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Resumo — Como consequéncia da melhoria das condi¢des de vida
e dos avancos verificados em areas relacionadas com a medicina,
existe uma diminui¢do da taxa de mortalidade mas um aumento
do nimero de pacientes com doencas crdénicas. Ao contrario do
que acontecia a algumas décadas atras, pacientes com doencgas
cronicas tém agora uma esperanca de vida elevada. No entanto, o
aumento da esperanca de vida dos doentes, acarreta muitas vezes
grande sofrimento e efeitos adversos considerdveis. Além de
prolongar a vida, torna-se essencial aumentar a Qualidade de
Vida (QdV) dos doentes. A QdV é hoje considerada um aspeto
importante na pratica clinica de doentes com doencas cronicas,
mas os métodos para avaliar a QdV, de modo automatico ou
semiautomatico e o seu uso no apoio a decisdo clinica sao ainda
pouco explorados e as suas aplicacdes praticamente inexistentes.
Este artigo apresenta uma andlise geral dos trabalhos de
investigacio relacionados com qualidade de vida na saude,
estima¢io da qualidade de vida incluindo a sua estimacio
continua, modelacio e reconhecimento comportamental e
representacio do conhecimento nesta area e sistemas de apoio a
decisao clinica e qualidade de vida.

Palavras Chave — Qualidade de Vida; Estimac¢do de Qualidade
de Vida; Sistemas de Apoio a Decisao Clinica; Informatica Médica.

Abstract — As a result of improved living conditions and the
progress achieved in areas related to medicine, there is a decrease
in the mortality rate but an increase in the number of patients
with chronic diseases. Contrary to what happened until a few
decades ago, patients with chronic diseases now have a high life
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expectancy. However, the patients increased life expectancy,
often causes great pain and significant adverse effects. In
addition to prolonging life, it is essential to increase the quality of
life (QoL) of patients. The QoL is now considered an important
aspect in clinical practice for patients with chronic illnesses, but
the methods to assess QoL, in automatic or semi-automatic
manners and their use in clinical decision support are still
underexplored and their applications are virtually non-existent.
This paper presents an overview of research related to health
quality of Life, estimation of quality of life including its
continuous estimation, modeling and behavioral recognition and
representation of knowledge in this area and decision support
systems for clinical decision making and quality of life related
applications.

Keywords - Quality of Life; Quality of Life Estimation; Clinical
Decision Support Systems; Medical Informatics.

I. INTRODUCAO

A capacidade de medir efetivamente a qualidade de vida
relacionada com a satde (QdVRS) ¢é central para descrever e
avaliar os impactos da doenga, tratamento ou outras lesdes,
incluindo o envelhecimento normal do doente. Ao longo das
duas ultimas décadas, a avaliagdo do estado de saude do doente
foi sujeita a uma mudanca de paradigma, evoluindo de uma
dependéncia predominante em medi¢Ges bioquimicas e fisicas,
tais como taxa de sedimentagdo de eritrocitos, perfil lipidico ou



radiografias, para uma énfase sobre os resultados de saude com
base na apreciagdo pessoal do doente relativamente a sua
doenga.

Existe uma grande quantidade de literatura, varios projetos-
piloto, muitos investigadores e um numero significativo de
resultados envolvendo sistemas de apoio a decisdo, o uso da
medida de QdV, dispositivos médicos e biométricos. Todavia,
sdo raros os casos em que estes projetos sdo implementados na
pratica, e quando o sdo, abordam apenas algumas facetas do
estado de satde ou da QdV do doente. De facto, os sistemas de
suporte a decisdo clinica implementados baseiam-se em
informagdo clinica e estado de satide ou em informagdo sobre
QdV, sendo muito escassos os sistemas de apoio a decisdo
clinica que integram simultaneamente informagdo clinica e de
qualidade de vida. A avalia¢do da QdV, para produzir impacto
significativo, quer ao nivel do doente, quer ao nivel da
comunidade, deve ser efetuada continuamente (idealmente
diariamente, mas sendo admitida uma outra frequéncia minima.
Esta estimacdo implica a utilizagdo de questionarios, por vezes
extensos, para a avaliagio da QdV o que conduz a uma
saturacdo do doente e consequente perda de fiabilidade das
respostas. Existe ainda uma necessidade de efetuar a avaliago
de QdV fora do ambiente da unidade de saude por forma a
minimizar o impacto negativo no doente causado pelas
deslocagoes frequentes a unidade de satide. Existe ainda uma
falta de recursos humanos nas unidades de saude para realizar
os procedimentos necessarios a avaliagdo da QdV.

