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RESUMO



A fenilcetonuria é um erro inato do metabolismo, caracterizada por um aumento de um
amino4cido, a fenilalanina, no sangue, e que possui como principal tratamento a
dietoterapia. Com o objetivo de auxiliar os profissionais (nutricionistas ¢ médicos) na
elaborac8o de carddpios com baixo teor de fenilalanina, desenvolveu-se 0 FenilControl, um
software de apoio a decisio baseado na World Wide Web para o planejamento
dietoterapico. O sistema foi desenvolvido utilizando a linguagem de desenvolvimento
Delphi 6 para sistema operacional Windows e utiliza um servidor Windows NT ligado
Internet. Para abrigar o  FenilControl, foi construido o  FenilBrasil
(www.nib.unicamp.br/fenilbrasil), um site que funciona como portal para o sistema, e que,
além disso, fornece informages sobre fenilcetonuria para pacientes e profissionais. O
FenilControl foi avaliado quanto ao grau de utilidade, desempenho e interface com o
usudrio, através de questiondrios de avaliagio. Entre outros resultados constatou-se que
71% dos participantes da avaliagdo (a maioria formada de nutricionistas e de médicos)
afirmaram que o FenilControl ¢ de grande utilidade para a dietoterapia dos portadores de
fenilcetonuria. Através dessa avaliagdio serd possivel ampliar e aperfeicoar o sistema de
forma a tornd-lo um aplicativo de real utilizagio pelos profissionais que tratam

fenilcetontria.
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ABSTRACT

xxix



Phenilketonuria (PKU) is an inborn metabolic error, characterized by an increase in the
blood levels of an aminoacid, phenilalanin, which has diet control as its main therapeutic
approach. With the aim of helping professionals in nutrition and medicine to calculate
levels of phenilalanine in meal planning for patients affected with PKU, we have developed
in this work a World Wide Web-based software system, named FenilControl, using the
Delphi 6 development language, and a Windows NT server connected to Internet. In order
to host FenilControl, and, in addition, to serve as a portal and to provide useful information
about PKU to patients as well as professionals involved in therapy, we have developed a
WWW site named FenilBrasil (www.nib.unicamp.br/fenilbrasil). FenilControl has been
evaluated as to its degree of usefulness, performance and user interface by means of a user
survey. Among other results, he have ascertained that 71% of users (mainly doctors and
nutrition sciences specialists) found that the system is useful for diet therapy of patients
with PKU. With the results of the survey, it will be possible to broaden the scope and make

a better application for a real world utilization by therapists involved with PKU.

Abstract
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“O desenvolvimento em informdtica e tecnologias computacionais estd
crescendo. Quem poderia imaginar hd poucas décadas que existiriam computadores de
bolso capazes de efetuar mais de 100 milhbes de operagbes por segundo? E com custos
bem mais acessiveis que um computador do inicie da década de 507 “(van BEMMEL e
MUSEN, 1997).

O uso de computadores, bem como o processamento da informacfio, tém
penetrado em nossa sociedade como um todo. No admira que na area de sande isso
também esteja acontecendo. Muitos paralelos entre a sociedade ¢ a 4rea de satide podem ser
citados, uma vez que muitas aplicagdes vistas em outras 4reas tém suas aplicagOes na 4rea
de satde, tais como: registrar os assentos de um avifio em compara¢do com registrar as
camas de um hospital; o controle de um processo industrial em comparagio com o
monitoramento de um paciente; ou o processamento de imagens de satélites em
comparacdo com os de imagens de raios-x. Existe, portanto, a necessidade de desenvolver
sistemas de informacgfo especialmente para a area de satde, havendo a necessidade de
profissionais especificos para a érea de Informatica Médica (van BEMMEL e MUSEN,
1997).

Sdo inimeros os beneficios que a informatica tem trazido para as ciéncias da
satde. A interagdo entre profissionais da 4rea da satde e da informatica tem permitido o
desenvolvimento de sistemas para auxilio no dia-a-dia clinico, assim como na educacfio e
na pesquisa. Os sistemas de inteligéncia artificial na area da saide sdo, em grande parte,
destinados a apoiar os profissionais de safide no decorrer normal de suas atividades,
auxiliando-os em tarefas que se¢ baseiam na manipulacio de dados e de conbecimentos, uma
vez que o registro das informacdes de saide e de doenca dos pacientes é tarefa diaria de

todos aqueles que trabalham na drea assistencial.
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1.1. SISTEMAS ESPECIALISTAS E ENGENHARIA DO CONHECIMENTO

Segundo SABBATINI (1993), uma grande 4rea de aplicagio da informética em
saude sdo os Sistemas de Apoio 2 Decis@o (SAD) que, de acordo com SHORTLIFFE e
PERREAULT (1990), € todo software que auxilie os médicos na solugio de problemas.
Entdo, de acordo com esta definicdo, sdo caracterizados como SAD, tanto os softwares que
utilizam dados ¢ informagdes quanto aqueles que utilizam o conhecimento, os sistemas
especialistas (SIGULEM ef ai, 1998).

Os Sistemas Especialistas (SE) estdo dentro do escopo dos sisternas baseados
em conhecimento, € constituem programas computacionais que emulam o comportamento
de especialistas humanos em algum dominio especifico do conhecimento (WIDMAN,
1998). S@o programas de propdsitos especiais, especialistas em alguma éarea restrita. Estes
sistemas possuem um corpo de conhecimentos sobre um dominio limitado, apliciveis na

resoluc@o de problemas reais, que exigem alta capacitacio (WATERMAN, 1986).

O primeiro sistema especialista em medicina foi desenvolvido 1977 pelo Dr.
Edward Shortliffe, da Universidade de Stanford, EUA (SIGULEM er 4, 1998). O
programa, que se chama MYCIN foi originalmente criado para diagnosticar e tratar
bacteremia ¢ depois ampliado para lidar com outras doengas infecciosas (SZOLOVITS,
1982). Embora 0 MYCIN nfo tenha sido o primeiro programa de apoio 3 decisio, foi o
primeiro a usar conhecimento simbdlico em um formato baseado em regras (WIDMAN,
1998).

O conjunto de conhecimento a respeito do dominio do problema é chamado de
Base de Conhecimento, enquanto o mecanismo de solugdo de problemas é chamado de
mecanismo de inferéncia. Qualquer sistema organizado dessa forma é chamado de sistema
baseado em conhecimento (RAMOS, 1995; CUNHA, 1995).

Todo sistema especialista € em sua esséncia um sistema baseado em conhecimento,
enquanto que a reciproca nem sempre € verdadeira, uma vez que podem existir programas

dentro do escopo da Inteligéncia Artificial (IA) que apresentem esta estrutura de
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conhecimento, mas ndo podem ser considerados sistemas especialistas (WATERMAN,

1986). A

Figura 1 representa, graficamente, esta questfo. A area médica tem sido uma
das 4reas mais beneficiadas pelos sistemas especialistas, por ser considerada detentora de
problemas classicos possuidores de todas as peculiaridades necessarias, para serem

instrumentalizados por tais sistemas (MENDES, 1997),

Exibem conduta inteligente pela
Programas em IA aplicagdo especializada da
< heuristica
Programas
baseados no Tornam o conhecimento do
conhecimento -« dominio explicito

Aplicam conhecimento
Programas especializado a complexos
Especialistas ¢ problemas do mundo real

Figura 1 - Sistemas Especialistas e Baseados em Conhecimento. Retirado de
WATERMAN, 1986.

Introduciio
37



Segundo WIDMAN (1998), os Sistemas Especialistas podem ser classificados

em:

s Apoio a decisfo - o programa ajuda o tomador de decisbes experiente a
lembrar-se de diversos t6picos ou opgdes, que se considera que ele saiba,
mas que possa ter esquecido ou ignorado. Este € ¢ uso mais comum em

medicina.

o Tomada de decisiio - toma a decisfo no lugar de uma pessoa, pois isso
implicaria algo que esté acima de seu nivel de treinamento e experiéncia.
Este € 0 uso mais comum em muitos sistemas industriais e financeiros, mas

eles também ja existem em medicina.

No entanto, nem todos os problemas devem ser resolvidos por meio de sistemas
especialistas. Existem caracteristicas que indicam se determinado problema deve ou nfio ser
instrumentalizado por esta tecnologia. A andlise do problema, entfio, constitui-se no
primeiro estdgio do ciclo de desenvolvimento dos sistemas especialistas, contribuindo
fortemente para o sucesso da implementagdo do sistema. Buscando facilitar o processo de
andlise do problema, distingui-se dentre outras, algumas condigbes, que, se observadas,
poderdo contribuir para a identificagfio do nivel de adequagdic do uso da tecnologia de
sistemas especialistas para a resolugfio do mesmo (MENDES, 1997; SIGULEM et al,
1998):

® a existéneia de peritos que dominem o segmento do conhecimento que
contém o problema, pois ¢ exatamente esse conhecimento que serd o

responsavel direto pela resolucdo do problema;

* aexisténcia de tarefas que, para serem realizadas, necessitem da participacfo
de varios especialistas que, isolados, ndo possuem conhecimentos suficientes
para realiza-la, ou seja, o conhecimento necessario para a analise e resolugfio

do problema ¢ multidisciplinar;

* a existéncia de tarefas que requeiram conhecimento de detalhes que, se

esquecidos, provocam a degradacio do desempenho;
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* a existéncia de tarefas que demonstrem grandes diferengas entre o

desempenho dos melhores e dos piores peritos;

= g escassez de mfo de obra especializada sobre o conhecimento requerido

para a solugdo do problema.

Com a emergéncia dessa técnica, evidenciaram-se alguns importantes aspectos,
como o aumento significativo da produtividade de um especialista na execugdo de tarefas
especializadas, quando assistido por um sistema inteligente. Dentre outras vantagens dos

SE, podem ainda ser destacados (MENDES, 1997; DEGOULET e FIESCHI, 1997):

» um SE € capaz de estender as facilidades de tomada de decisdo para muitas
pessoas. O conhecimento dos especialistas pode ser distribuido, de forma

que possa ser utilizado por um grande ntmero de pessoas;

*» um SE pode melhorar a produtividade ¢ desempenho de seus usudrios,
considerando que o prové com um vasto conhecimento, que, certamente, em
condicbes normais, demandaria mais tempo para assimild-lo e,

conseqilentemente, utilizd-lo em suas tomadas de decisdo;

» os SEs reduzem o grau de dependéncia que as organizagfes mantém quando
se véem em situagdes criticas, inevitaveis, como, por exemplo, a falta de um
especialista. As pessoas morrem, ficam doentes, tiram férias e até optam por
melhores ofertas de trabalhos; a0 assim proceder, tornam as organizagdes em
que trabalham vulnerdveis e extremamente dependentes de suas decises. Ao
registrar o conhecimento de empregados nos sistemas especialistas,
promove-se uma significativa redugfio no gran de dependéncia entre empresa

e presenga fisica do empregado;
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em quatro
1991).

Os passos do desenvolvimento de um sistema especialista podem ser divididos

fases: analise, especificagdo, desenvolvimento e distribuicio (SCOTT et al.,

= ldentificacfio: faz-se uma verificagfio da aplicaciio em potencial. As regras a

seguir identificam bons candidatos a um SE:

tarefas cujo desempenho aumenta consideravelmente com a experiéncia;
existem poucos especialistas para a tarefa;

um importante especialista esta se retirando de atividade:

tarefas que requerem freqiientes referéncias a material com pouca

disponibilidade.

Avaliacio inicial: verifica-se se a aplicagio identificada é boa candidata a
uma solugdo computacional baseada em conhecimento. Esta fase deve

considerar os aspectos técnico, econdmico e pratico.

Familiariza¢3o: ¢ necessério que se obtenha uma clara definigio do que o
sisterna fard e uma visdo geral de como o especialista executa suas tarefas.
Além disso, € necessdrio ver como a funcionalidade do sistema pode ser

dividida em passos para o desenvolvimento incremental.

Projeto conceitual: ¢ dado enfoque ao escopo inicial definido durante a sub-
fase de familiarizagdo. Ao final, deve-se ter um modelo conceitual que
especifica a seqiiéncia de passos que devem ser dados pelo sistema na
realizacdo de suas tarefas, a inferéncia que realizard e as informagBes que
serdo utilizadas.

Projeto para implementagdo: deve-se especificar como o sistema realizars

as tarefas definidas no modelo conceitual.
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= Implementagio: ¢ construido o sistema de acordo com o projeto para
implementacgdo. Mesmo nesta fase poderfio ocorrer inconsisténcias que serdo

solucionadas na integracfio do sistema com seu ambiente de trabalho.

= Avaliagio: ¢ verificado se o sistema estd executando adequadamente suas
tarefas. Esta fase define se o sistema estd pronto para ser distribuido ou

necessita de um refinamento.

» Distribuicdo: ¢ em tudo idéntica a de qualquer programa de computador.
Inclui integragdo com outros programas, equipamentos, redes e treinamento

de usuarios.

* Manutenc¢iio: torna-se necessaria por incluir o desenvolvimento de novas
versGes do sistema, solucionar problemas com os usudrios e outras

realizacdes a esse nivel.

Segundo DEGOULET e FIESCHI (1997), os SE também apresentam

limitagGes, tais como:

s O conhecimento ¢ infinito. Portanto a base de dados deve ser sempre
atualizada.

* O conhecimento pode ser contraditorio ou inconsistente.

* O computador ¢ “cego”, ou seja, ele precisa de um intermediario.
= E dificil validar o conhecimento.

O processo de construg@o de um SE ¢ geralmente chamado de Engenharia do
Conhecimento (EC). Ela envolve uma interacio entre o construtor do SE, chamado
Engenheiro do Conhecimento, € um ou mais especialistas em alguma area. O engenheiro do
conhecimento extrai dos especialistas seus procedimentos, estratégias e regras praticas para
solugdo de problemas € constroi este conhecimento em um SE, como mostra a Figura 2. O
resultado ¢ um programa que soluciona problemas a maneira dos especialistas humanos
(COOKE e MCDONALD, 1990).
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Especialista

Perguntas, Problemas

Engenheiro do
Conhecimento

b} Sistermna Especialista

Estratégias,

Regras do

Respostas, Solugdes Dominio

Figura 2 - Esquema simplificado da construgfio de um Sistema Especialista. Adaptado de

WATERMAN (1986).

O processo de Engenharia do Conhecimento inclui, basicamente, cinco
atividades (TURBAN, 1997; SIGULEM et al, 1998):

Aquisi¢io do Conhecimento: processo de adquirir <L conhecimento do

especialista ou outras fontes.

Representacio do Conhecimento: atividade na qual o conhecimento
adquirido ¢ organizado. Envolve a preparagio de um “mapa do
conhecimento™ e codifica o conhecimento em uma base de dados.

Valida¢io do Conhecimento: o conhecimento na base de dados & validado

e verificado até sua qualidade ser aceitavel.

Inferéncia: envolve o desenho do software que capacitaré o computador a

fazer inferéncias baseadas no conhecimento.

Explanacdo e Justificacio: inclui o desenho (ou especificacio) e

programacéo.
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Validacio do Fontes de
Conhecimento " SAE———— N conhecimento
{Casos testes) (Especialistas, outros)
Aquisicio do
Conhecimento
Base de ) Representagio do
Conhecimento Conhecimento
Codificacdo

Explanacido e
Justificacdo

! Inferéncia

Figura 3 - Esquema do Processo da Engenharia do Conhecimento. Adaptado de
TURBAN, 1997.

