturaFlexdo : undefined

Familiares

numProcesso : undefined

instabilidade : undefined Diagndstico data_conheciemnto : undefirjed
deformabilidadeAxial : undefingd dataDiag : undefined nome : undefined )
data_exam?  undefined descrigioDiag : undefined g:u:éasrﬁzz i:‘;zf;l:zz

dor : undefined obs : undefined 9 :

mutacéo : undefined
proposito : undefined

obs : undefined

Figura 1 — Modelo conceptual do sistema.

Ainda em relacdo ao paciente, é fundamental guardacom o centro que acompanha o doente € muito imperta
determinados dados adicionais que sao recolhidos®na para instituir rapidamente o tratamento mais acdbo|@®
consulta, assim como o0s exames de articulacdesyearv caso.
genealdgica e estudos familiares e tratamentosuefies. Geralmente os tratamentos sao feitos com base na
Os tratamentos podem acontecer devido a ocorr@lecia administracdo de produtos existentes sock Quando
um determinado episddio hemorragico ou ser apeaas dum produto da entrada estockdeve ser registada a data
caracter preventivo (tratamento profilactico). Padser de recepcdo, o nome do produto, o codigo do lote,
domicilidrios ou hospitalares, podendo estes UHiraer unidades por lote e validade do produto. O progatde
efectuados em regime ambulatério (situacdes degmequ estar no centro de tratamento ou na posse de uenpac
gravidade em que o doente ndo reune sendo importante registar a sua localizagdo. Quando
conhecimento/condicdes para fazer o tratamento ouproduto € administrado na sequéncia de um tratament
simplesmente o recusa fazer), internamento (siasag@ deve ser registada a ocorréncia e o sistema dévaliaar
intervencdes cirdrgicas ou tratamento de hemorsagia 0 nimero existente estock
doentes com inibidores), ou servico de urgénciar{da o
doente recebe tratamento fora do centro em situdedo
emergéncia). Nesta Ultima situacdo, um contactalisbe



V. CONCLUSOES

A complexidade inerente aos centros de hemofilia[1]
contribui grandemente para o volume de dados cpudtae
do processo de tratamento e acompanhamento dog]
pacientes. Por outro lado, e uma vez que grande gas
decisbes para o regime de tratamentos profilacticos
dependem do conhecimento dos dados das terapiag]
domiciliarias, é importante garantir a obtenc&osees
dados com qualidade e em tempo Uutil.

As TIC's em geral e a Internet em particular, ocnpa [4]
hoje uma posicdo de relevo para o armazenamento e
gualidade dos dados, bem como para a eficaciaigemp
da sua transferéncia, podendo dar um grande cottrib
nas formas de gerir e manipular a informagcédo gerada [5]
ambito dos tratamentos e acompanhamento dos
hemofilicos. A existéncia de SlI's que permitam Jdamal
manipulacdo destes dados, que ofereca aos profissio
de saude ferramentas analiticas para convertemdssd [6]
em informag&o e mecanismos de interrogagao de dédos
muito importante para gestdo da doenca. Também a
possibilidade do paciente interagir directamenten ao [7]
sistema através d&eh podendo consultar o historial com
a sua evolugdo clinica e introduzir directamentelados
dos tratamentos num repositério, ajudaria a elimima
barreira fisica e psicolégica que geralmente o émnt
isolado. A prépria gestdo e controlo desocks de [8]
produtos usados nos tratamentos poderiam também ser
melhorados, se fossem feitos automaticamente pelo
sistema.

Ao longo do presente trabalho descreveram-se aguma
etapas que se tém vindo a seguir como objectivo de
encontrar uma solugdo informatica que apoie a
especialidade da hemofilia dos doentes assistidps n
centro hospitalar de Coimbra. Comecou-se por ifiegti
0 cenario informativo que caracteriza o centro de
tratamento de hemofilia do hospital geral de Coanbr
Seguidamente procedeu-se a analise de requisitages
da verificacdo dos processos, técnicas de observaca
directa e reuniGes com profissionais do centrogddese
identificado um conjunto de necessidades a que&tosia
sistemas ndo respondiam, em torno de seis actores:
paciente, médico, enfermeiro, SAM, SONHO e
ClinidataXXIl. Com base nestas necessidades, construiu-se
0 modelo conceptual genérico, que ira ser submetido
testes no sentido de o melhorar e, assim, encoatrar
solucéo ideal. Este modelo ira ainda servir de depa®
implementagdo de um protétipo sobre o qual irdainc
os testes de usabilidade do sistema, sendo nesta ar
tracadas algumas linhas de orientacao futuras.
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