Nos ultimos anos tém vindo a surgir avangos nas
tecnologias de informacdo, comunicacdo e eletronica
nomeadamente nas tematicas da computagdo moével, internet
das coisas e ao nivel do armazenamento e processamento de
grandes volumes de dados (“Big Data”). As evolugdes
tecnologicas nestas areas tém permitido o desenvolvimento de
novas tecnologias que permitem monitorizar o estado fisico e a
atividade dos seus utilizadores (havendo um destaque ao nivel
da sua utilizagdo no desporto com o surgimento de aparelhos
como os smartphones, smartwatches e smartbands) e
disponibilizar e partilhar essa informagdo. Estes avangos
tecnologicos podem ser um principio para colmatar os
problemas e necessidades descritas anteriormente, desde que
seja possivel, e acredita-se que sim, que se possam
correlacionar os dados angariados sobre o estado fisico e
comportamental do doente (medido por este tipo de
dispositivos e outros sensores) com as respostas aos
questionarios de QdV. No entanto, ndo existe ainda um sistema
de informagdo integrado, capaz de receber diferentes tipos de
dados a partir de diferentes tipos de dispositivos, com elevada
interoperabilidade, e dotado de mecanismos de aprendizagem
que permitam que, a médio prazo, seja possivel prever as
respostas aos questionarios de avaliagdo de QdV e sua
utilizacdo na medida de QdV.

Um outro problema referido na literatura (Brundage, 2005)
estd relacionado com a producdo de informacdo para os
doentes: estes alimentam o sistema com os dados relativos aos
questionarios de QdV, mas depois ndo tém feedback relativo a
essas respostas. Assim, como forma de motivar o doente a
interagir com o sistema, ¢ necessario que o sistema produza
informagdo ndo so para o profissional de satide, mas também

para o doente, informagdo essa que seja de simples leitura, e
baseada em conteudos propostos pelos profissionais de satde.

Além disso a empatia, sendo uma caracteristica desejavel
nos profissionais de satide, é considerada um elemento
importante da relagdo com o doente (Fragstein et al, 2008),
devera ser refletida no sistema através da forma de
comunicagdo. Profissionais de saude empaticos tém um
impacto positivo na satisfagdo do doente (Suchman et al,
1993), na confianca no profissional de satide (Johnson ae al,
1990), na adesdo a terapéutica (Kim et al, 2004; Vermeire et al,
2001) e nos resultados clinicos (Hojat et al, 2011; Rakel et al,
2011). A empatia estd relacionada com a compreensdo dos
sentimentos dos doentes e de forma ndo surpreendentemente os
doentes que se sentem compreendidos apresentam maior
probabilidade de se envolverem na relagdo com o profissional
de saude e de explicar a totalidade os seus sintomas (Stepien et
al, 2000).

Este artigo analisa as diversas as areas de investigacdo na
area da qualidade de vida, sua monitorizagdo e previsdo e
utilizagdo dos seus resultados no apoio a decisdo clinica.

O resto do artigo estd organizado da seguinte forma. A
sec¢do 2 analisa os conceitos de Qualidade de vida (QdV),
Qualidade de Vida Relacionada com a Satide (QdVRS) e
estimagdo da Qualidade de Vida e trabalhos relacionados. A
seccdo 3 analisa a avaliagdo continua de qualidade de vida. As
secgOes 3 e 4 centram-se na andlise de trabalhos relacionados
nas areas da Modelagdo e Reconhecimento Comportamental e
Sistemas de Gestdo de conhecimento. As secgdes seguintes
analisam os Sistemas de Apoio a Decisdo Clinica e qualidade
de vida existentes e a utilizacdo de Aprendizagem e Extragdo
de Conhecimento em satide e qualidade de vida. Finalmente na
seccdo 7 sdo apresentadas as principais conclusdes do trabalho.

II. QUALIDADE DE VIDA (QDV)

A importancia da QdV no contexto da prestagdo de servigos
de saude e a utilizagdo de métodos de avaliacdo continua desta
QdV tém grande importancia. No entanto um nimero muito
reduzido de trabalhos de investigacdo existem nesta area,
nomeadamente no que diz respeito a mostrar as vantagens dos
métodos digitais e computacionais face aos atuais métodos
analogicos para todos os intervenientes relevantes
(profissionais de satde, doente e entidades reguladoras).