1.2. FONTES DO CONHECIMENTO

O conhecimento pode ser coletado de muitas fontes: livros, filmes, imagens,
historias, banco de dados ou comportamento observado (BUCHANAN e SHORTLIFFE,
1985). Essas fontes podem ser divididas em duas categorias: documentadas e nfo-
documentadas, que residem na mente das pessoas. O conhecimento pode ser coletado
usando quaisquer dos sentidos humanos. A multiplicidade de fontes e tipos de
conhecimento contribuem para a complexidade da aquisi¢fio do conhecimento (TURBAN,
1997). A Aquisi¢io de Conhecimento (AC) tem sido identificada como uma geradora de
dificuldades no processo de construgdo de SE, passando a constituir uma importante 4rea de
pesquisa em IA (CUNHA, 1995).
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1.3. NIVEIS DE CONHECIMENTO

O conhecimento pode ser representado em diferentes niveis. Os dois extremos
sdo “conhecimento superficial” e “conhecimento profundo”. Para descrever situagbes
complexas, o conhecimento superficial pode ser insuficiente, pois sua representacio €
limitada. Resolugtes de problemas humanos sfo baseadas em um conhecimento profundo
da situaco. O conhecimento profundo possibilita uma avaliacio da estrutura de um sistema
como um todo, considerando também a interagfio entre os componentes desse sistema,
podendo ser aplicado em diferentes tarefas ¢ situagdes. Esse tipo de conhecimento esta
ligado a percepgéo humana como emogdes, bom senso, intuigdo, etc, tornando-se dificil de

ser representado em um computador {TURBAN, 1997).

1.4. AQUISICAO DO CONHECIMENTO

A meta € obter conhecimento detalhado utilizado pelo especialista para
solucionar problemas nas fontes potenciais de conhecimento (BUCHANAN e
SHORTLIFFE, 1985; CUNHA, 1995; TURBAN, 1997; SIGULEM et al, 1998).

Em geral, a transferéncia de informacgfio de uma pessoa para outra é dificil.
Existem problemas na fransferéncia de qualquer conhecimento. Trazer 4 toma o
conhecimento (elicitagdo de conhecimento) envolve um conjunto de atividades realizadas
por wma pessoa, 0 engenbeiro do conhecimento, para obter material de alguma fonte
relevante, analisar e interpretar o material (TURBAN, 1997).

O Processo de Aquisicio do Conhecimento envolve as seguintes fases
(TURBAN, 1997):

* Identificacdio: durante este estagio o problema e suas caracteristicas sio
identificados. O problema é quebrado em subproblemas (se necessario), os
participantes (especialistas e usudrios, etc.) sio identificados e os recursos
sdo esbogados. O engenheiro do conhecimento aprende sobre a situagfio e

todos os propdsitos da aplicagio da Inteligéncia Artificial.
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s Conceitualizacfio: nesse estagio sfo determinados os conceitos para
representar o conhecimento e as conexdes utilizadas. Outras questbes sio
respondidas durante essa fase, tais como: Qual informacfio ¢ usada e como

pode ser representada na base de corhecimento?

» Formalizacio: estagio dificil por incluir a extracdo do conhecimento dos

especialistas e sua representacio na base de conhecimento.

» Implementacio: envolve a programagio do conhecimento no computador €
os refinamentos do conhecimento com aquisicbes adicionais ou

modificagdes e o desenvolvimento do protétipo do Sistema Especialista.

» Testes: no estagio final, o engenheiro do conhecimento testa o sistema
através de exemplos. Os resultados sfo mostrados ao especialista e as regras
ou os frames s#o revisados se necessario. Em outras palavras, a validacfo do

sistema € testada.

1.4.1. Métodos para Aquisi¢cio do Conhecimento

Também chamada de “elicitacdo™ a aquisi¢iio do conhecimento do especialista
pode ser feita manualmente ou com o auxilio do computador. Segundo TURBAN (1997) os
métodos para a aquisicio do conhecimento podem ser classificados em trés categorias:

manual, semi-automatica e automatica.

1. Método manual: é estruturado, basicamente, em torno de algum tipo de
entrevista. O engenheiro do conhecimento traz & tona o conhecimento do especialista e/ou
outras fontes € o codifica na base de conhecimento. O processo € mostrado na Figura 4. Os
trés principais métodos manuais sdo entrevista (estruturada, semi-estruturada e nfo-
estruturada), descobrir o processo de raciocinio e a observagiio (COOKE ¢ MCDONALD,
1990). Os métodos manuais séo demorados, caros € algumas vezes imprecisos. Por essa

razdo, existe uma tendéncia para automatizar o processo.
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Especialista(s)

Documentado

\
Conhecimento /

Elicitagdo

Engenheiro do
conhecimento

Codificacdo

Base de
Conhecimento

Figura 4 - Método manual. Adaptado de TURBAN, 1997,

2. Métodos semi-automdticos: sfo divididos em duas categorias (1) aqueles
que ddo suporte ao especialista para que esse construa a base de dados com pouca ou
nenhuma ajuda do engenheiro do conhecimento e (2) aqueles que auxiliam o engenheiro de

conhecimento a executar as tarefas necessarias de maneira mais eficiente e/ou efetiva.

codificaciio

HEspecialista

e

Auxilio do

Base de

computador ———{  conhecimenio

(Interatividade)

N

!

|
1

Engenheiro do
conhecimento

Figura 5 - Aquisic3o do conhecimento dirigida pelo especialista; as linhas tracejadas

representam as interagdes opcionais. Adaptado de TURBAN, 1997.

Introducdo
46




Historias de casos e Sistema de Base de
exemplos Inducio Conhecimento

Figura 6 - Inducio. Adaptado de TURBAN, 1997.

Métodos automaticos: o papel do especialista e/ou do engenheiro do conhecimento €
minimizado ou igualmente eliminados. A indugfio (Figura 6) pode ser administrada por
qualquer programador ou analista de sistemas. O papel do especialista ¢ minimizado,
tornando-se necessério somente para a validagiio e ndo existe necessidade do engenheiro do

conhecimento.

1.4.2. Dificuldades na Aquisicdo do Conhecimento

Vérias sfo as dificuldades inerentes a aquisicio do conhecimento de
especialistas pois a mesma representa a maior tarefa do engenheiro do conhecimento que
transforma as informacdes em forma de fatos e regras em uma forma que pode ser usada

por um programa de computador (COOKE e MCDONALD, 1990; TURBAN, 1997).

- Expressar o conhecimento: para solucionar um problema um especialista
humano executa um processo de dois passos. Primeiro, o especialista
absorve a informagio em seu cérebro (Input). Essa informacfo ¢ coletada via
sensores ou resgatada de sua memoria. Segundo, o especialista usa métodos
indutivo, dedutivos, ou outros tais como acesso a resolucio de problemas. O

resultado (Quiput) é a recomendagdio. Como esse processo € interno, o
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engenheiro de conhecimento deve, entdio, solicitar ao especialista que
eXpresse o seu processo de tomada de decisdo. Pode ser muito dificil para o
especialista expressar suas experiéncias sobre o processo, especialmente
quando as experiéncias so extraidas de sensagfes, pensamentos, memorias e
sentimentos. O especialista, muitas vezes, nfio tem consciéncia do processo

detalhado que ¢le ou ela usa para chegar a2 uma conclusio.

- Transferir o conhecimento para o computador: o conhecimento é
transferido para o computador onde podera ser organizado adequadamente.
No entanto, o computador requer que o conhecimento seja expressado
explicitamente, ¢ € dificil para um especialista lembrar todos os passos
usados por seu cérebro na transferéncia ou processamento do conhecimento.
Portanto é importante que o engenheiro do conhecimento demonstre
interesse pelo dominio do especialista ¢ seja capaz de motiva-lo a entregar
seu conhecimento (CUNHA, 1995).

- Nimeros de participantes: Em uma transferéncia regular de conhecimento,
existem dois participantes (0 que envia e 0 que recebe). Em Inteligéncia
Artificial existe, no minimo, quatro participantes: o especialista, o
engenheiro de conhecimento, o programador e o usuério. Esses participantes
tém diferentes backgrounds, diferentes habilidades e conhecimentos. Por
exemplo, os especialistas podem conhecer muito pouco sobre computadores
enquanto o engenheiro do conhecimento pode conhecer muito pouco sobre o

problema.

- Estruturar o conhecimento: em Inteligéncia Artificial é necessério elicitar
ndo somente o cophecimento, mas também a sua estrutura para representar o

conhecimento de maneira estruturada.
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Existem ainda vérias outras razdes que se somam a complexidade da
transferéncia do conhecimento (COOKE e MCDONALD, 1990; TURBAN, 1997):

= (s especialistas podem mudar seu comportamento quando estiio sendo

observados.

= Podem surgir dificuldades interpessoais entre o engenheiro do conhecimento

€ o especialista.

= Os métodos para a elicitagiio do conhecimento podem ser pobremente
definidos.

= Analisar e refinar o conhecimento pode ser complicado.
¢ O especialista pode precisar de tempo ou estar indisposto a cooperar.
» [ preciso discernir conhecimento especifico de dados irrelevantes.

Quadre 1 - Caracteristicas desejaveis nos engenheiros do conhecimento. Adaptado do
TURBAN, 1997.

Caracteristicas desejiveis nos engenhbeiros do conhecimento

Habilidades computacionais (hardware, software e programaciio)
Tolerdncia e ambivaléncia

Capacidade de comunicacio efetiva (Ter sensibilidade, tato e diplomacia)
Ser bem educado

Habilidade verbal socialmente sofisticada

Capacidade de rapido aprendizado do assunto

Entendimento da organizaco e das pessoas

Larga experiéncia em engenharia do conhecimento

Inteligéncia

Empatia e paciéncia

Persisténcia

Pensamento 16gico

Versatilidade

Auto confian¢a
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O processo de elicitacio do conhecimento é visto muitas vezes como uma
“arte”, pois o engenheiro do conhecimento acaba utilizando métodos menos formais como
entrevistas e analise de protocolos. As entrevistas geralmente sdo conduzidas pelo
engenheiro do conhecimento, que coloca as questdes ou problemas para o especialista que
fornece as respostas ou solugbes que revelam o conhecimento relevante do dominio em
questdo (COOKE ¢ MCDONALD, 1990). Para garantir que todo esse processo ocoira sem
transtornos ¢ para superar alguns problemas, anteriormente citados, € necessirio que o
engenheiro do conhecimento detenha certas habilidades e caracteristicas desejaveis para tal
(TURBAN, 1997) algumas das quais estdo ilustradas no Quadro 1.

1.5. REPRESENTACAO DO CONHECIMENTO

Em uma fase subseqliente a da aquisi¢cBo de conhecimento, este passo do
desenvolvimento de sistemas baseados em conhecimento procura traduzir o conhecimento
adquirido para um formalismo computacional, isto €, para uma arquitetura de dados e uma
linguagem de representacéio que o computador possa entender e processar. Para atingir este
objetivo foram criados vérios formalismos de representagio de conhecimento, baseados em
diferentes metodologias, com diferentes graus de sofisticagdo. A escolha do formalismo de
representacdo de conhecimento estd diretamente relacionada ao grau de complexidade do
conhecimento que deve ser explicitado. Para aquelas areas em que o conhecimento ndo é
muito complexo e de facil parametrizagio, as 4rvores decisdrias constituem, ainda hoje,
uma excelente escolha. Virios sistemas especialistas foram construidos com esta técnica,
com grande sucesso (SIGULEM et al, 1998). Outra forma de representagio de
conhecimento simples sdo os bancos de dados relacionais (como uma tabela contendo
valores de aminoacidos e outros nutrientes elementares para diversos tipos de alimentos),
equagSes matematicas (como as formulas de célculo para éarea corporal e indice de massa
corporal), declaragSes logicas condicionais simples (como a determinagio se a soma da
fenilalanina ingerida excede o méximo recomendado), tabelas de decisio (como uma
sinopse dos varios critérios para classificar a fenilcetontiria em leve, mediana e grave), e

VArios outros.

Intreducdo
50



Quando o dominio a ser representando é de grande complexidade e muito
amplo costuma-se utilizar formalismos de representaciio de conhecimento mais sofisticados
e baseados em modelos cognitivos ¢ logicos. O mais utilizado € o modelo de regras de
produgdo, que podem ser expressas em declaragbes do tipo (SE premissa ENTAQ
resultado) (SIGULEM e al. 1998; TURBAN, 1997). A maioria dos sistemas especialistas

em medicina foi construida utilizando-se regras de producéo

Outro sofisticado modelo de representagio do conhecimento através da logica é
0 de quadros (frames, em inglés). Os quadros sfio generalizagbes de regras de produgio,
contendo um esquema semethante ao de registros de bancos de dados, usando l6gica

terndria, e possuindo complexos sistemas de heranga de predicados, semelhante aos de

objetos de programacéo.

Os sistemas de representagio do conhecimento em geral podem ser divididos
em trés grupos (SZOLOVITS, 1986):

» Sistemas baseados em conhecimento deterministico, ou logica booleana
classica. Aqui, tipicamente, o conhecimento é representado na forma

verdadeiro/falso, ausente/presente, etc.

» Sistemas baseados em conhecimento probabilistico, aproximado, incerto, ou
ndo deterministico. Esses por sua vez, podem utilizar diversas formalidades
para representar a incerteza, tais como probabilidades, valores subjetivos de
certeza (por exemplo, os sistemas MYCIN, QMR e INTERNIST), ¢ légica
possibilistica (légica de Zadeh). Sistemas que utilizam a abordagem
bayesiana (baseados no teorema de Bayes, para combinacio condicional de
probabilidades) tem tido bom sucesso em implementar sistemas deste tipo,
como o ILIAD.

» Sistemas baseados em modelos matematicos mais complexos, como de
aglomeracio ("clustering”), andlise estatistica multivariada, redes neurais

artificiais ou sistemas conexionistas, sistemas genéticos, etc.
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Devido as particularidades do conhecimento biologico e médico, onde a
incerteza ¢ uma constante, os sistemas de logica deterministica, embora mais faceis de
serem implementados, t€m um desempenho mais sofrivel do que os sistemas baseados em

representagbes de conhecimento incerto.

No entanto, devido & dificuldade de se coletar dados suficientes sobre todas as
entidades (doengas, por exemplo) e suas manifestagdes (sinais e sintomas, por exemplo), é
bastante dificil utilizar conhecimento incerto que tenha validade estatistica. Nesses casos, é
comum utilizar-se sistemas de representacfio do conhecimento incerto usando varidveis
subjetivas alocadas pelos especialistas humanos a partir dos quais se obteve o

conhecimento.

1.6. APLICACOES COMPUTACIONAIS EM NUTRICAO

Desde a década de 60, os pesquisadores tém tentado informatizar o
planejamento de carddpios bem como os respectivos calculos nutricionais (PILOTTI et al,
1987; PETOT et al, 1998).

Viérias iniciativas tém sido descritas. Em 1993, o Departamento de Fisiologia e
Nutricdo da Universidade de Navarra (Pamplona, Espanha) desenvolveu um programa em
Basic para fazer a avaliagio nutricional a partir de dados clinicos, imunolégicos e
antropométricos, além de calcular dietas personalizadas (RODRIGUEZ er al, 1993).

Em 1998, o Departamento de Nutrigfo da Escola de Medicina da Case Western
Reserve University (Ohio, EUA) desenvolveu dois sistemas especialistas independentes,
cada qual desenhado para planejar um carddpio diario encontrando as necessidades
nutricionais e preferéncias pessoais de um cliente individualmente (PETOT et al, 1998).
Um sistema foi baseado em regras, enquanto o outro foi baseado em casos. Os dois
sistemas foram avaliados e seus pontos fortes e fracos foram identificados. Um programa
hibrido, entfo, foi construido combinando o melhor dos dois sisternas. Esse trabalho
mostrou que o sistema hibrido representou um importante avanco na 4rea, embora ainda

precisasse ser expandido para que viesse a se tornar uma ferramenta realmente pratica. Em
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contrapartida, poderia ser aplicado em planejamento de cardapios para propositos especiais,

como pacientes em tratamento médico, ou mesmo adaptado para uso institucional.

No Brasil, em 1996, foi desenvolvido o WinDiet (Sistema de Apoio a Decisdo
para Avaliacio do Estado Nutricional ¢ Prescri¢io de Dietas) o qual fazia a avaliacio
nutricional segundo dados antropométricos como peso, altura, medidas de pregas cutdneas
¢ dados laboratoriais como albumina, transferrina e outros. Esse programa tornava possivel
também a prescricdo e calculos de dietas segundo as recomendacGes. A descricio de toda a
avaliaco nutricional e carddpios individuais, bem como a emissdo dos respectivos
relatorios também eram possiveis. Verificou-se que a utilizagdo do programa reduzia
significativamente o tempo de trabalho e aumentava a precisdo. Portanto, o WinDiet
poderia ser usado em consultdrios de nutricionistas, ambulatorios, hospitais, bem como na
pesquisa e educacio (ESTEVES er al, 1998).

Sistemas de apoio nutricional para doencgas especificas também tém sido
desenvolvidos. Um programa desenvolvido em 1980, planejava carddpios para pacientes
diabéticos (WHEELER ¢ WHEELER, 1980). A entrada de dados incluia a prescrigo
dietética do paciente, habitos alimentares e preferéncias alimentares. O programa, entfo,
através de um algoritmo de selecfio de alimentos que combinava as preferéncias alimentares
do paciente com cardépios definidos aleatoriamente, mostrava os cardapios didrios, teor de
nutrientes e lista de compras da semana. Outro sistema de atencdo domiciliar & satude foi
desenvolvido para monitoracio e planejamento da terapia em diabetes gestacional
(HERNANDO et al, 1996).

Uma premissa fundamental da educacio em satide € a de que é preciso langar
mio das methores alternativas para que os pacientes alcancem seus objetivos em satde.
Assim, € preciso que os profissionais de saide abram suas mentes para novas
possibilidades, ajudando os pacientes a criarem o melhor cenério para que suas vidas sejam

o mais normal quanto possivel enquanto fazem o controle dietético de suas doengas
(BOOTH, 2002).
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Recentemente, um trabalho mostrou a avaliagio de um programa de educacfio
interativo, baseado no computador, desenvolvido para treinar pacientes com diabetes a
estimarem corretamente o teor de calorias ¢ de carboidratos presente nos alimentos. A
avaliagio desse programa indicou uma boa aceitagio e conveniénecia. Além do mais,
observou-se um sucesso no treinamento de pacientes que nunca haviam usado antes um
programa de educagdo estruturado. O impacto potencial desse tipo de programa é o

aumento da motivagio e atragfio dos pacientes para programas de educagdo em diabetes
(NEBEL et al, 2002).

Do mesmo modo, em 1997, um outro trabalho descreveu o desenvolvimento de
um programa baseado no computador para gerenciamento dietético de pacientes com
hiperlipidemias ¢ avaliou sua eficicia na diminuicgo dos niveis plasmaticos de colesterol. O
trabalho concluiu que o sistema de auto-gerenciamento computadorizado parece ser uma
ferramenta efetiva para reduzir os niveis plasméticos de colesterol, com potencial para

prover servigos de promogdo & satide, para um grande miimero de pessoas, a baixo custo
(CLARK et al, 1997).

1.7. FENILCETONURIA

Fenilcetontiria (PKU) ¢ um Erro Inato do Metabolismo dos aminoacidos, com
mecanismo de heranca autossdmico recessivo, caracterizado pela deficiéncia na produgio
da enzima hepitica Fenilalanina Hidroxilase (FAL-OH) a qual converte o aminodcido
fenilalanina (FAL) em tirosina (TIR), que € precursor dos neurotransmissores dopamina e
noradrenalina. Para que esta reagfic e a que da origem aos neurotransmissores ocorra, ¢
necessaria a presenga de um co-fator, a tetrahidrobiopterina (BH4) (MARTINS, 1987)
(Figura 7). Embora a patogénese do retardamento mental na PKU cléssica ndio seja
conbecida completamente, o actimulo de fenilalanina ou seu subprodutos catabélicos,
deficiéncia de tirosina ou seus produtos, ou todas as quatro circunstancias produzirio dano
a0 Sistema Nervoso Central (SNC) se a fenilalanina acumular-se no plasma acima das

concentragbes normais durante os periodos criticos do desenvolvimento cerebral (SHILS
et al, 2003).
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A incidéncia internacional média de PKU ¢ de 1:11.000 recém-nascidos vivos
(MARTINS, 2002). No Brasil, segundo estimativas da Associagdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais de S8o Paulo (APAE/SP), a incidéncia é de 1:12.000 recém-nascidos.
Segundo SCRIVER (1995) as incidéncias variam de acordo com raga e regido.

A fenilcetoniiria foi descrita pela primeira vez por Folling em 1934, através da
demonstracdo de que os fenilcetontricos, ao contrdrio dos individuos saudavels,
excretavam na urina quantidades elevadas de 4cido fenilpirtivico, causando um tipo

especifico de retardamento mental

Os aspectos hereditirios da fenilcetontiria j4 foi intensamente investigada
verificando-se que, quase invariavelmente, os pacientes sfio filhos de pais sauddveis
(heterozigotos para o gene em questdo), e cerca de 10% deles, sfo primos em primeiro
grau. A heranca autossdmica recessiva determina um risco de recorréncia de 25% a cada

gestacio de pais beterozigotos.

Os recém-nascidos com fenilcetontiria devem ser identificados o mais cedo
possivel, pois o diagnostico e tratamento tardios resultam em retardamento mental e

comprometimento neurolégico grave (ACOSTA ¢ RYAN, 1997).

Os valores plasmaticos de fenilalanina considerados normais estfo entre 2-4
mg/dl (120 - 240 umoVl/L) acima de 4 mg/dl mas inferior a 10 mg/dl ja se considera que ha
hiperfenilalaninemia. Na presenca de hiperfenilalaninemia, a dosagem deve ser repetida. Se
o resuitado for acima de 10mg/dl, recomenda-se o teste de tolerdncia a fenilalanina, para
determinagdo do tipo de fenilcetoniiria e dar inicio ao tratamento, que deve ser
rigorosamente monitorado, principalmente nos cinco primeiros anos de vida

(MARTINS,1987).

O nivel de fenilalanina sangiiinea recomendado ainda ¢ motivo de discussio na
literatura, porém € undnime que o controle deve ser muito rigoroso nos primeiros trés anos
de vida. Deve-se manter, segundo alguns autores, nos valores fisiologicos normais (3-4
mg/dl) enquanto para outros deve ser 6 mg/dl até os cinco anos, e abaixo de 10 mg/dl

durante os anos subsequentes de tratamento (MARTINS, 1987).
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Figura 7 — Sistema de hidroxilac3o da fenilalanina (FAL) em tirosina na presenga de
fenilalanina hidroxilase (FAL-OH) e o co-fator tetrahidrobiopterina (BH,).
Adaptado de MARTINS (1987).
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Figura 8 — Sintese de neurotransmissores na presenga das enzimas tirosina hidroxilase
(TIR-OH) e triptofano hidroxilase (TRIP-OH) e do co-fator tetrahidrobiopterina (BHy).
Adaptado de MARTINS (1987).
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O aumento dos niveis de fenilalanina € causado por ingestfio excessiva do
referido aminodcido, ou pelo catabolismo tecidual resultante da degradacdo protéica que
langa aminoacidos na corrente sangiiinea, dentre os quais, a propria fenilalanina (MAHAN
e ARLIN, 1994).

Tabela 1 — Classificagfo da fenilcetontiria de acordo com a atividade enzimadtica e os niveis

sangiiineos de fenilalanina. MARTINS (2002).

fenilalanina Fratamento
Tipo Atividade Enzimadtica
sangiiinea recomendado
Fenilcetontria Classica <1% >20mg% SIM
Fenilcetondria Leve 1-3% 10-20mg% SIM
Hiperfenilalaninemia >3% <10mg% ?

Tabela 2 — Classificacio de fenilcetontiria de acordo com a deficiéncia de fenilalanina

hidroxilase (FAL-OH) e a tolerdncia maxima a fenilalanina. MARTINS (2002).

Deficiéncia de FA1-OH Maxima Tolerdncia & Fenilalanina (mg/dia)
Classica 250-350
Moderada <600
Leve <1600
Benigna >1000
Introdugiio
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O diagnoéstico da fenilcetontria deve ser feito rapidamente, para que o
tratamento possa ser iniciado nos 20 primeiros dias de vida, pois atrasos no inicio do
tratamento tém efeitos profundos sobre o desenvolvimento mental dos pacientes com
fenilcetontiria. Embora o diagnéstico pré-natal seja possivel através de analise de DNA, ele
s6 € indicado quando jd hd um caso na familia e foi feita a investigacio de qual mutacfio
ocorrey, visto que ja se conhecem mais de 400 mutacdes diferentes. O exame mais
amplamente utilizado no Brasil ¢ a triagem neonatal, conhecido como “Teste do Pezinho”,
que ¢ obrigatorio em todo o territorio nacional desde julho de 1990 (Lei Federal n°® 8.069 -
Estatuto da Crianca e do Adolescente) e que tem esse nome por ser realizado analisando-se
amostra de sangue coletada, por pun¢do, no calcanhar do bebé (MARTINS, 2002). Essa
regido do calcanhar d6i menos e, nos recém-nascidos, essa area ¢ bastante vascularizada,
facilitando a retirada de uma quantidade de sangue que cubra toda a regifio do cartdo
destinado ao teste. E recomendado que o exame seja colhido a partir do segundo dia de

vida, ap6s o recém-nascido ter sido amamentado, para evitar-se resultados falso-negativos
(MARTINS, 2002).

O exame biésico do "Teste do Pezinho" antes oferecido pelo Sistema Unico de
Saude (SUS) detectava somente fenilcetontria e hipotireoidismo congénito. Para que
fossem detectadas outras doengas metabdlicas, era necessario recorrer a laboratdrios
particulares. No entanto, a Portaria n° 822 decretada em Junho de 2001 pelo Ministério da
Satde criou o Programa Nacional de Triagem Neonatal o qual ampliou o "Teste do
Pezinho" oferecido pelo SUS. Agora, existe a obrigatoriedade do tratamento e
acompanhamento correto das doengas: fenilcetondria, hipotireoidismo congénito, doengas
falciformes e outras hemoglobinopatias. Uma outra doenga também detectada no "Teste do
Pezinho" € a fibrose cistica, mas sua triagem, tratamento e acompanhamento sé serdio

realizados em determinados Estados, segundo sua incidéncia por regifio.

Na pratica, existem muitos recéme-nascidos que, na triagem neonatal ndo
satisfazem os critérios para o diagndstico da fenilcetontiria classica, classificando-se como
hiperfenilalaninemia nio-fenilcetomirica (SCRIVER, 1995). Na fenilcetontiria classica, o
nivel plasmatico de fenilalanina ¢ acima de 16,5 mg/dl (SCRIVER, 1995), e a tirosina
plasmética ¢ normal ou reduzida (o normal é em torno de 1mg/dl) (NICHOLSON, 1994).
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O gene da FAL-OH localiza-se no cromossomo 12q, regifio banda 24.1 e
consiste de 13 éxons que correspondem ~90kb do DNA (HOANG et al, 1996; ROTTOLI
et al, 1999). De acordo com o Consércic de Analise de Mutagio da FAL-CH (P4AH
Mutation Analysis Consortium), aproximadamente 400 mutacdes diferentes foram relatadas
até ¢ presente. Cada mutacfio determina um comprometimento da atividade enzimatica
diferente, resultando em virios fenétipos que variam desde fenilcetontiria grave, moderada
ou leve requerendo um cuidado rigoroso com a dieta, até uma leve hiperfenilalaninemia na
qual nfo ¢ necessdria a restricdo dietética de fenilalanina (FUSETT], 1998; ROTTOLI et al,
1999).

As hiperfenilalaninemias podem ser classificadas em fenilcetontiria classica,
leve e hiperfenilalaninemia nfio fenilcetonirica de acordo com a atividade enzimatica
(Tabela 1) ou de acordo com a tolerdncia & fenilalanina (Tabela 2) em classica, moderada,
leve ¢ benigna. A tolerancia 4 fenilalanina pode ser definida como a quantidade diaria de
fenilalanina que permite a manutencdo de seus niveis entre 3-6 mg/dl, é um pardmetro
dindmico que tende a aumentar com a idade por depender do metabolismo protéico e da
taxa de hidroxilagio da fenilalanina mas nfio tem relagio com o peso da crianca
(MARTINS, 2002).

A fenilcetonuria cldssica decorre de mutagdo sofrida pelo gene da FAL-OH
que, expressa uma FAL-OH com atividade enzimética completamente ausente (<1%). A
fenilcetonuria leve resulta de mutagfo sofrida pelo gene da FAL-OH que resultou em uma
enzima com parte de sua fungéio protéica conservada (1-3%). Na hiperfenilalaninemia nio
PKU o paciente segue dicta normal, sem restri¢io de fenilalanina, e consegue manter niveis
abaixo de 10 mg/dl. No entanto, ¢ necessdrio fazer o acompanhamento desse paciente com
dosagens periddicas da fenilalanina plasmatica. A fenilcetontria causada pela auséncia do
co-fator tetrahidrobiopterina (BH,) era antigamente chamada de fenilcetontiria maligna ou
atipica, pois possui um quadro clinico muito mais grave e nio tem boa resposta ao
tratamento com dieta pobre em fenilalanina, por haver deficiéncia na sintese de
neurotransmissores (MARTINS, 2002; NIH, 2000).
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O aumento dos niveis materno de fenilalanina na gestacfio estd associado ao
aumento da incidéncia de malformagdes, incluindo anomalias cardiacas e cranio-faciais,
microcefalia, retardamento do crescimento intra-uterino e pos-natal. A incidéncia das
malformac¢Bes aumenta principalmente se o nivel sérico de fenilalanina estiver elevado nas
semanas mais criticas da gestacdo (que correspondem aos trés primeiros meses). Portanto,
as mulheres com fenilcetoniria devem comecar uma dieta com baixo teor de fenilalanina
antes de engravidar, alcangando um nivel sérico de fenilalanina abaixo de 6mg/d! que deve

ser mantido durante toda a gravidez (OMIM; SCRIVER, 1995; NTH,2000).

A dieta para criangas com fenilcetoniria segue a mesma seqiiéncia e progressio
de texturas da de uma crianga normal, ne entanto, sdo administrados alimentos pobres em
fenilalanina e, consequentemente, com baixo teor protéico. Isto requer habilidade de pais e
nutricionistas para fazer adaptagdes em receitas usuvais na familia, para que a crianga possa
viver num ambiente o mais normal possivel aprendendo, desde cedo (2-3 anos) a fazer
escolhas apropriadas de alimentos, para ela classificados, entre PERMITIDOS e
PROIBIDOS (MAHAN e ARLIN, 1994).

Em relagio & duragdio do tratamento, alguns paises consideram que até os 5
anos de idade ¢ suficiente (MARTINS, 2002) mas as recomendacdes correntes na maioria
dos centros de tratamento, sfo as de que uma dieta pobre em fenilalanina deve continuar
por toda a vida, uma vez que tém sido relatados em algumas criangas e adolescentes que
tiveram descontinuidade em seus regimes alimentares, diminui¢io progressiva nos
Coeficientes de Inteligéncia (QI), dificuldades no aprendizado, diminuigio da atencdio e
problemas de comportamento (CABALSKA, 1977, MAHAN e ARLIN, 1994). O
tratamento bem sucedido da fenilcetoniiria permite que os pacientes leven uma vida
independente ¢ que tenham perspectivas quase normais de casamento e reproducio.
Estudos concluiram que os riscos para o feto podem ser largamente ou, talvez, inteiramente

reduzidos com o controle dos niveis de fenilalanina (OMIM; NIH,2000).

No caso de lactentes e criangas, a dieta com restricio de fenilalanina &
planejada em torno do uso de uma formula com contelddo reduzido desse aminoéacido, a
qual também ¢ chamada de “substituto protéico” (van SPRONSEN et al, 2001). Essa

formula ¢ suplementada com leite durante a lactagfio e primeira infancia, para fornecer uma
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quantidade minima de fenilalanina necessdria para o crescimento ¢ desenvolvimento
normais da crianga. Essa mistura deve suprir 90% da necessidade protéica ¢ 80% da
necessidade calorica (MAHAN e ARLIN, 1994). A dieta inclui alimentos com baixo teor
protéico que fornece a quantidade minima necesséria para evitar a sindrome de caréncia da
fenilalanina que, por se tratar de um aminoécido essencial, nfio pode ser retirado totalmente
da dieta (MARTINS, 2002).