Genericamente, QdV pode ser definida como a qualidade
percecionada na vida didria de um individuo, ou seja, uma
avaliacdo do seu bem-estar, ou falta dele. Esta medida inclui
aspetos emocionais, sociais e fisicos. De maneira mais
elaborada, a QdV mede a diferenga, num determinado intervalo
de tempo, entre as expectativas do individuo e a sua
experiéncia atual. Deste modo, segundo alguns autores, s6 o
proprio individuo pode realizar esta avaliagdo, que esta
dependente do estilo de vida presente, da experiéncia passada,
expectativas para o futuro, sonhos e ambig¢des (Calman, 1984).

Diversos estudos debrugaram-se sobre a medi¢do da QdV
dos individuos. A Organiza¢do Mundial de Saide (WHO)
criou um questiondrio de avaliacdo de QdV em termos gerais
que pudesse ser aplicado de forma comparavel as varias
culturas. Este questionario avalia as percec¢des individuais no
contexto da sua cultura e sistema de valores, num conjunto de



26 itens que se dividem em bem-estar fisico, bem-estar
psicoldgico, relagdes sociais e ambiente. Também o projeto
WALQING (Work and Life Quality in New and Growing
Jobs), realizado no dmbito do Horizonte 2020, aponta para a
necessidade de um aumento do conhecimento por parte dos
investigadores, stakeholders, gestores e politicos no que diz
respeito @ QdV e de trabalho. O futuro expectavel para este
projeto é de conseguir, com o avan¢o da investigacdo € a
publicagdo dos seus resultados, criar novas politicas e regras
que ajudem a melhorar a QdV das pessoas integrantes dos
setores mais vulneraveis. A avaliacdo realizada por este projeto
divide QdV por setores sendo eles o bem-estar material,
integragdo social, bem-estar fisico e bem-estar subjetivo
(satisfacdo, felicidade, etc.).

No que diz respeito a Qualidade de Vida Relacionada com
a Saude (QdVRS) este ¢ um conceito que avalia como o bem-
estar de um individuo ¢ influenciado ao longo do tempo por
uma doenca ou deficiéncia. Esta avaliagdo é feita com base no
confronto que o individuo faz da sua situacdo real face as suas
expectativas (Jongen et al, 2010). A QdV tem sido um assunto
relevante na presta¢do de cuidados de satde, especialmente na
area das doencas cronicas.

A estimacdo da QdV, especificamente daquela que esta
relacionada com a saude pode ser realizada de diversas formas.
Uma revisdo bibliografica com base em 26 artigos acerca da
QdV de individuos amputados a membros inferiores concluiu
que ha discrepancias no estudo de caracteristicas populacionais
que influenciam a QdV, uma vez que diferentes autores
consideram diferentes caracteristicas. O mesmo estudo aponta
que a unica forma de determinar quais os fatores mais
influentes serd através da comparagdo de diferentes resultados
de QdV utilizando um instrumento de medicdo especifico e
estandardizado (Sinha and Heuvel, 2011).

Dado que foi ja demonstrado que avaliagdes de rotina da
QdV relacionada com a saude de doentes oncologicos tiveram
um impacto significativo na comunicagdo médico-doente e
resultaram em beneficios para alguns doentes que registaram
uma melhor QdV e funcionalidade emocional (Velikova et al,
2004), torna-se imperativo desenvolver este tipo de ferramentas
de medicdo otimizadas. A Organizacdo Europeia de
Investigacdo e Tratamento de Cancro (EORTC) desenvolveu
em 1987 um sistema baseado num questionario com 36
perguntas, em que o resultado dessas perguntas resultaria numa
avaliacdo do nivel de QdV de um doente oncoldgico, a que foi
dado o acronimo EORTC QLQ-C36. Mais tarde, ocorreu uma
redu¢@o do ntimero de perguntas para 30 (EORTC QLQ-C30).

O projeto EORTC CAT (Computer-Adaptative Testing)
pretende agora evoluir para a analise de apenas 10 questdes. A
ideia basica do CAT é maximizar a informacdo obtida através
da aplicagdo de questionarios, através da adaptagdo deste a
cada individuo. Tal consegue-se usando as respostas aos itens
prévios para colocar a questdo mais adequada de seguida. Este
sistema apresenta as vantagens de aumentar a precisdo, reduzir
os efeitos de minimo e maximo, evitar as questdes nao-
informativas e aumentar a flexibilidade da metodologia. A
resposta as 10 perguntas deste questiondrio continuar-se-ao a
relacionar as 30 do QLQ-C30, uma vez que para cada
dimensdo do atual QLQ-C30 existirda um conjunto de itens, a

partir dos quais o CAT seleciona os mais adequados a cada
doente. Assim, este conjunto de itens correspondem aos
mesmos conteudos cobertos pelo QLQ-C30, garantindo
transponibilidade de resultados de um método para o outro. Os
parametros de avaliacdo da QdV que fazem parte do EORTC
CAT sdo: fisicos, emocionais e sociais; Dor, fadiga, falta de
apetite, disturbios do sono, dificuldades respiratorias e
constipagdes.