O tratamento nutricional da Fenilcetontria clissica consiste em restricio de
proteina e fornecimento de um substituto protéico pobre em fenilalanina e enriquecido com
tirosina (NIH,2000). Alguns pesquisadores, entretanto, aconselham o fornecimento extra de
tirosina, em adic8o ao substituto protéico, especialmente no tratamento da fenilcetontiria
materna (van SPRONSEN et al, 2001).

Normalmente, a tirosina é um aminoacido ndo-essencial sintetizado a partir da
fenilalanina. A tirosina faz parte de todas as proteinas e € precursor da tiroxina, melanina e
dos neurotransmissores dopamina ¢ noradrenalina. Na fenilcetoniria, as concentragdes de
tirosina e triptofano (precursor de serotonina) no plasma e cérebro podem estar abaixo do
normal (SMITH er al, 1998). Portanto, nessas pessoas a tirosina passa a ser um aminoacido
essencial (van SPRONSEN ez a/, 2001).

Desde o principio da instituicio do tratamento para fenilcetontria, em 1954, a
tirosina foi adicionada aos substitutos protéicos (“férmulas™) que consistern de uma mistura
de aminodcidos desprovida de fenilalanina ou uma proteina hidrolisada que contenha muito
pouca fenilalanina (van SPRONSEN et al, 2001).

MARTINS (1987) recomenda que seja feita uma suplementagio de tirosina na
quantidade de 100-120 mg/Kg/dia para prevenir o catabolismo e assegurar a produgio
adequada de neurotransmissores. No entanto, estudos realizados em 2001, nos EUA,
concluiram que a suplementagéo de tirosina durante o dia est4 longe de ser a mais adequada
porque nfio previne as baixas concentragbes de tirosina no sangue, especialmente depois de
um jejum noturno, e pode resultar em aumento da concentragfio de tirosina sangiiinea
durante o resto do dia. O enriquecimento de formulas com tirosina e suplementagio “extra”

de tirosina pode ndo ser tdo seguro quanto o considerado até o presente, especialmente para
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o feto de uma mulher com fenilcetontria. O desenvolvimento de compostos dietoterapicos
que fornecam tirosina ao organismo mais vagarosamente, poderia ser mais benéfico (van
SPROSEN et al, 2001).

Proteinas naturais contém ~4% de tirosina ¢ 4 - 5% de fenilalanina da qual 67-
90% ¢ convertida em tirosina em individuos saudaveis de acordo com estudos realizados no
figado in vitro. De acordo com esses célculos, os substitutos protéicos deveriam conter
cerca de 7-8,5% de tirosina (7-8,5 g de tirosina /100g de proteina equivalente) considerando
que a suplementacéo de tirosina seria para cobrir a necessidade de tirosina ndo suprida por
ocorrer a redugdo da ingesta de proteina natural e nfo ocorrer a conversdo da fenilalanina
em tirosina em individuos com fenilcetoniria. Estudos in vivo mais recentes mostraram que
somente 27-41% da fenilalanina dietética ¢ convertida em tirosina nas primeiras 5-8 horas
ap0s uma generosa ingestdo de fenilalanina dietética. Isso sugere que um contetido de ~6%
de tirosina por grama de proteina equivalente nos substitutos protéicos talvez seja mais
adequado (van SPROSEN et al, 2001). A maioria das formulas comumente utilizadas no
tratamento da fenilcetomiria possni uma percentagem de tirosina bem maior que os 6%

recomendados por van SPROSEN et al, 2001.

Outro estudo realizado por SMITH ef o/ em 1998 em Toronto, Canads, testou a
eficicia da suplementagdo de tirosina, através do desempenho em testes
neuropsicobiolégicos e chegaram a conclusdo de que a suplementacdio de tirosina ndo

pareceu alterar o desempenho neuropsicobiolégico dos fenilcetoniricos.

O modo atual de suplementacio de tirosina em portadores de fenilcetontiria estd
longe de ser o ideal. O enriquecimento de tirosina nos substitutos protéicos é muitas vezes
mais do que o necessdrio. Tanto o enriquecimento dos substitutos protéicos com tirosina,
como a prescri¢do de tirosina “extra livre” podem nfo ser tdo seguros quanto o acreditado

até agora, por motivos ja discutidos anteriormente (van SPROSEN ez al, 2001).

O suporte profissional e familiar é fundamental quando a crianca comeca a
assumir responsabilidade pelo controle da sua prépria alimentagdio, na segunda infancia.
Estas criangas devem ser conhecedoras do assunto para que desenvolvam o autocontrole no

momento de fazerem suas escolhas alimentares e nfo venbam a se rebelar, contra as
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restricbes dietéticas que lhe sdo impostas, através da ndo adesio a dieta (MAHAN e
ARLIN, 1994).

Vérios esforgos estio sendo realizados para amenizar a dieta dos
fenilcetoniricos tanto no &mbito académico como empresarial. A Companhia responsavel
pela clonagem de animais mundialmente famosos como a ovelha Dolly (PPL Therapeutics),
estd desenvolvendo uma proteina que nfio possui fenilalanina. Essa nova proteina €
derivada da proteina do leite humano (a alfa-lactoalbumina) e chama-se Alfa-lac. A
produgdo transgénica de proteinas se d pela introducfo de copias de DNA humano (neste
caso, o gene da alfa-lactoalbumina humano) dentro do material genético de um embrido de
outra espécie, recentemente fertilizado. No entanto, o leite da vaca em si nfio seria utilizado,
somente a proteina purificada. Pois o leite de vaca contém outras proteinas que contém
fenilalanina (PKU News, 2001).

O departamento de genética e metabolismo pedidtrico do Indiana University
Medical Center (Indiandpolis, EUA) propds desenvolver uma proteina de alto valor
biologico a partir do milho chamada “gamma zein”, usando técnicas de genética molecular.
A gama zein, estd presente na semente do milho, arroz, cevada e trigo e, segundo eles,

poderia ser adicionada a alimentos pobres em proteinas (PKU News, 2001).

Outro estudo que estd sendo bastante aprofundado tem focado a importancia
dos “Large Neutral Amino Acids” (LNNA) no transporte de fenilalanina sangiiinea no
cérebro. Tem-se acreditado hé algum tempo que existem certos aminoacidos (LNNA) que
tem uma fun¢do muito importante na determinacio de quanto de fenilalanina atravessa a
barreira hematoencefilica. A fenilalanina ¢ um dos LNNA. Os outros sdo tirosina ,
triptofano, leucina, isoleucina, histidina, metionina e treonina. Todos eles sdc amino4cidos
essenciais (necessdrios para o desenvolvimento e bom funcionamento, inclusive, do
cérebro) e competem pelo mesmo transportador para poderem se movimentar no cérebro.
Quando o nivel sanguineo de fenilalanina ests alto, ba uma aglomeragdio de LNNA no
sistema de transporte e a quantidade dos LNNA que sfo transportados para o cérebro é
reduzida (e vice-versa). Os pesquisadores acreditam que os efeitos diretos da fenilalanina
elevada no cérebro e a redugio dos LNNA sfo as maiores causas dos distirbios na funcéo e

desenvolvimento cerebral na fenilcetontria (PKU News, 2001).
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Recentemente, pesquisadores t€ém acreditado que a competitividade dos LNNA,
referidos acima pode ser uma vantagem em fenilcetontria. Pesquisas realizadas na
Alemanha e Sui¢a mostram que o uso de suplementos de LNAA, como coadjuvante a
dietoterapia, pode ser 0til para controlar os niveis de fenilalanina cerebral (PKU News,
2001).

1.8. APLICACOES COMPUTACIONAIS EM FENILCETONURIA

Poucos sdo os relatos de aplicagdes computacionais em fenilcetoniria,

principalmente relacionadas a dietoterapia.

Em 1985, KENNEDY ef al desenvolveram um programa em Basic para
suporte nutricional ao tratamento de fenilcetonuria, referindo que o seu uso melhorava a
utilizagfio do protocolo convencional. O programa planejava dietas segundo uma prescri¢fio

dietética, utilizando comidas naturais sem amino4cidos, leite ¢ formulas infantis.

ANDERSON ef al. (1985) afirmaram que a utilizagfio do computador methora
0 suporte nutricional, uma vez que agiliza a consulta, podendo o(a) nutricionista utilizar o
tempo também na educacfio do(a) paciente e sua familia. Os mesmos autores afirmaram
ainda que o computador nfo substitui o nutricionista, o qual é fundamental para prescrever
a dieta, sendo o software apenas uma ferramenta para aperfeicoar o atendimento e

tratamento de fenilcetontiricos.

O uso de um software no célculo de dietas especificas para adolescentes com
fenilcetondria, onde existe uma preocupagdio em prover vitaminas e minerais essenciais,
numa dieta adequada, foi descrito por LINK (1989) o qual também ressaltou a importincia
da existéncia de informagdes confidveis sobre os requerimentos de nutrientes nesta fase de

explosdo do crescimento.

Atualmente, existem sites informativos sobre fenilcetoniria
(www.pkunews.org; http://willroberts.com/pku), sites para vender produtos para

fenilcetondricos (www.med-diet.com), sites com receitas com baixo teor protéico
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(www.shsweb.co.uk ; home.altnet ) e também sites com espaco para criangas
fenilcetonuricas (www.pkuil.org). Entretanto, nenhum deles, disponibiliza mecanismos
para o calculo do teor de fenilalanina nos alimentos, nem qualquer tipo de planejamento

alimentar awtomatizado.

Um grande nimero de sistemas baseados na Web tém sido desenvolvidos na
area da satde e educagfo. S#o sistemas de aconselhamento, sistemas para monitoraciio de
doengas, para diagnostico automdtico e planejamento de terapias. No entanto, segundo
RIVA (2000), poucos desses programas exploram todo o potencial da Web em termos de
interatividade ¢ flexibilidade de apresentagdio. A maioria dos sites sdo desenhados para
prover contetdo estatico para os usuérios ¢ isso também ¢ a realidade no uso da Web para

fenilcetonria.
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As iniciativas para elaboracio de Sistemas de Planejamento Dietoterapico
especializados ainda sdo escassas, principalmente no tocante aos Erros Inatos do
Metabolismo (EIM) ¢ 2 Fenilcetontria, mais especificamente. A grande maioria dos
softwares, atualmente, estd voltada para o planejamento alimentar para individuos normais

ou outras doencas como diabetes e hiperlipidemias.

Este projeto propds a elaboraciio de um Sistema de Planejamento Alimentar
para Pacientes Portadores de Fenilcetontria o qual esta disponivel na Internet através de um
site informativo sobre Fenilcetondria, o site: FenilBrasil (www.nib.unicamp.br/fenilbrasil),
como contribui¢do para o sucesso do tratamento dos fenilcetontiricos, considerando-se que
aumentara as posstbilidades de comunicagdo entre o profissional de salide e a familia do

paciente fenilcetonirico, que requer a extensdo do tratamento além do atendimento
ambulatorial (COBET et al. 1993}

Sendo a Fenilcetomtiria um dos Erros Inatos do Metabolismo de maior
incidéncia, reconhecendo que o rigido controle do teor de Fenilalanina na dieta € o Unico
tratamento possivel para a Fenilcetontria, que as aplicagbes computacionais em nutrigo,
notoriamente de sistemas especialistas, sfo escassas e que o emprego de tais tecnologias
traz um aumento na preciso e agilidade, dentre outras vantagens para a dietoterapia, este
projeto visou desenvolver um sistema, com tecnologia Web que permite a rapida
distribui¢fio para todos os interessados, que calcule o teor de fenilalanina bem como os
macro € micronutrientes automaticamente, auxiliando o nutricionista em seu trabalho,
oferecendo seguranca, praticidade e agilidade nos cdiculos, fazendo inclusive com que
sobre mais tempo para dedicar-se a conversar com o paciente, além de facilitar a elaboracio

de cardapios por oferecer um banco de receitas.

A opgdo pelo modelo Web para o FenilControl se den devido as diversas
vantagens que essa tecnologia oferece, tais como: acesso universal, acesso instantineo,
atualizagdo instantfnea, interatividade, hipertexto, interface grafica, indexagio. Além disso,
existe o fato de que a Web pode interagir bem com bancos de dados centralizados. Além
dessas DETMER (1994) e FAUGHNAN (1997), destacam que a arquitetura Web permite:
multimidia (graficos, imagens, video e som integrados num s6¢ ambiente); flexibilidade para

integracio com outros sistemas e sistemas legados; hipertexto: links para diretrizes clinicas
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(guidelines), jornais e fontes de conhecimento biomédico; uso de browsers (baixo custo);
mecanismos de visualizagao e navegag8o usualmente mais adaptaveis e mais faceis de usar;
acessibilidade de vérios locais, 24h por dia, 7 dias por semana; menor custo de
desenvolvimento, comparado a tecnologias como cliente/servidor ou mainframe; suporte 3
multiplataforma; facilidade de integragfo de dados dindmicos com documentos estéticos;
manutencdo centralizada, distribuicdo imediata; ¢ redugdio do Custo Total da Propriedade
(Total Cost of Ownership, TCO).
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3. OBJETIVOS



3.1. OBJETIVO GERAL

“Desenvolver um Sistema de Apoio Dietoterdpico para Portadores de
Fenilcetoniria baseado no Paradigma da World Wide Web (WWW).”

3.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

a. coletar conhecimento especializado sobre a dietoterapia de pacientes
portadores de fenilcetomiria, utilizando técnicas sistematicas de aquisig@io do
conhecimento, principalmente através da observagiio do trabalho de
especialistas na 4rea, e representar adequadamente esse conhecimento em

estruturas computacionais;

b. construir uma base de dados de alimentos mais comuns, com 0O seu
respectivo teor de fenilalanina e outros aminoécidos de interesse para a

dietoterapia;

c. utilizando os conhecimentos adquiridos acima, analisar, especificar e
desenvolver um sistema de apoio a decis@io baseado na Web, voltado
especificamente para ser utilizado pelo profissional de saide envolvido com
a terapia de pacientes fenilcetontricos, no contexto do seu trabatho do dia-a-
dia;

d. desenvolver um site informativo sobre Fenilcetondria na Internet, com o
objetivo de servir de um portal informativo para pacientes, pais, amigos e
profissionais de sadde, e de dar acesso ao sofiware de apoio a decisdio na

dietoterapia;

e. disponibilizar o sistema de apoio 4 decisfo neste site informativo e realizar

testes de funcionamento e validacéo do sistema;

f avaliar a utilidade, desempenho, consisténcia, usabilidade, reacbes de
usudrios profissionais, etc., através de um questionario de avaliagfio proposto

para usudrios selecionados e experimentais do sistema.
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4.1. FENILCONTROL
4.1.1. Desenvolvimento do FenilControl

As premissas que nortearam o desenvolvimento do programa FenilControl e

as escolhas das metodologias e tecnologias aplicadas, foram :

e Interface via Web com disponibilizacdo através do site FenilBrasil, este

funcionando como um portal de entrada.
» Acesso exclusivo de Profissionais de Saude (Médicos e Nutricionistas).
» Adocio de tecnologias com rapida curva de aprendizado.

e Praticidade e Flexibilidade.

4.1.2. Aquisicio do Conhecimento

Como foi mostrado no capitulo de introducfio, existem varias fontes de
conhecimento para a construgdo de um sistema de apoio a decisdo. Para realizacio deste
projeto, utilizou-se tanto fontes documentadas (livros e artigos) como ndo documentadas
(conhecimento que estd na mente dos especialistas). A aquisicdo do conhecimento
documentado deu-se através de uma intensa revis@io bibliografica, que se dividiu entre as
areas de sistemas especialistas, engenharia do conhecimento, fenilcetoniiria ¢ sua
dietoterapia (principalmente esta fltima). A aquisi¢io do conhecimento ndo documentado
no tratamento dietoterapico da fenilcetontria, deu-se através da observagio dos
especialistas em seu local de trabalho, ou seja, os especialistas tiveram seu comportamento

observado durante a realizac@o de suas consultas.