III. AVALIACAO CONTINUA DE QUALIDADE DE VIDA

A monitoriza¢do continua ¢ importante, especialmente em
doengas crénicas, na prevencao e detecdo precoce de sintomas
e consequente agdo, tendo um efeito positivo na QdV do
doente, impacto econdmico e gestdo de recursos (Gongalves e
Rocha, 2012). No entanto, todos os métodos referidos se
baseiam numa avaliagdo pontual e baseada em questionarios,
em suporte fisico ou digital.

Como ja analisado, a QdV ¢é multiparamétrica, implicando
que a sua correta medicdo seja realizada através do uso de
questiondrios bastante exaustivos. Tal processo torna-se
impraticavel, especialmente em doentes com grandes restri¢des
devido a sua condigdo de satide. Mais ainda, ao fim de alguns
dias, por exaustdo do doente, estes questionarios deixam de ter
fiabilidade. As versdes curtas destes questionarios, por outro
lado, ndo tém a fiabilidade necessaria e servem sobretudo para
analisar dados agrupados. Assim, ¢ necessario encontrar
alternativas ndo invasivas que possam substituir, se ndo
completamente, pelo menos em larga medida os questionarios.
Exemplos destas metodologias sdo dispositivos biométricos
que ndo impliquem intervencdo direta do doente. Além desta
evidente vantagem relativamente ao conforto dos doentes, a
medi¢do continua destes pardmetros pode também ter
beneficios em termos institucionais.

Hoje em dia, grande parte das decisdes realizadas
(nomeadamente na distribuigdo de recursos) na prestagdo de
servicos de saude ¢ realizada com base em analises de custo-
beneficio. Foi sugerida, em 1968 por Klarman, uma medida de
analise do custo-beneficio das intervengdes médicas (QALY's -
Quality Adjusted Life Years) baseada ndo s6 na quantidade
mas também na qualidade de vida que a intervengdo
proporcionaria. Na sequéncia, o projeto ECHoutcome
(European Consortium in Healthcare outcomes and cost-benefit
resarch) pretende avaliar os sistemas de satide europeus,
percebendo em que medida podem ser melhorados. Este
projeto considera como invalidas algumas das considera¢des
das QALYs, nomeadamente, considera como invalido o facto
de as QALYs assumirem que qualidade de vida pode ser
medida por intervalos de tempo e que anos de vida e QdV estdo
ligados (BioCentury, 2013).

Assim, a avaliagdo continua de qualidade de vida, podera
ser um caminho a seguir no desenvolvimento de novas medidas
de avaliacdo da qualidade na prestagdo de cuidados de saude. A
recolha continua de informagdo alimentard uma base de dados
que permitira a abordagem especifica de variaveis clinicas e a
aplicacdo de modelos matematicos ajustados as populagdes sob
estudo. Uma vez que estas variaveis se aplicam ao longo de
ciclos clinicos monitorizados em cada doente (geralmente de 5
anos), sera possivel avaliar o impacto a longo prazo de
protocolos de tratamentos, criando linhas orientadoras de



progndstico, referenciagdo de doentes cronicos e melhoramento
nos calculos de QALY (Gongalves and Rocha, 2012).

IV. MODELACAO E RECONHECIMENTO COMPORTAMENTAL

Os dispositivos eletronicos sdo importantes ajudas na
simplificacdo do processo de monitorizagao continua da QdV e
estado de satde dos doentes. Atualmente, cerca de 6 mil
milhdes de pessoas (aproximadamente 85% da populagdo
mundial) possuem um telemével e os sistemas de
monitorizagdo remota de saude t€ém um grande potencial de
melhorar os cuidados médicos em regides remotas e rurais
(ITU-T, 2012). Estes sistemas, tais como monitores de glucose
no sangue, pressdo arterial, oximetria ou monitores cardiacos,
permitem aos médicos observar remotamente os doentes
através destes dispositivos e das redes de telecomunicagdes,
sendo um modo eficaz e benéfico para os doentes,
especialmente em individuos idosos, com doengas cronicas ou
em recuperagdo de intervengdes médicas.