Levando em consideracio que a APAE (Associagio de Pais e Amigos dos
Excepcionais) do Estado de Sdo Paulo ¢ uma institui¢do idonea e que possui uma grande
rotatividade de pacientes, atendendo de segunda a sexta uma media de 8 a 10 pacientes

didrios, e possuindo atualmente mais 600 registros, optou-se por buscar no ambulatério de
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fenilcetontria da APAE/SP o conhecimento especialista sobre fenilcetontiria que nfo estava
registrado em livros. Iniciou-se, entdo, um estagio de trés meses, duas vezes por semana, no
qual a engenbeira do conhecimento (autora deste trabalho) permaneceu dentro do
consultério observando o atendimento das nutricionistas e pediatras. O método utilizado na
aquisi¢do, ou elicitago do conhecimento destes profissionais foi feito de forma manual,
-através da observagdo do comportamento dos especialistas ¢ através de entrevistas ndo

estruturadas.

Perguntas, Problemas

Autora P FenilControl

Estratégias

Respostas, Solugtes

Figura 9 - Esquema ilustrativo do aquisi¢iio do conhecimento para a construcio

do FenilControl.
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4.1.3. Representaciio do Conhecimento

O conhecimento coletado a partir do estagio na APAE/SP foi entdo detalhado,
ja sob a perspectiva de se fazer o protétipo do sistema e, com isso, representar tudo o que
foi observado bem como inserir aquilo que ja estava documentado, como por exemplo a

tabela de alimentos e receitas.

o | Pesouitsr |

Iode Mimgudn Joans Mingodm

:
B —c
‘\\ o o

Shnerann den AEHY Fubarz dos Anzie

e

Figura 10 - Telas do protétipo inicial para o FenilControl
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Prototipacio

Foi construido um protétipo completo do FenilControl em HTML, utilizando-se
o software de desenvolvimento de paginas Microsofi Front Page Express, o qual foi

validado com as regras previamente definidas (Figura ).
No desenvolvimento foram considerados:
= conjunto de informagdes de cada elemento envolvido no processo
= 3 interface intuitiva com o usudrio
= g apresentacdo de dados familiares aos usudrios

# ¢ uma certa semelhanca com as janelas tradicionais do Microsoft Windows,

visando facilitar a utihizacfo do sistema pelo usudrio.

1. O usudric define 2. A interface de 3. O software-servidor
a consulta usando a consulta envia os dados responde a consulta
interface de da consulta para o usando como fonte um
consuifa software-servidor bance de dados

Interface —> . Processo no — Banco
Usudrio . como ' Servidor : de

| cliente (Web . {ISAPIL- ~ Dados
4 browser) | ®—— | Windows) | ®—— (Interbase)

6. Os resuitados da 5. O software- 4, O banco de dados
consulta sio servidor retorna os retorna os
mostrados ac resultados da resultados da
usudrio consulta consulta

Figura 11 - Arquitetura basica do FenilControl. Baseado em FRYDRYCH (2001).
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4.1.4. Metodologia do Calculo de Dietas

A dietoterapia da fenilcetontiria é direcionada pelo valor de fenilalanina
sangiiinea mostrado no exame (colhido no maximo com um dia de antecedéncia). Diante do
valor desse, faz-se também uma anamnese alimentar na qual o nutricionista tem condi¢des
de saber se o paciente estd ou ndo seguindo a dieta, identificando as principais causas e
ajudando o paciente em suas dificuldades, elaborando novos cardépios e fornecendo-lhes

mais receitas para que sua dieta torne-se o mais variada possivel.

Para calcular a dieta de um fenilcetontirico o nutricionista precisa saber,
basicamente, das recomendagdes didrias de proteina ¢ de fenilalanina (Tabela 1 e 2),
considerando seu estado de saiide e sua atividade enzimdtica, uma vez que existem

pacientes com atividade enzimatica (fenilalanina-hidroxilase) varidveis.

Tabela 3 - Recomendagdo didria de fenilalanina (FAL) recomendada por idade.

IDADE RECOMENDACAO DE FAL
(anos) (mg/kg)
0-0,5 70 -20
0,5-1 50-15
1-4 40-15
4-7 35-15
7-11 30-15
11- 15 30-15
15- 19 30-10
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Tabela 4 - Recomendacio diaria de proteina recomendada por idade

IDADE RECOMENDACAO DE PROTEINA
(anos) (g/Kg) (g/dia)
0-0,5 3,5-3,0
0,5-1 3,0-2,5

1-4 30
4-7 35
7-11 40
11- 15 50-55
15- 19 50-65

Determinadas as respectivas recomendacdes de fenilalanina e proteina. Dé-se
inicio ao planejamento da dieta a qual é realizada em torno de uma formula, também
chamada de substituto protéico, uma vez que os alimentos que compdem a dieta sio de
baixo teor protéico. A quantidade da formula é calculada também segundo a idade como
mostra a tabela 3. Dietas de adolescentes ¢ adultos também incluem a administragio da
férmula a qual garante o aporte protéico adequado em todas as idades. As recomendages
caléricas do paciente também devem ser verificadas e, existindo uma necessidade de um
maior aporte caldrico, nesses casos utiliza-se mais amplamente os alimentos livres, ou seja

aqueles que comprovadamente nfio possuem fenilalanina e recomenda-se também a adi¢go

de actcar e 6leo, inclusive na propria formula.

Tabela 5 - Divisio da dieta por faixa etaria.

IDADE CARACATERISTICA DA DIETA
0 - 4 meses Férmula
4 - 5 meses Férmula
Papa salgada (almogo)
Frutas
6m-1ano Férmula
Papa salgada (almoco e jantar)
Frutas
>} ano Formula
almogo e jantar

receitas ¢ livres
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Embora esses sejam os passos primordiais da dietoterapia da fenilcetondria nio
se pode perder de vista o bem estar geral do paciente, estando sempre interagindo com os
médicos e psicologos os quais avaliam o desenvolvimento neuropsicomotor do paciente e
também norteiam 0s nutricionistas em seu trabatho que além de dietas e cardapios

trabalham na educagfo os pacientes, ajudando-os a seguir a rigorosa dieta.

O sistema FenilControl realiza o cdlculo da dieta seguindo uma tabela de
alimentos utilizada pela APAE/SP ¢ cadastrada na base de dados do FenilControl. No
momento que um alimento ¢ adicionado ao cardapio do paciente, o sistema realiza uma
busca na tabela de alimentos identificando os valores de calorias, fenilalanina e outros
nutrientes. De acordo com o valor de referéncia informado, o sistema calcula o valor das
calorias, fenilalanina e diversos outros nutrientes da dieta, de acordo com o calkulo

(exemplificado para o calculo do teor de fenilalanina) :
Total de fenilalanina do alimento =

total de fenilalanina para o valor de referéncia X quantidade do alimento

valor de referéncia
Exemplo :
Abacate possui 48 mg de fenilalanina para cada 100g
Total de fenilalanina = 48 * 50/ 100

Total de fenilalanina para 50g de abacate = 24 mg

Quando o sistema detecta, a partir do valor informado no cadastro do paciente,
que o valor de fenilalanina ou qualquer outro nutriente da dieta ultrapassou o valor
determinado, o sistema emite um alerta, destacando, em vermelho, o total do nutriente em

questao.
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4.1.5. Impiementacio do Sistema

Apos o processo de aquisicdo do conhecimento na APAE/SP e a produgfio do

protétipo, iniciou-se a implementagfio do FenilControl.

A ferramenta de programacio e desenvolvimento utilizada foi o Delphi 6 da
Borland, uma linguagem moderna que permitiu uma rapida curva de aprendizado, bem
como possui facil implementac@io dos scripts ISAPL, que sfo os softwares que rodam no

servidor (server-side) no modelo de arquitetura Web escolhida para o FenilControl

0O-

O Sistema Gerenciador de Banco de Dados (SGBD) escolhido foi o Interbase 6,
utilizando-se a ferramenta QuickDesk, versdo 2.0, para a criagdo e manipulacio dos
diversos elementos do banco de dados do FenilControl. Para isso, foi criado o
FenilControl.gdb, que € o arquive de banco de dados do Interbase onde estdo armazenados

todos os dados do sistema.

Principais Tabelas do banco de dados do FenilControl:

= Alimentos : contém uma lista de alimentos, com informacdes sobre as
quantidades de calorias, proteinas, lipidios, carboidratos e teor de
fenilalanina de cada alimento

» Receitas : contém uma coletdnea de receitas para fenilcetontiricos, com a

composi¢do de cada um e suas respectivas medidas.

* Profissionais : armazena as informacgBes relacionadas aos usudrios do
sistemna, principalmente nutricionistas e médicos. Contém informagses

cadastrais e para o acesso ao sistema (login e senha).

» Pacientes : contém os dados cadastrais do paciente, que foram divididos em

identificagdo, aspectos sdcio-econdmicos, antropometria € exames.

s Evolucdes: tabela na qual serio armazenadas as evolugGes (atendimentos)

realizados pelos médicos/nutricionistas

+ Cardapios: armazena os cardapios prescritos para cada paciente.
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O sistema FenilControl, devidamente testado e funcionando adequadamente, €
em acordo com as especificacdes, foi instalado no servidor Windows NT do Niucleo de
Informatica Biomédica da Unicamp, sendo o acesso disponivel na Internet na URL
http://www.nib.unicamp.br/fenilcontrol. Lamentavelmente, nem todos os critérios de
seguranga necessarios para um sistema que armazena dados de pacientes foram possiveis de
ser implementados. Dessa forma, todos os dados armazenados no FenilControl sfo, a
principio, apenas para testes ¢ para as finalidades académicas desta dissertacdo.
Atualmente, estd sendo verificada a possibilidade de obtengio de recursos para

implementar tais mecanismos de seguranca.

Também esta disponivel na home page principal do FenilControl, na opcio
“Como utilizar o FenilControl”, um tutorial com informacdes béasicas para auxiliar o

usuario a utilizar o sistema.

4.1.6. Avaliacio do FenilControl

O processo de avaliagdo do FenilControl foi realizado através da aplicagéo de
um questiondrio enviado por e-mail para todos os usuarios que utilizaram o sistema
(Anexo 1). Sob o ponto de vista do usudrio, as caracteristicas avaliadas foram relacionadas
4 sua aplicabilidade, utilidade, facilidade de uso, etc. Sendo assim, a avaliagio do
FenilControl tinha como objetivo definir se 0 mesmo estava adequado para a sua utilizacio
pelo profissional de satide, bem como coletar informac¢Ges que pudessem ampliar os

recursos do sistema e detectar falhas.
Para tanto, 0 questionario foi dividido nas seguintes segdes:
1. Identificagdo: para a determinacgéio do perfil do profissional.
2. Critérios relativos & utilidade: se de grande, média ou pequena utilidade.

3. Critérios relativos ao desempenho: eficacia, confiabilidade, consisténcia e

exatidéo.
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4. Critérios relativos & interface com o usudrio: facilidade de uso, navegagfo,

telas e instrucgdes.

5. Conclusdes: com a descricBo de vantagens, desvantagens, sugestles e

criticas.

4.2. CONSTRUCAO DO SITE FENILBRASIL

O site FenilBrasil foi idealizado para servir de portal para abrigar o sistema de
apoio dietoterapico proposto neste trabalho, uma vez que a comunidade interessada em
adquirir conhecimentos a cerca de fenilcetontria, no Brasil, carecia de recursos disponiveis
na Internet. Portanto optou-se por desenvolver um site, em portugués, onde todos aqueles

que buscassem informagdes sobre a doenga pudessem migrar e, interagir entre si ¢ com

especialistas no assunto.

Ao se idealizar o FenilBrasil pensou-se em todas as pessoas que pudessem estar
envolvidas, como as comunidades de pais, amigos, criangas, profissionais e pacientes.

Desta forma, selecionou-se os blocos de informagdes por comunidades.

A construgdo do FenilBrasil seguiu os conceitos recomendados por
BAPTISTELLA E BARCELLINI (2000) para o desenvolvimento de websites:

Pesquisa e abstraciio: elaborou-se o roteiro para a pesquisa na Internet, reuniu-
se todo material, sendo que os contetdos foram agrupados segundo a natureza da

informacdo. Desta forma, seguiu-se os passos abaixo:
* Pesquisa dos sites ja existentes na WWW sobre fenilcetontria.
» Elaboragdo de uma relagdo de tudo o que website deveria conter.

= Agrupamento dos contetidos ¢ defini¢dio das ligagio entre os assuntos
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Abstragdo — foi imaginado como o assunto do website seria abordado.
Imaginou-se, entdo, como se daria uma aula ou palestra sobre fenilcetoniria, com itens tais

como: qual deve ser o conteudo programatico 7 qual deve ser a ordem da apresentagio 7

Determinou-se também como seria a distribuigdo dos assuntos no nicleo, nas
bordas e o caminho para, facilmente, se encontrar a informacfio, na ordem natural da

leitura.

Layout da home-page e paginas internas: procurou-se criar um ambiente que

possuisse uma certa identidade visual com o tema fenilcetontria. E a partir de entfo

aplicou-se a marca na interface do Website tracando o primeiro esboco do layout.

Arquitetura da Informagfio: apds o refinamento do conteudo, a informacéo
foi organizada de maneira a tornar facil a “navegacio” no site. Foram analisados a

interligacdo das paginas e os aspectos da interatividade com o visitante.

Design da Informacio: A informacio foi "desenhada" através de processo
intuitivo: agrupou-se as informag¢des em pequenos "grupos de assuntos” os quais deram
origem aos grupos de paginas, compondo-se a arquitetura da informagfo. Apds a
identificagdo de todos os "grupos de assuntos" que o website iria abranger, foram
agrupados em "areas” (pais, amigos, profissionais, criancas, pacientes, receitas, onde

comprar produtos etc).

Arquitetura de Design: a home page de um website deve causar impacto e

persuadir o visitante. Dessa forma, procurou-se criar um ambiente convidativo ¢ agradavel,

através de cores claras e uma boa distribuigfo das informagdes.

Conteido: a informagio foi agrupada em pequenos textos, de maneira que
podem ser lidos em qualquer ordem. A atualizag@io do contetido € constante e as respostas

aos e-mails recebidos continua.

Desenvolvimento: criagio dos processos de produgdo de contendo e

aplicativos.
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Hospedagem: o FenilBrasil estd armazenado no servidor do Nicleo de
Informatica Biomédica (NIB) da Unicamp no endereco

http://www.nib.unicamp.br/fenilbrasil. A atualizago é realizada pela autora deste trabalho.

O conhecimento do perfil dos cadastrados € possivel devido ao fato de que cada
visitante que deseja enviar comentarios, davidas e sugestdes deve, primeiro, se cadastrar no
site. Os dados necessérios no preenchimento do cadastro sfo: Nome, E-mail, Cidade,
Estado, Pais, Profissfio, Especialidade, Faixa Etaria, Sexo, Como ficou sabendo e

Comentarios.

4.3. FORUM DE DISCUSSAO

Com o objetivo de formar uma comunidade virtual interativa, propds-se

também montar um férum de discussfio on-line com as seguintes caracteristicas:

o Inclusfio, modificaclio e exclusdo de assinantes através de mensagens de

email;

e Distribuicdo de mensagens por dois mecanismos: via email e

disponibilizagdo em um site na web;

e Mecanismo de criacfo, configuragio e controle de assinantes ¢ de

mensagens através de formularios na Web controlados por senha exclusiva

do coordenador;

* Acesso ¢ envio de mensagens apenas para usudrios cadastrados, com acesso

por senha.