A tematica dos ambientes inteligentes tem ganho destaque
recentemente. Este termo refere-se a colocagdo num espago de
sensores e atuadores que reagem automaticamente aos
utilizadores nesse local. Os sensores estdo dissimulados de
modo a serem impercetiveis ¢ ndo devem requerer que o
utilizador interaja explicitamente com eles. Estes sensores
podem ser termometros, microfones, cdmaras, sensores de
movimento, ou qualquer outro dispositivo que fornega
informagdo a um sistema de controlo automatizado (Torunski
etal. 2012).

A capacitagdo dos doentes pode ser um pontos-chave para
reduzir a pressdo sobre os sistemas de cuidados de saude
devido as mudangas demograficas esperadas. Os sistemas de
informagdo, combinados com a medi¢cdo automatica pelos
sensores, melhoram a capacidade dos doentes de avaliar o seu
estado de satide e tomar decisdes informadas (Gietzelt et al.
2012). Assim, estamos a desenvolver um sistema de prestagdo
de cuidados que ajuda a prevenir ou adiar a institucionalizagdo.
Isto ¢é especialmente importante para doentes idosos que podem
permanecer nos seus lares durante o maximo tempo possivel.
Podem até, neste contexto, ser utilizados sensores colocados no
proprio corpo do doente (Chernbumroong et al. 2014).

Outros autores propuseram utilizar estas tecnologias na
criagdo de Sistemas de Apoio a Decisdo Clinica em diagndstico
de dor em neonatologia, através de analise de imagens de
expressdo facial (Brahnam, 2007).

Outros ainda apresentam modelos para reconhecimento de
emocdo em discurso (Petrushin, 2002). A aplicagdo pratica
desta tecnologia prende-se com uma capacidade de analisar
chamadas de emergéncia e distinguir entre sinais de “agitagdo”
e “calma”, podendo auxiliar no processo de triagem das
mensagens e encaminhar adequadamente as chamadas num call
center.

V. SISTEMAS DE GESTAO DE CONHECIMENTO

Os sistemas de gestdo da informagdo, ao garantirem a
recolha e tratamento de dados relativos as diversas areas —
clinica, financeira, organizacional — constituem-se como
instrumentos de monitorizagdo e acompanhamento, que
permitem sustentar a consolidagdo e aprofundamento

permanentes dos varios aspetos relacionados com o modelo,
desde ganhos de saude, racionalizacdo de encargos, melhoria
da qualidade da prestagdo de cuidados, até ao aumento da
satisfagdo dos doentes e dos profissionais de saude.

Em Portugal, existe a plataforma GID - Gestdo Integrada da
Doenga - que assenta no conceito de integracdo, tanto da
prestagdo de cuidados, como da partilha de responsabilidades e
da informagdo. Os sistemas de informacao sdo fatores criticos
de sucesso para a implementagdo destes modelos, devendo
ficar assegurada a integragdo entre os sistemas j& existentes, a
sua interoperabilidade, o cumprimento de regras de seguranca e
confidencialidade e a permanente disponibilizagdo de
informacao.

Ana Escoval (2010) afirma que os sistemas de informacdo
existentes  apresentam  constrangimentos  significativos,
particularmente na sua utilizagdo para a gestdo da doenca
cronica, destacando-se a dispersdo de dados por varias
entidades e por varios sistemas de informag@o ndo integrados
entre si, bem como o registo de dados essenciais efetuado com
diferentes critérios consoante a institui¢do. Refere, ainda, a
existéncia de dados fundamentais ndo registados em suporte
informatico e de dados ndo registados em qualquer suporte
disponivel. Estas situacdes tém como consequéncia pratica a
impossibilidade, por parte do Sistema Nacional de Satude, em
determinar, com precisdo, o estado atual da evolugdo das
doengas cronicas a nivel nacional.