Analisando-se as op¢des disponiveis, decidiu-se escolher um servigo comercial
gratuito, o YahooGrupos Brasil (www.yahoogrupos.com.br), que apresenta todas as

caracteristicas acima.
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Além disso, o gerenciador de grupos YahooGrupos apresenta outras

funcionalidades teis, que podem ser usadas para implementar comunidades virtuais ativas:
¢ Elaboragfo, coleta de dados e relatorios de enquetes
¢ SecHo de carregamento e armazenamento de arquivos e albuns de fotos
¢ Secfo de links favoritos na WWW
e Sala de bate-papo on-line ("chat")

e Relacio de membros ativos

4.4. REGISTRO E PROMOCAO DOS SITES

De acordo, ainda, com as normas para a construcio de websites de
BAPTISTELLA E BARCELLINI (2000) e de modo a difundir para o publico-alvo ao
maximo a existéncia dos sites FenilBrasil e lista de discussdo apos sua construcdo, o site foi
divulgado e cadastrado nos principais catadlogos e mecanismos de busca na Internet
(Google, Cadé, Altavista, Yahoo etc).
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5.1. SITE FENILBRASIL

O site FenilBrasil foi idealizado para servir de portal para abrigar o
FenilControl, portanto seu processo de construgfo acompanhou o processo de construgdo

do Fenilcontrol.

O FenilBrasil est4 no ar desde 08/08/2001 e tem sido muito bem aceito pela
comunidade, contando até o momento com mais 3.000 acessos e 60 cadastrados entre pais,
nutricionistas, médicos e parentes (ou amigos) e também profissionais das 4reas mais
diversas que utilizam o site para pesquisa (Grafico 1). Este site tem congregado pessoas
com interesses comuns € esta servindo como um ambiente de discussio e troca de

experiéncias. O enderego do site € http://www.nib.unicamp. br/fenilbrasil.

& Estudantes do 2° grau

Perfil dos Cadastrados no
FenilBrasil

& Profissionais que
acessam o site para
pesquisa

O Parentes

[ Pais

@ Nutricionistas

Médicos

Grifico 1 — Perfil dos cadastrados no FenilBrasil
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A péagina principal (home page) do FenilBrasil tem cores claras,
predominantemente azul e branco e possui um menu com todos os grupos de informagdes
contidos no site (Figura 12). O visitante, acessando o site pela primeira vez, tem a
possibilidade de acessar diretamente a sua 4rea de interesse mais objetivamente, sem ter

que dispor de mais tempo para procurar as informagdes que deseja.
As informagdes estdo distribuidas no menu da seguinte forma:

o O que é fenilcetondria: se¢fo destinada ao visitante que estd procurando

informagdes basicas sobre a doenca.

e SecHo de receitas, as quais estfo divididas em doces e salgadas. Esta segfo
também conta com uma subsegio “sugestdes do chef” na qual todos aqueles que tém dicas

préaticas sobre a execugfo das receitas podem enviar suas sugestdes (Figura 13).

e Noticias sobre fenilcetonuria, onde sdo informados ao piiblico todos os
acontecimentos envolvendo fenilcetontiria, como eventos, divulgagio de leis ou decretos

(Figura 14) que digam respeito ao tratamento, etc.

e Informagdes para profissionais. Nesta secio encontra-se o vinculo de
entrada para a utilizagdo do FenilControl. Possui, também, informages sobre o tratamento
da fenilcetontria e material bibliografico on-line sobre fenilcetonuria (Figura 15). Desta

forma, gera-se um maior niimero de potenciais usudrios do FenilControl.

o Se¢dio para pacientes, a qual possui textos explicativos, dividas mais

freqiientes e relatos de experiéncias (Figura 16).

e Sec¢do para criangas, possui as subse¢des “vamos brincar” onde pode-se
encontrar jogos educativos e a versdo on-line do livro “Vocé e PKU", o qual permite que
suas imagens sejam impressas para serem coloridas pela crianca. Vale salientar que a
disponibilizagdo da versdo on-line do "Vocé e PKU" foi devidamente autorizada pela

autora, a qual também tem apoiado este projeto (Figura 17 e Figura 18).
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e Secdo para amigos, ou seja, aqueles que de uma forma ou outra estio
ligados a portadores de fenilcetontria e desejam ajudar. As subse¢Ses sdo: como ajudar,

davidas mais freqlientes e relatos de experiéncias.

e Secdo para pais contendo: dicas, dividas mais freqiientes e relatos de
experiéncias. Nestes ultimos, pais com menos experiéncia aprendem com aqueles que ja

vivenciaram por mais tempo a doenga.

QOutras informac¢Bes contidas na home page mostram: onde comprar produtos
apropriados para fenilcetontiricos, onde tratar fenilcetonuria no Brasil (Figura 19), a tabela
de composicdo de alimentos da USP, links para outros sites sobre fenilcetoniria e
informages sobre o FenilBrasil. E também uma chamada para a lista de discussdo que até

o presente possui 17 cadastrados (Figura 20).

Participe da Lista de Biscussice
sobre Fenflestondria

p

Este site & dedicado a Fenilcetondria (PKU), com informagdes @ noticlas ela ’?;?;'}ﬁﬁ,ff,‘}fgf’;;ﬁﬁ
sobra a doenga, tanto para profissionais como para pais a pacientss. £
parts de um projete de mestrads em deservohimento no Deparlamernio de
Gengtica Médica da Faculdade de Cidncias Médicas da Universidade L
Estadual d2 Campinas (FOMUNICAMPY. Contamos também com o apolo . Heticias -
da APAE.SF » do Miclea de Informética Biomsdica da Unicamp. Corfira as novidedes ng Szi;’;;::

SUGESTOES: @

prcim bl

Projeto de
Mesirado:
Andrés KL Aves

szihar Visualizado com S00E00 @
oo intemet Sxplorer.
Ultima Atyalizagdo : 08/10/2002

Figura 12 - Pagina Inicial (home page) do FenilBrasil
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Botive's Fendbrasi

RECEITAS

Esta secdo tem como ohjetive disponibilizar um grande nimero de receitas e tambdm abiir sspago pars o8
pais, ou responsdvels, que sfio "bons cozinheirms® em P, sjudarem os que estdo comegands ou qus
sneontram dificuldades na hora de cozinhar para PIU. Aquelss que dossjaram contrbuir, deverdo srwiar sus
receita para sor publicada no site, do modo & consiruitmos uma grands fonte de consulta em Receitas para
PR e, dests forrea, disseminar idéias para anriguecer 2 dieta. As receias setarfo diididas am doces 2
salgadas, estarfo organizadas por ordem alfabética com seu respectivo teor de fenflalaning. Ma sub-segdo
"SUGESTOES DO CHEFF” estardo disponiveis dicas preciosas e sugesties para sxecutar as recsiias de
PRU.

RECEITAS DOCES

Figura 13 - Receitas para fenilcetontricos
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sm Meonatal (0872002}

« STE garante tratamento médico a dois gadchos portadores de doencas ra
{09/2002)

0)
i

= Subsidio para © Tratamento de Fenilcstontria (07/2002)

Noticias Anterioras:

s Confira a apresentagdo da APAE ({Slides)

720 8 o sl e N0 L

= Cronograma para 2002 da Cozinha Experimental da APAE

Duhlise ohen: Diaio Sa Fanilooteniinaons

Figura 14: Noticias sobre fenilcetontria.
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, Sased Teebi e Lynne Provost, contando também com participag
outros colaboradores para determinados assurtos.

do especial de

Jornais - Attigos que abordam 2 enzima Fanilalanina Hidroxilase:

@ Biructure of Tetrameric Human Phanvialaning Hvdroxylase and lts Implications for Phenylketonuriz

« Huymap Phenvialanine Hydroxylase Mutations and Hypemhenvislaninemia Phenotvnss: A
Metanalysis of Genotrpe-Phengivpe Comelations

e PAH hutation Analysis Consortium Databage: a database for disease-nroducing and mther allelin
it AH lncus,

» Phenvikefonus tyrosing suonlementation in phenylalanine-restricied dists.

o Waline, ispieucine, and leycing. A new freatmant far phenylketanyria

Livros

Figura 15 — P4gina com enderecos de bibliografia on-line sobre

fenilcetonuria.
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Reiato de Experigneias de Pacientes

Envie sua histbria para:

fenitbrasilénib anicamp be

Minha visgem para os Estados Unidos

N 1

Por Frank Mo iy, Bonn,

Original Disponivel no PHU Hewe {iraduzide com permissfo}

Em Juihe de 2000, eu visitsl trés familias nos Estados Unides. Depois eu voltel para casa 2 esored um
relatdrio para contar & vacds sobre minha experidncia nessa jomada, mas primeiro sy me descrave,

Meu nome & Frank Newntny 2 eu tanho 19 anos, nascl em Bonn, Alemanha. Mom am YWassaling, uma
pequena cidada entre Bonn e Cologne. Esta ang eu terminel os estudos do 20,510 2 comecsi a faculdade.
wieus hobbies sdo Jiu-jsitu e jorgar carias. Minha dista ndo & um problema. Eu acho que meus examas estéo
antre 5 e 12 mgfdl

£u sou mambro do BRKU Club ns Alemanha. Entdo aiguém me disse sobee a possibilidade de foar nos
Estados Unidos com uma familia que tern um adolescente com PHU. Afravés da fista de discusséo da PKU
2 corn a ajuda de Virginia Schuett {schustti@pkunews.org), eu encontrel tés familias | uma na Georgia, um
2m Utah e outra em Wisconsin. Bu fiqusi uma ou duas semanas com cada uma delas.

#inha viagem e minha dieta

Mao havia grandes difarengas entre 3 dista dessaes familia 2 a minha Tove soments pequenas diferencas na
srganizagdo da dista

Figura 16 — Relato de experiéncia de portadores de fenilcetontria
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de: Margaret Taylor ¢ Virginia Schunett

Direitos autorais no Brasil: tradugio ¢ imp izada por Virginia Sclrusttpara 2 Assoviagis de Pais ¢ Amiges de Pariadores de
Fenilcetoniria do Evtade do Sis Pauls (APAF).

Tradupie: Glinier F. Fexbher
Ellteracis: Dandel F. Ferbar

Versio On-line 2dupizda por Andréa Karka de Lima Alves (FerdlBrasil)

PKU = shreviacis inte fonal da doenpa Fenil

Figura 17 - Versdo on-line do livro "Vocé e PKU".
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29900 Vamos Coloriresses

Escolha um desanho clicando em cima e divirta-sal

Figura 18 — Sec8o Vamos Colorir: Imagens do livro "Vocé e PKU" para a
crianca imprimir e colorir.
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Enderecos de
Em S0 Paulo:
APAE-SP

-
Assodagies s Centros de Tratamento no Brasil

Rua Loefgreen 2108 , vila clementino cep: 04040-033
Fone:(11) 5080 7000

Associagfio de Pais e Amigos de Fenilcetoniricos do Estado de Sdo Paulo (APAF)

- Guather Felix Ferber Rua Paiquer8, 530 - apto 224
Bairro Paiqueré

Valinhos-SP

13271-600

Fone: (19) 3871-7324

ferber@delnet.com br

- Jonas Tadeu Lorencini:
Rua Bajé, 230, Apto 84 A
S&o Paulo

04012-140

Fone: (11) 5573-6101

iolorencini@uol com br
GANEP (Grupo de Apoio de MutrigZo Enteral e Parenteral )
Apae 580 Castano

Alameda Sgo Castano 2772
Fone : (11)4220-4410

Figura 19 — Onde tratar fenilcetontria no Brasil
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instrevase na fista de distussin
. sabre Fenileetondris (PKUS do FonilBrasih,

ais. :?aéién{ews s Pro fi&ﬁénakﬁeﬁaﬁ&e’

. :
o & mults importante !

Salwe o Feniliresi

h\s‘&_ Projeto de
- Restrado:
' Andréa K.LAlves
uNIGAMP

Figura 20 — P4gina para acessar a lista de discussfo do FenilBrasil.

O arquive de mensagens esta disponivel em : htip://br. groups.vahoo.com/group/fenilcetonuria
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5.2. FENILCONTROL

O software FenilControl foi desenvolvido para uso exclusivo do profissional de
satde (médico ou nutricionista) que trata fenilcetontiricos. O controle de acesso ¢ feito
através do uso de login e senha, especifico e tinico para cada usudrio do sistema. O Jogine a
senha podem ser um conjunto de caracteres alfanuméricos, sem restri¢des para simbolos.
Caso o usudrio tenha esquecido o seu /ogin e/ou senha, podera solicitar ao sistema que,
mediante a informacfo de alguns dados para confirmacfio, envia um e-mail contendo o
login e senha do usudrio. Uma vez que o usudrio tenha informado o Jogin e senha
corretamente, o sistema gera um identificador (ID) que serd usado durante toda a sess@io
(periodo de uso continuo do sistema). Este ID tem vinculacdo com o IP da maquina cliente
e possui um fimeout de 10 minutos (tempo de expirag8o por inatividade).

& i g para Pidg &t B ara o
Pagina Inicial Cadastre-se } Camo utilizar o FenilControl Cantato

Este site é desenvolvido coma parte de um projeto de mestrade na Facuddads de ,ﬁ,ﬁéséi,sistéma

Ciéncias Médicas da Universigade Ectadual de Campinas (FCMAUNICAMP). Login r——"‘——'
O chjstivo deste site é gerenciar a dieta de um pacisnts portador de Senha
Fenilcetonlria {(PKU), controlando o nivel de fenilalanina dos alimentos

selecionados para a dieta. O acesso & totaimente gratuito | Cadastre-se !

Este projeto 8 desenvolvido no dicleo de Informatics piomsdicg da Unicamp, sob
a orientagdo do Prof.Dr.Renato Sabbatini.

Se vocd esqueceu seu login efou

Agradscemos a sua visita | senha, digue agui |

Andrsa Karla de Lima Alves o . ; .
Vigite o site FenilBrasil com

. . Nutqcnonlsta noticias e informacfes sobre
E-mail : androa@nib.unicamp.br Fentlcetonda !

S FoM
* Faculdade

¥ de Giandias

UNIGAMP Médicas

Melhor visualizado com 800x800
e com Internet E;(plarer 4.0% ou superior
Ultima atualizaglo : 06/08/2001

Figura 21 — Home page do FenilControl
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Para o cadastramento de um novo usudrio, hd a opgfo "Cadastre-se" na home
page principal (Figura 21). Sdo requisitados dados gerais, como enderego, sexo, data de
nascimento, etc. além do Jogin e senha desejados, para serem utilizados no acesso ao
FenilControl e, principalmente, o nimero no conselho de classe regional como CRM ou

CRN (Figura 22) .

Ap0s preencher e enviar o cadastro, o usuario (médico ou nutricionista) aguarda
autorizagdo da coordenagdo do projeto, que serd enviada por e-mail. Apds receber
autorizagdo, o usudrio podera acessar o sistema informando apenas seu login e senha nos
locais indicados na pagina principal do FenilControl e, a partir de ento, usufruir dos
recursos oferecidos pelo sistema, tais como: cadastrar seus pacientes. ¢ poder guardar as
respectivas informagdes de saude e doenga dos mesmos, calcular o carddpio didrio ou

semanal, incluindo férmulas e receitas entre outros recursos mostrados mais adiante.

Pagina Inicial Ladastre-se Como utilizar o FenilControl Contato

o do Moo Ususrio .
Nome |
E-maill * ‘
Data de MNascimento * ]
Sexo © Masculine € Feminino
Endarago |
Gompiemento f——_————
Bairre f
Cidade -
UF UF =
Pais [—————
CEP I
Telefone * f—_——_‘
Profissda " Meédico ¢ Nutricionista
Especialidade * | ;
N© ng Conseltho * i—_
UE do Cancathe LE = b

Figura 22 — Tela para cadastro de novo usuério.
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Para cadastrar seus pacientes, o usudrio possui a opc¢do “Cadastrar Novo
Paciente” que abre a tela de cadastro na qual deverdo ser informados dados gerais como
nome, data de nascimento, enderego etc. Também devem ser informados dados sécio-
econdmicos, como: estrutura familiar (reside com pai, mie, avos, tio/tia), nome dos
genitores e qual suas formagdes, quantos irmdos possui € qual o sexo e quantos desses
possui fenilcetontria. As informagdes adicionais sdo colocadas numa caixa de texto
(Figura 23). O cadastro de novo paciente inclui também a informacio de dados
antropométricos (peso, altura, local para informar os percentis P/E, P/I, E/I e IMC) e dados
laboratoriais como o valor do teste laboratorial de triagem neonatal (teste do pezinho) e
uma caixa de texto para informar valores de outros exames, como os valores de fenilalanina

sangiiinea do ultimo exame, hemograma, sumario de urina, parasitologico de fezes, etc.