Varios autores alertam para a necessidade de implementar
Sistemas de Gestdo de Conhecimento (SGC), salientando
varios fatores criticos para o seu sucesso tais como a sua
interface grafica, as caracteristicas funcionais do sistema, a
gestdo do projeto em que os SGC estdo inseridos e a
experiéncia prévia dos utilizadores (Ludwick e Doucette,
2009). Sdo também apontados a necessidade de
consciencializagdo dos investigadores em ciéncias biomédicas
para a necessidade de integracdo, nos grupos de trabalho, de
especialistas em tecnologias de informagdo, computacdo e
ciéncias computacionais (Bernstam et al, 2010). Outro fator
critica prende-se com a estrutura e organizagdo da terminologia
usada na informagdo disponibilizada, que se reflete quer em
termos do acesso a informagdo, quer em termos de qualidade
da mesma (Saranto et al, 2009). Outros factores incluem ainda
a importancia da escolha da lideranga dos servigos de satde, a
defini¢@o clara das estratégias e a caracterizacdo das fases de
desenvolvimento dos servigos clinicos (Epstein and Bard,
2008), o papel dos lideres dos servigos de saude, analisando de
modo critico a sua competéncia no planeamento estratégico e
tatico, comunicagdo persuasiva, capacidade de negociacao,
tomada de decisdes financeiras, team building e resolugdo de
conflitos (Shekelle, 2006) ¢ a motivagdo e envolvimento de
todos os elementos envolvidos (McGrath et al, 2008).

Desta avaliagdo entdo retiramos a importadncia da
colaboragdo, da interdisciplinaridade, da lideranga participativa
e informada e da constante participagdo dos utilizadores finais
na construcdo das ferramentas para que elas possam ter a maior
rentabilidade possivel.



VI. SISTEMAS DE APOIO A DECISAO CLINICA E QUALIDADE
DE VIDA

O Institute of Medicine (IOM) dos Estados Unidos da
América reconheceu ha muito tempo a existéncia de problemas
com a qualidade dos cuidados de satide e ha mais de uma
década que defende a utilizagdo de tecnologias de informagéo
na saude, nomeadamente de Clinical Decision Support Systems
- Sistemas de Apoio a Decisdo Clinica (SADC) para melhorar a
qualidade dos cuidados prestados. Os SADC podem definir-se
como “programas de computador concebidos de modo a ajudar
o profissional de saude a tomar decisdes clinicas” (Shortliffe,
2000), sendo “sistemas ativos de conhecimento que usam 2 ou
mais itens da informagdo do doente para gerar um conselho
especifico” (Wyatt e Spiegelhalter, 1991). Estes sistemas tém
sido alvo de imensos estudos durante as ultimas décadas na
area da saude. O aumento progressivo da quantidade de dados,
das informagdes e do conhecimento necessarios para a pratica
médica tem sido o principal motivo para o desenvolvimento
destes sistemas. A expectativa é que, ao disponibilizar dados
relevantes sobre os doentes, os SADC apoiem os médicos no
seu processo de decisdo e aumentem a eficiéncia e a rapidez
dos cuidados de saude prestados. Nesse sentido, uma das suas
fungdes principais consiste no apoio a decisdo, nomeadamente
no diagndstico clinico e planeamento dos tratamentos,
promogao da utilizagdo de boas praticas e de guias especificos
de acordo com a condi¢do do doente, e gestdo de populagdes
com e sem doenga.

Um dos primeiros SADC para apoio ao tratamento da dor
abdominal aguda tinha a designacdo de AAPHelp e foi
desenvolvido em 1972 na Universidade de Leeds, no Reino
Unido (de Dombal et al. 1972). Este sistema utilizava uma rede
de Bayes para facilitar o diagnostico da dor abdominal aguda e
sugerir, nos casos mais graves, o0 recurso a cirurgia.

Em 1974, nos Estados Unidos da América, foi
desenvolvido pelo grupo de investigagdo do Professor Jack
Myers da Universidade de Pittsburgh um sistema baseado em
regras para o diagnostico de problemas complexos em
medicina interna — INTERNIST 1 (Miller et al, 1982). Este
sistema utilizava dados recolhidos sobre os doentes para inferir
uma lista de estados patologicos compativeis (tendo em conta a
informagdo armazenada numa base de dados estruturada em
arvore que relacionava doengas e sintomas).

Ao longo das décadas de 80 e 90 foram desenvolvidos
varios SADC, vocacionados essencialmente para o diagnostico.
Por exemplo, em 2001, foi desenvolvido um sistema de apoio a
decisdo clinica baseado na Web para o tratamento do VIH -
TherapyEdge. Este sistema utilizava técnicas de inteligéncia
artificial nomeadamente redes neuronais para avaliar o estado
de satide dos doentes e sugerir planos individuais de tratamento
(Boulme et al, 2004).

De referir ainda que, no mesmo ano, num estudo publicado
por Riesenberg et al (Riesenberg e Riesenberg, 2001), os
autores afirmaram que os SADC baseados em técnicas de
inteligéncia artificial podem ser ferramentas extremamente
uteis para os médicos e estudantes de medicina no diagnostico
de patologias. A mesma conclusdo ¢ obtida por Ramesh et al
(Ramesh et al, 2004) num trabalho publicado em 2004,
ressaltando, no entanto, a necessidade de serem efetuados mais

testes clinicos sobretudo as técnicas de inteligéncia artificial
(como redes neuronais, algoritmos fuzzy, entre outras) antes de
serem utilizadas na pratica clinica.

Mais recentemente, foram desenvolvidos na Europa alguns
SADC entre os quais se destacam o0 ADAM (Adini et al, 2010),
criado em 2009, associado a medicina forense e
especificamente adaptado a intervencdo em catastrofes, e o
DiNAR, para apoio a emergéncia médica (Deshpande e Ganz,
2009).

No entanto, apesar dos desenvolvimentos que os SADC
tiveram nos ultimos anos, apenas alguns foram sujeitos a uma
avaliacdo clinica, poucos sdo utilizados em mais do que um
local e ainda menos so utilizados por rotina pelos clinicos.
Entre as principais dificuldades para uma maior utilizagdo e
disseminagdo dos SADC encontram-se:

* Desconhecimento dos médicos da existéncia e dos
beneficios destes sistemas;

* Problema de aceitagdo por parte dos profissionais de
saude;

* Elevado prego da grande maioria destes sistemas;

* Necessidade de introdugdo detalhada de dados clinicos
(falta de integragdo com outras aplicagdes informaticas);

*  Necessidade de infraestruturas computacionais (redes de
computadores);

* Necessidade de recursos humanos treinados para a criagdo
e manutencdo das bases de dados em que assentam os

SADC;

* Reduzida capacidade de partilha de bases de
conhecimento e regras entre sistemas.

Para além destas dificuldades, refere-se ainda a

complexidade dos SADC, que obrigam a utilizagdo de técnicas
robustas para extracdo do conhecimento numa forma que possa
constituir, realmente, um suporte a decisdo clinica, a0 mesmo
tempo que otimizam os Sistemas de Saude numa perspetiva
econdmica e de gestdo de custos.

Em Portugal, em 2013 foi desenvolvida uma plataforma
informatica, especificamente para a o apoio a decisdo médica
com base em dados de QdV dos doentes. Esta plataforma,
designada QoLiS - Quality of Life Platform, regista as
respostas dos doentes aos questiondrios padronizados de
QdVRS (QLQ-C30 e QLQ-H&N35), integra-as com
informagdo clinica e informag@o do estado de satde do doente
e estima, em tempo real, a QdVRS com a saude de um doente a
partir de um modelo matematico validado para o efeito
designado por modelo de Rasch. A plataforma foi
implementada na unidade de cabeca e pescogo do Instituto
Portugués de Oncologia do Porto (IPO), reunindo, até ao
momento, dados de cerca de 1200 doentes e 1400 respostas a
questionarios de QdVRS.

VII. APRENDIZAGEM E EXTRACAO DE CONHECIMENTO EM
SAUDE E QUALIDADE DE VIDA

Um SADC ¢é um conjunto de algoritmos que produzem
informagdes com o intuito de assistir os profissionais de satde
a tomar decisdes. O aumento progressivo na quantidade de
dados, informacdo e conhecimento para a pratica médica foram



as principais razdes para o desenvolvimento destes sistemas.
Espera-se que com este input de informagdo relevante, os
SADCs aproximem a pratica clinica da realidade que aborda
(Tenorio et al, 2011)

O volume de dados gerado e armazenado pelos sistemas de
informagdo clinicos € superior a capacidade humana de analise.
Acerca deste tema, Mooney e Baeziger (2008) referem a
contribuicdo de determinadas metodologias de manipulacdo de
grandes volumes de dados (maioritariamente biométricos) e a
implementacdo de ferramentas bioanaliticas capazes de gerar
conhecimento para a tomada de decisio. Sem estes
mecanismos, estes sistemas de aquisicdo de dados tornar-se-
iam inuteis.

Os Sistemas de Apoio a Decisdo Inteligentes, que refletem
um contexto que exige uma tomada de decisdo cada vez mais
complicada e rapida, t€ém vindo a melhorar ao longo do tempo
e a ganhar novas capacidades. Hoje em dia, estes sistemas
conferem apoio as decisdes através de analise e prospecdo de
dados (data mining), ambientes inteligentes e “internet das
coisas”, redes neuronais e integracdo com outros sistemas.