£ G

Pagina Inicial

Cadastre-se Cama utilizar o FenilContral

Contato

Nutricionista

Tabeia de Allmentas

Estrutura familiar

Andréa Karla de Lima Alves
Iahels de Receltas Lista de Paclentes
~ Dadps sorio sconomicos.

Cpai Cmde Cave Cavd O tioftia

2/12f2002
Evglucio/Cardépios

Pai]

Filiagdo

Méel
Irméos Nimero) Famininol Masculinol
Irm#ns com Fenlicetontrla | Namarol Faminino| Masculino‘

Formagédo da mée

1

Formacg8o do pai

Infoermaciies adicionais

Peso

i

|

Antropomstria

Altura

Avaliag8o

e |

Diagndstico Nutricional

Fenilalanina

Figura 23 — Cadastro de novo paciente, mostrando onde informar dados sécio

econdmicos, antropométricos e exames laboratoriais.
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Todos os pacientes cadastrados podem ser visualizados numa pagina, por
ordem alfabética. A pesquisa de um paciente pode ser feita pelo nome do mesmo ou pelo
nome de sua mie. Existe ainda a opgdo de se colocar uma foto do paciente como mostra a
Figura 24.

GHEn e B £ ento Dietaterapicn £ £to

Pégina [nicial Cadastrs-se Coma utilizar o FenilControf Cantate
Nutriclonista Andréa Karla de Lima Alves 2971172002
Tabela de alimentos Tabela de Receitas Lista de Pacientps Evoluc8ofCardapios

. lisadebarienes

‘Pesquisa Ordem : ¢ Nome ¢ M3e

. mens . - sme
Bernarde de Lima Alves Andréa Karta de Lima Alves B4 &
Maylle de Lima Freitas Aline Mara 85 e

§% FCM
e de Ginces
uNIC AT i(édicas

Projete de Mestrado (Hgme Page) !
Sisterna FenilControl - Planejamentn
Distoterdpice pars Fanilcstondria
Aluna : Andréa Karla de iima alves
Origntador i 2rof.0r.2 *

Figura 24 - Tela mostrando todos os pacientes cadastrados.

Ao se clicar em qualquer um dos campos (nome do paciente, nome da mde,
idade ou foto) abre-se o cadastro desse paciente, no qual t€m-se a opg¢fio de alterar ou

apagar seu registro.

Para incluir uma nova evolugfo, utiliza-se a opg¢fo “Evolugfo/Cardépios”. A
tela que se abrird possui um caixa de sele¢fio na qual ird se selecionar o nome do paciente

desejado como mostra a Figura 25.
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£ 229 & gfa P Eiatiiento tuelaterapicn po £ Bto

Pagina Inicial Cadastre-se Como utilizar o FenilCantrol Tontato

Nutricionista Andréa Karla de Lima Alves 3/712/2002
Iabsla de Alimentos Tabeila de Receitas iista de Pacientes Evoluc8o/Cardapios

¥erz;§3m:‘:§ - _ Euohicoode Pocicntos .

Sslecions o Pacients | Selecione o Paciente
Selecione o Paciente
Maylle de Lima Freitas

| Dota tiera = botencen Eonilalaning . toaas _Cordapic

|
} Paciente :

& FoM
o Faculdade

%‘e’ de Cigncias

UMeaMP Médicas

Projeto de Mestrado {(Homs Fage)
Sistema FenilContrel - Plansjaments
Dietoterdpico para Fenilcetoniria
Aluna : Andrée Karla de tima Alves
Orientador 1 Prof.Dr Renate Sabbatint

Figura 25 — Tela mostrando a caixa de selegfo para se escolher o nome do

paciente para incluir evoluggo.

Ao se selecionar o nome do paciente, a tela mostra dados das consultas
anteriores, como: data, hora, descricio breve da evolugdo na ocasiio, o nivel de
fenilalanina naquela consulta, qual a conduta utilizada e a opgfio de ver o cardapio proposto
na consulta como pode ser visualizado na Figura 26. Para incluir a evolugdo do dia tem-se
a opglo “Incluir Evolucfio” que abrird uma tela na qual serfo informados os fatos do dia
como os anteriormente citados e dados relacionados também a interacdo mée/filho como

pode ser visto na Figura 27.

Apbs registar a evolucfo do dia, no final da tela, existem trés opgSes: “Salvar”,
“Excluir” ¢ “Card4pio”. Esta tltima op¢éo abre a tela na qual serfio calculados os card4pios

de acordo como ilustra a Figura 28.
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£ 210 5

% £ él sl daiieia g piergiera D a1 e
P&gina Inicial Cadastre-se Como utilizar o FenilControl Contato
Nutricionista Andréa Karla de Lima Alves 371272002
Tabhels ds Alimentos iista de Pacienias EvolucdofCardéapios

Tabsla de Raceitas

Selscions o Paciente [Seleciune o Paciente *i

Paciente : Maylle de Lima Freitas

M3e : Aline Mara Idade @

_ cenduta
intensificar trabatho de
conscientizacfo, pois a crianca Py
transgride a dista. Introduzir Cardépia
novas receitas. !

L bats tiora

Apreentou retardo
351272002 10:42 | neuropsicometer segundo
avaliag@o do naurofogista

FCM
Faculdade
de Cidncias
Médicas
Projeto de Mestrada {Home Pagz) @
Sisterna FenilControl - Planejamento
Dietoterdpico para Fenileetontria
Aluna @ an; Karla de Lime alves
Orientador ¢ Prof Dr Renato Sabbatini

&

UnNICAMD

Figura 26 — Tela mostrando evolucGes anteriores do paciente.
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EaiLOD i a2 P i3 5, o ara o}

Pagina Iniclal | Cadastre-se Come utitizar o FenilControl Contato
Nutricionista Andréa Karla de Lima Alves s0/11/2002

Tabela de allmenias Tabela de Recsitas Lista de Paclentes Evolucio/Carddpios »
. Euslican
. Mde : Andréa Karla de R Nivel de Fenilalanina : @
Paciente Bernardo de Lima Alves Lima Alves Idade : 04 a. madl

Data 13031 142002
Hora [08:20

Dascricdo

Fenilalanina [ mg/dl

. _ Rilacan Vacsiiho
 me interferiu varias vezes aumentando a quantidade referida pelo filho (este negava)
" mde interferiu varias vezes aumentando a guantidade referida pelo filho (este aceitava)
 mde € que relatou as quantidades do que 2 crianga consumia {crianga passiva)

" mde ficou guieta sem nenhuma objeclo

C m&e ficou quieta mas dava sinais de contrariedade quanto as respostas da crianga

Acompanhante © pai C me ¢ ave ¢ avd (" tio/tia
Qutrg

Figura 27 — Tela para informar evolugdo do dia, mostrando também a

interacdo mae/filho.
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o £ P § £ ento tietote 0 enileatp

Pégina Inicial Cadastre-se Como utilizar o FenilControl Contate

Nutriclonista Andréa Karla de Lima &Alves 3¢/11/2002
‘ggie}%‘c_ﬁ%ﬁiimenms o '_‘wggbﬁe_igde Receitas Lista de Pacientes Evoluedo fGardapios .
Gonduta ]aumsntar a formula e restringir diata N

Dia da Semana ;

;

Quantidadeh Adicionar

FCM
Faculdade:
de Ciéncias

Méxlicas

Projete de Mestrade {Home Page) ¢
Sistema FenilControl - Planejamento
Dirtoterdpico para Fenilcstondria
aluna ¢ Andréa Kerle de tima Alves
Orientador : 2 Renatn Sabbatin

Figura 28 — Tela na qual sdo calculados os cardapios.

Como mostrado na Figura 28, a tabela de alimentos estda em ordem alfabética.
Os alimentos selecionados sdo adicionados ao carddpio com quantidades medidas em
gramas. A cada alimento adicionado o sistema calcula, automaticamente, o teor de
fenilalanina, proteinas e quilocalorias (kCal), podendo ainda calcular os totais de lipidios,
carboidratos e diversos micronutrientes e vitaminas, mas para isso a tabela de alimentos
devem ser devidamente completada. Quando os valores atingidos no cardéapio
ultrapassarem aqueles recomendados para o paciente, o sistema emitirda um alerta em
vermelho (veja na Figura 28), para que o médico ou nutricionista, que esteja prescrevendo o
cardapio, possam fazer os devidos ajustes para que a dieta fique adequada. Do lado
esquerdo de cada alimento incluido no carddpio existe um botdo de selegfo que, quandb

marcado, permite ao usudrio exclui-lo utilizando a funcfo “Excluir Alimento”.
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O FenilControl oferece o recurso de calcular o cardédpio didrio ou semanal. Para
visualizar este ultimo, existe a opgio “Cardapio Completo” no final da tela, que mostrard
todas as refeicdes (formula, desjejum, lanche da manhi, almogo, lanche da tarde, jantar e
ceia) de segunda-feira a domingo. Apdés o planejamento do cardapio ter sido terminado, a
op¢iio “Cardapio para Impressfo” possibilita imprimir o carddpio de todos os dias de
acordo como ilustra a Figura 29. Vale salientar que ao lado de cada refeigdo existe a
quantidade de fenilalanina que ela contém, possibilitando realizar substitui¢des,

dependendo da preferéncia do paciente ¢ da disponibilidade de alimentos.

£ 5

Pagina Inicial Cadastre-se €ame utilizar o FenilCantrol Contato

Nutricionista Andréa Karla de Lima Alves 30/11/2002
Tabela de Alimenios Tabels de Receitas Lista de Paciantes Evolucdo/Carddpios

ry

Cordipin e Paciente.

Profissional : Andréa Karla de Lima Alves 30/11/2002

Paciente : Bernardo de Lima aAlves MEe : Andréa Karla de Lima alves idade: 04 3
Segunda
Farmula (FAL: 0)
PKU 2 38 g
Desjejum {Fal.: )
Lanche {FAL : 30)
Laranja 00 g
Almogo (FAL @ 152,9)
Arroz cozido 80 g
Cenoura 50 g
Chuchu 50 g
Alfacs W g
Tomata 50 g
Cabola 18 g
Lanche (FAL : 13)
Mamao e g
Jantar (FAL : 152,9)
Arrnz rnzifdn o - an 0 . R

Figura 29 — Modelo de cardapio para impressdo.

Resultados

112



A tabela de alimentos utilizada no FenilControl é a mesma utilizada pelas
nutricionistas da APAE/SP. A essa tabela foram adicionados também alguns dos substitutos
protéicos (férmulas) mais utilizados, bem como receitas com baixo teor protéico, as quais
podem ser vistas na tabela de alimentos ou diretamente na tabela de receitas. Nesta, ao se

clicar no nome da receita, € aberta uma tela com o modo de preparo (Figura 30).

EsiCaiio Sistoina para ﬁibiiéiéilieftgu,Qie{?;iééé;ifch paraFenilceionurio

Pagina Inicial Cadastre-se Lomo utilizar o Fanin‘:n!:ral Contato
Nutricionista Andréa Karla de Lima Alves 30/11/2002
Tabels de alimentos Tabela de Receitas iista de Pacienies Exvglucdo/Cardanios

! Selecione a Raeceita

Blceds i be e

P&n Caseira
| P8 de Mandioguinha

Coxinha

§%Bolu de Maracujé 4 FCM

% # | Mace Assada ; Faculdade

unrcand SENAMA COM Calda de Morango Z T.‘é';'::‘
Fritopan Mandioguinha/Cenoura .
Sorvete Cremoso Projeto de Mestrado (Home Pags) !

Sistena FenilContrs! - Planajamento
Dietoterdpico para Fenilcetondria
Aluna : Andrés Karia de Lims Alves
Orientader : Frof.Or Asnato Ssbbating

Figura 30 — Tabela de receitas para incluir no cardépio.
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EsilConin Sistema para Planeinmentn Distatesapion pars Fonlicetnnnrio

Pagina Inicial Cadastre-se Camo utillzar o Fenll(:cl ] Contatn :
Nutricionista Andréa Karlo de Lima Alves 308/11/2002
Tabela de Alimentes Iabelo de Receitas Lista de Pacientss Evolucdp {Carddpios

FomCoptriol. ,

| Descricas —ége_fs_sg;ciardniﬁad | Fenilalaning ; kcal ; _brateinas | Corboidratos ( Lipidio

Abacate 100 g e | w2 | w8 |

Abacaxi 100 g g 52 0,4

Abacaxi lata 100 g 8

asbobara 100 g 33 40 1.2

abobrinha 100 g 41 24 1

Acelga 160 g 80 27 L6é

Agriao oo g 160 22 2,8

Aipo 100 g 56 21,6 i

Alface 100 g 67 15 1,3

alho 100 g 220 134 5.3

Almeirag 100 g a0 20 1,7

Ameixa 100 g 20 47 0,6

Amaixna lata 100 g 7

Ameixa seca 100 g 61

Analog lcp 100 g 475 13 54 23

arraz cozido 100 g 110 167 2,3

Arroz cru 100 o] 342 364 7.2

Arroz integral 160 g 406 357 8,1 E

7 "

Figura 31 — Tabela de composi¢do de alimentos utilizada no

FenilControl.
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5.3. AVALIACAO DO FENILCONTROL

O questionario de avaliagio do FenilControl, enviado para 53 profissionais,
obteve 21 respostas sendo 14 nutricionistas, 4 médicos e 3 informatas. Essa distribui¢do

pode ser vista no Gréfico 2. A maioria (86%), ¢ formada de profissionais de saide.

Participacao na Pesquisa por Profissdo

Informatas
14%

Médicos
19%

Grifico 2 — Distribuigdo dos participantes da avaliagdo do FenilControl por profissdo.

A avaliagio do usudrio em relagdo ao seu nivel de conhecimento em
informatica, ou seja, como ele se auto-avalia, mostrou que existe um maior percentual de

usudrios de nivel basico seguindo-se os usudrios de nivel intermedidrio e avangado

(Grafico 3).

Considerando o grau de utilidade do FenilControl, como ele estd, em suas
atividades profissionais, constatou-se uma boa aceitagfio do FenilControl, uma vez que 15
usudrios (71%) responderam que o FenilControl possui grande utilidade em sua atividade

profissional (Gréfico 4).
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Conhecimentos em Informatica

Avangado

24% L.
Basico
43%

Intermediario
33%

Grifico 3 - Distribuicdo percentual da auto-avaliagdo dos usudrios em relagfo aos

seus conhecimentos em informatica

Na sua atividade profissional, o FenilControl, na
forma em que se encontra tem ?

Pequena

utilidade

Média utilidade 5%
24% =

Grande
utilidade
71%

Grafico 4 — Avaliacio da utilidade do FenilControl, como ele est4, na atividade

profissional.
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Foram avaliados critérios relativos ao desempenho do sistema, tais como
eficacia, confiabilidade, consisténcia e exatiddo. Ao mensurar a eficdcia desejou-se saber se
o software possui a capacidade de produzir os resultados pretendidos e desejados pelo
usudrio. A luz dessas consideragSes, 10 (47,6%) usudrios responderam sim, 4 (39%)
responderam ndo e 7 (33,3%) marcaram "ndo sei” como resposta. Desconsiderando os
usudrios que ndo souberam avaliar ou, simplesmente, nfo entenderam a questio, tem-se um

total de 71,4% de usuarios que consideraram que o FenilControl é eficaz.