A inteligéncia computacional e os métodos baseados no
conhecimento, em conjunto com as novas técnicas de analise
inteligente, tornaram-se componentes fulcrais dos SADC. Com
o aumento de situagdes em que a responsabilidade de decisdo
estd dividida e suas solugdes computacionais, como por
exemplo sistemas de clouds, estamos perante uma nova
geragdo de SAD inteligentes (Zhang, Xu and Li 2012). Alguns
exemplos recentes do uso de técnicas de data mining em SADC
sdo Zhang et al (2014), com uma metodologia de extragdo de
informagdo do virus do papiloma humano para uso em
imunologia; Omer et al (2014), com um estudo de previsdo de
toxicidade de farmacos através de algoritmos de data mining,
que depois foram utilizados por Austin et al (2013) em
diagnosticos. O principal objectivo da inclusdo de inteligéncia
artificial ¢ a amplificacdo das capacidades cognitivas do
decisor, através da conversio de dados empiricos em
conhecimento explicito, integracéo deste conhecimento através
da analise e detecdo de padrdes e relagdes (que de outro modo,
p.e., andlise de regressdo, ndo seriam detetadas), e
compreensdo do conhecimento através de paralelos e
explicagdes (Nemati et al. 2002).

VIIL.

Este artigo apresentou uma analise geral dos trabalhos de
investigacdo relacionados com qualidade de vida na satde,
estimagdo da qualidade de vida incluindo a sua estimagdo
continua, modelagdo e reconhecimento comportamental e
representacdo do conhecimento nesta area e sistemas de apoio a
decisdo clinica e qualidade de vida.

CONCLUSOES

Verificou-se a existéncia de muita investigagdo nas areas da
avaliacdo de QdV e estado de satde mas, no entanto, a quase
inexisténcia de sistemas de informagdo que permitam efetuar a
avaliagdo de qualidade de vida por rotina, inviabilizam a sua
utilizagcdo como medida clinica. As organizagdes responsaveis
pela criag@o dos instrumentos de medida afirmam que apenas a
avaliacdo continua da QdV tera real impacto na sociedade. Esta
realidade levanta uma questdo relacionada com o facto de os
investigadores e organizagdes, que estudam QdV, apontarem

para a necessidade emergente de avaliar continuamente aquela
medida mas, na realidade, ainda ndo existirem sistemas de
informagdo que implementem mecanismos para o fazer. A
investigacdo indica também alguns obstaculos ao sucesso da
implementacdo destes sistemas:

* Os instrumentos de medida n3o facilitam a avaliagdo
continua da QdV;

* A falta de feedback, sobre a avaliagdo, para os doentes
ndo os motiva na utilizacdo dos instrumentos de medida;

* Falta de recursos nas unidades de saude para efetuarem a
recolha de dados de forma continua a partir dos atuais
instrumentos de medida.

A ndo integracdo da informacdo de QdV com a informagdo
clinica ndo permite extrair conhecimento significativo
desmotivando também os profissionais de satide nesta pratica.
Surge entdo a necessidade emergente de avaliar continuamente
esta medida e integrar os dados resultantes da avaliagdo com os
dados clinicos e informa¢do de estado de satide. Deste modo,
torna-se muito relevante desenvolver um sistema de
informagdo integrado capaz de monitorizar continuamente o
doente para produzir informag&o sobre estado de satide e QdV.

A introdugdo de dispositivos biométricos pessoais e de
ambiente (dispositivos que medem aspetos fisicos e
comportamentais do doente e outros que medem informagéo
ambiental) e um conjunto de modelos estatisticos associados
permitira recolher e analisar dados em tempo real e assim
efetuar, continuamente, a estimagdo do valor de QdV e de
estado de saude de cada doente e propor recomendagdes/boas
praticas que influenciem positivamente a QdV (melhoria,
manutengdo, ou na pior hipotese minimizar a sua redugdo face
a deterioracdo de estado de satde do doente).

Concluindo, sera necessario o desenvolvimento de um
sistema de informagdo integrado, capaz de receber diferentes
tipos de dados a partir de diferentes tipos de dispositivos com
elevada interoperabilidade e dotado de mecanismos de
aprendizagem que permitam que, a médio prazo, seja possivel
prever as respostas aos questionarios de avaliagdo de QdV que,
adicionada a um interface intuitivo e atrativo para as respostas
aos doentes, permite uma simplificagdo das respostas
reduzindo significativamente o tempo de resposta e motivagéo
dos doentes para responder. Sera ainda necessario a integragdo
desta informagdo num sistema completo de monitorizagdo de
qualidade de vida e apoio a decisdo clinica que permita
aumentar a qualidade de vida de pacientes com doencas
cronicas.
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