Em relagdo a confiabilidade, ou seja, a capacidade do sistema de produzir os
resultados pretendidos e desejados sem erros, obteve-se um percentual de 61,9% de
usuérios que responderam positivamente a esse quesito, enquanto 38,1% responderam "ndo

H

sei". Portanto, dentre os usudrios que responderam a questio, o FenilControl foi

considerado confiavel.

O FenilControl também foi avaliado em relacfio a sua consisténcia, que € a
capacidade do sistema sempre produzir os mesmos resultados quando os mesmos dados sdo
processados. Em relacBo a esse quesito, desconsiderando os usudrios que ndo souberam
avaliar, todos os outros consideraram o FenilControl um sistema consistente (100%). O
mesmo aconteceu em relacfo a avaliagiio da exatiddio do sistema que ¢ a capacidade do
mesmo de lidar com o grau de precisfo, em representagio numeérica, e correg¢do, nos
calculos, que a tarefa em questdo requerer. Mais uma vez, desconsiderando os usuarios que

nfio souberam responder, todos os outros consideraram que o FenilControl possui exatidao.

Os proximos quesitos a serem avaliados seriam os critérios relativos a interface
com O usudrio e, para fazé-lo era preciso determinar se, ¢ em que medida, ele exibe
caracteristicas, tais como: facilidade de uso e navegacfo, apresentacfio da carga cognitiva,
instrugdes do sisterna, design das telas e como as informagdes estavam disponiveis nas

mesmas.

Com relagdo a interface com o usudrio (facilidade de uso, navegagio, carga
cognitiva das telas), o FenilControl obteve, de uma forma geral, bons resultados. A
avaliagio mostrou também que 15 usuérios, dentre as 21 respostas, entenderam as
instrucdes do sistema as quais estdo disponiveis na home page principal do FenilControl,
enquanto apenas 2 nio entenderam e 4 entenderam algumas instrugdes, mas ndo

completamente.
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Em se tratando da estética (design) do sistema, 81% dos usudrios que
participaram da pesquisa consideraram que as telas do FenilControl possui design
adequado, e 90,5% consideraram as cores utilizadas nas telas apropriadas. Todos os

resultados apresentados podem ser vistos de maneira condensada no Quadro 2.

Quadro 2 ~ Resultado, em percentuais, da avaliagdo do FenilControl em relagio ao seu

desempenho ¢ interface com o usudrio.

Perguntas e Itens avaliados no FenilControl Resultados
EFICACIA. O software possui capacidade de produzir os resultados 47,6% - Sim
pretendidos e desejados 7 19.0% - Nio
33,3% - Nio sei
CONFIABILIDADE. O software possui capacidade de produzir os resultados 61,9% - Sim
pretendidos € desejados sem erros ? 0% - Nao
38,1% - Nio sei
CONSISTENCIA. O software possui a capacidade de sempre produzir os 76,1% - Sim
mesmos resultados quando os mesmos dados s#o processados ? 0% - Nio
23,8% - Nio testei
EXATIDAO. O software possui a capacidade de lidar com o grau de precisio, 81% - Sim
em representacdo numerica, e correglio, nos célculos, que a tarefa em questdo 0% - Nio
requerer 7 19% - Nio testei
Facilidade de uso do software ? 76,2% - Facil
23,8% - Dificil
Facilidade de Navegacdo do software 7 85,7% - Facil
14,3% - Dificil
O software apresenta carga cognitiva 7 95,3% - Intuitiva
4.7% - Confusa
As telas apresentam as informagbes de maneira ? 85,7% - Clara
14,3% - Confusa
Vocé entendeu as instrugbes ? 71,4% - Sim
19% - Aigumas, mas nfo
completamente
9.5% - Nio
Cores 90,5% - Apropriadas
9,5% - Inapropriadas
Design das telas 81% - Adequado
19% -~ ladequado
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Para finalizar, ao final do questiondrio de avaliagiio do FenilControl foi
colocado um espago para conclusdes, no qual se requisitava a opinifo do participante
quanto as vantagens e desvantagens do sistema, bem como um espago para recomendagbes
¢ sugestdes visando a melhorias para FenilControl. Pediu-se, entfio, para cada usuario
mencionar, pelo menos, duas vantagens e duas desvantagens. As principais vantagens

mencionadas foram:
* Acessivel via Web
= Controlar a fenilalanina
®  Armazenar os cardapios e dados da evolucdo
= Armazenar a foto do paciente
= Disponivel em qualquer lugar a qualquer hora (Internet)
* Ter uma tabela de receitas

» Manter os usudrios (interessados em fenilcetontiria) conectados a outros

centros de tratamento.

* Oportunidade de profissionais colocarem seus comentirios sobre assuntos

referentes a fenilcetoniiria.

» Permite o planejamento rdpido e o armazenamento das informacdes dos

pacientes
As principais desvantagens mencionadas pelos usuarios foram:
* Ainda é complicado para o ndio nutricionista
* Armazenar os cardapios
* O sistema aceita cadastrar duas vezes 0 mesmo paciente

* Para excluir o paciente, ¢ necessario entrar em sua ficha (editar).
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* Algumas vezes, ao tentar usar o botdo de voltar do browser, deu a mensagem

"Pégina Expirada”.

= Atencfio a pais e outros profissionais da satide em querer acompanhar seus

filhos ou pacientes ndo vinculados a um servigo de referéncia.
# Freqii€ncia com que serd atualizado o sistema.
s Falta de seguranca
* Precisa estar conectado & Internet para ser utilizado
» Tabela de alimentos pequena
No tocante as recomendacdes e sugestoes, pediu-se:
» Melhorar a navegacio do sistema
» Calculos de IMC e classificagio nutricional deveriam ser feitos pelo sistema
» Ampliar a tabela de alimentos

» Checar se o paciente ja foi cadastrado para nfio aceitar cadastrar duas vezes o

mesmo paciente.

» Para exclurr o paciente, poderia ter um botio de excluir na Lista de
Pacientes, com uma caixinha de sele¢fo na frente de cada um, deste modo

agilizando a exclusdo de vérios pacientes ao mesmo tempo.

* A evolugdo dos pacientes deveria ser salva localmente juntamente com seus

cardapios.
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Como pode ser visto nos capftulos anteriores, o processo de construciio do
FenilControl envolveu muitas atividades paralelas. A necessidade de se compreender como
funciona a dietoterapia da fenilcetonuria, representar e detathar esse conhecimento de
forma a permitir que ¢ desenvolvimento do sistema se desse de forma a cumprir totalmente
seus objetivos, levou a um estudo dos conceitos de engenharia do conhecimento, o qual
forneceu as coordenadas para que o processo de aquisicdo do conhecimento acontecesse de
maneira satisfatéria. Ao se escolher a APAE/SP como fonte principal, acreditou-se que
seria o local mais apropriado para se coletar conhecimento sobre fenilcetontiria, uma vez
que essa instituicdo conta com um quadro de trés nutricionistas e duas endécrino-pediatras

que atendem uma media de § a 10 pacientes diariamente.

A opcdo pelo meétodo de entrevistas nfo estruturadas para a coleta do
conhecimento especialista, através da observagio do comportamento de nutricionistas e
pediatras da APAE/SP durante a realizagfio das consultas, como ja era esperado apresentou
falhas em sua aplicacdo. Entre outras, notou-se o fato de haver dispersdo de foco da
entrevista, tanto por parte do especialista como por parte da engenheira do conhecimento
(esta autora), afastando-se freqiientemente de assuntos relevantes, falta de clareza nas
informagdes coletadas, ou insuficiéncia das mesmas. De qualquer forma, a escotha desse
método possibilitou uma maior interagéo com o profissional, o qual podia, a todo instante,
destacar pontos importantes e relevantes sobre o assunto; bem como levantar discussies

apos a consulta, tendo sido um método eficiente na coleta do conhecimento especialista.

Embora o profissional preferencialmente observado na APAE/SP tenha sido o
nutricionista, eventualmente acompanhou-se as consultas realizadas por pediatras, embora
esses nfo prescrevessem a dieta. No entanto, foram 1teis por chamar a atengfio do
entrevistador para fatores do crescimento e desenvolvimento neuropsicomotor do paciente,
o que possibilitou & autora deste vivenciar com bastante riqueza de dados a rotina em um
ambulatério de fenilcetontiria, colaborando para uma aquisicdo de conhecimento

especialista mais abrangente.

O nimero de especialistas observados poderia ser um problema em estudos
deste tipo, uma vez que as opinides poderiam ser conflitantes, ou seja, eles poderiam ter

opinides diferentes sobre o mesmo assunto. Além disso, em um grupo de especialistas,
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alguns sempre se expressam melhor que outros. Tém-se também o fato de se quebrar a
confidencialidade ao discutir-se o assunto em grupo. No entanto, embora o estagio na
APAE/SP implicasse em observar multiplos especialistas, isto nfo foi feito em uma
situacfio de grupo. No momento da consulta, ficavam no consultério apenas o paciente e
acompanhante (quando era o caso), um nuiricionista e a engenheira do conhecimento.
Quando havia necessidade de discutir-se determinados casos de pacientes, isso era feito ao
término do atendimento, sem maiores formalidades. Desta forma, o estagio na APAE/SP
ocorreu sem maiores problemas e possibilitou o contato direto com as realidades do
nutricionista, do pediatra ¢ do paciente, conhecendo as necessidades e dificuldades

enfrentadas por todos.

No decorrer desse periodo, foi sendo desenvolvido o site FenilBrasil, ja com o
objetivo de servir futuramente como o portal de entrada para o sistema FenilControl. O
principal objetivo do FenilBrasil era disponibilizar informacdes ptblicas na WWW, em
portugués, sobre fenilcetonuria. Portanto, o conhecimento adquirido também foi sendo
distribuido nas sessOGes criadas para as diversas comunidades interessadas, de uma certa
forma, em conhecer mais sobre fenilcetontria (pais, pacientes, inclusive criangas, amigos
ou parentes e profissionais). Somando-se a isso, &4 medida em que fazia-se a revisdo da
literatura eram disponibilizados no site enderecos com bibliografia sobre fenilcetontiria na

se¢do para profissionais.

A criagio da lista de discussio foi fundamental para o intercAmbio de
informagdes entre todos: pais, profissionais, estudantes e pacientes. Através da lista eram
veiculadas, inclusive, noticias as quais eram repassadas para a devida se¢io no FenilBrasil,
que possui noticias sobre eventos e todos 0s acontecimentos, que de uma forma ou outra
venham a interessar e beneficiar os pacientes. Houve assim uma realimentacdo entre

ambos servigos.

Com o objetivo de ajudar todos aqueles que nfio tém muita experiéncia com a
fenilcetontria, criou~se na segdo de pais, pacientes e amigos uma subse¢io para que esses
pudessem relatar suas histérias em relagfo a doenga. No entanto, mediante 2 inexisténcia de

voluntérios brasileiros, buscou-se o apoio do site americano pkunews.org
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(www.pkunews.org), que, através da sua coordenadora, autorizou a reproducio das

historias contidas no seu site, bem como a reprodugéo do livro “Vocé e PKU”.

O FenilBrasil constituiu assim um elemento adicional neste projeto, que serviu
e servira para atrair mais interessados no assumto, ¢ gque podem tanto usufruir das
informacdes disponiveis, como colaborar para o seu crescimento. E ainda uma forma
interessante e eficiente de se divulgar o FenilControl e congregar todos numa {nica

comunidade.

Enfim, podemos concluir que o periodo de estigio passado na APAE/SP,
coletando o conhecimento especializado sobre feniltcetondria, bem como a construgio e
manutengdo do FenilBrasil, possibilitando um contato com um publico maior de
profissionais, pacientes ¢ pais, fez com que mais subsidios fossem dados para o

desenvolvimento do sistema FenilControl.

A implementagio do FenilControl foi viavel gracas a interaciio da autora, com
os orientadores académicos da pesquisa, e a equipe do Nucleo de Informética Biomédica da
Universidade Estadual de Campinas que auxiliou no planejamento, programacio ¢
implementacdo do sistema, bem como com a equipe da APAFE/SP, que se mostrou
disponivel a todo instante para colaborar. Essas conclusfes serviram para demonstrar o
quio importante ¢ uma equipe multidisciplinar na construcdo de qualquer sistema ou

projeto de Informatica em Satide.

Observando-se os resultados da avaliagdo do FenilControl, fica evidente a
utilidade de uma ferramenta de apoio & decisdo como essa, considerando-se que 95% das
respostas expressaram que o sistema tem de média a grande utilidade no seu trabatho.
Ainda mais, se considerarmos somente as respostas dos nutricionistas, esse percentual
chega a 100% como sendo de grande utilidade. Os resultados das questSes relacionadas a
eficacia, confiabilidade, consisténcia e exatiddo foram bastante animadores e evidenciam
que, de uma forma geral, o sistema estd calculando os valores corretamente ¢ com a
variagio de digitos adequada. No entanto, uma porcentagem significativa de valores

negativos nos leva a planejar o aperfeicoamento futuro do sistema.
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O objetivo do FenilControl € ser um sistema acessivel e de facil utilizacfo.
Considerando essa premissa, observa-se que o sistema ainda precisa evoluir, pois 23% dos
usudrios o consideraram de dificil utilizag8io, 14,3% de dificil navegacdo, 4,7% com carga
cognitiva confusa, 14,3% com telas confusas e 28,5% ou nfio entenderam ou entenderam
apenas parcialmente as instrugdes fornecidas através do tutorial. Numa andlise preliminar
pode-se entender que tais percentuais sdo relativamente baixos e que a maioria dos usudrios
respondeu de forma positiva ao sistema, mas € preciso se levar em consideracdio que um
sistema deve atender um grau tal de facilidade de uso que, independentemente das
dificuldades ou do nivel de conhecimento do usudrio, este possa utilizar o sistema com
eficiéncia e eficacia. Um dos fatores que podem colaborar com isso € a disponibilizacdo de
tutoriais mais completos e ilustrados, além de Help On-line, sensivel ao contexto e com

exemplos ¢ dicas.

No tocante ao design do sistema (cores e telas), observa-se que os usudrios
aprovaram o proposto pelo FenilControl, com 90,5% considerando que as cores estfio

adequadas e 81% destacando que o design estd adequado.

Na parte de respostas subjetivas do questiondrio foi possivel detectar melhor as
dificuldades e anseios dos usudrios. Muitas das respostas revelaram pequenas falhas no
sistema (que }& estdo em fase de correcdio), necessidade de novos recursos, ajustes e outros
elementos que visam a evolugdo do sistema. Hé ainda sugestes ousadas e inovadoras,
como a que sugere a disponibilizagfo dessa ferramenta para os pais dos pacientes, uma

idéia que necessita de estudo e cautela.

Um item a se destacar dentre as sugestGes e criticas diz respeito 4 seguranca,
confidencialidade ¢ privacidade das informagdes armazenadas e trafegadas pela Web. No
caso do FenilControl, os mecanismos de seguranca adotados foram: controle de acesso
(com login ¢ senha) e umn mecanismo para a auditoria do sistema (Jog do banco de dados).
Outros mecanismos de seguranga poderiam ser implementados para garantir a total
seguran¢a dos dados, mas demanda um grau de investimento que a principio ndo foi
possifvel na versfio inicial do FenilControl; siio exemplos disso: criptografia na transmissdo
dos dados (SSL- Secure Sockets Layer), banco de dados invioldvel (criptografia total dos

dados armazenados), autenticacBo forte dos usuarios, recuperacio em caso de desastre e
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seguranga ao acesso fisico dos servidores. Mas para SABBATINI (2000), pelo menos dois
pontos estdo bem definidos sobre seguranca ¢ confidencialidade dos dados em satide na
Internet e estes se aplicam ao FenilControl: 1) os problemas relacionados a seguranga e
confidencialidade hoje enfrentados somente poderdo ser resolvidos pela propria tecnologia;
e 2) com a evolugdio, novas formas de controle de acesso serfio disponibilizadas, dando a
possibilidade aos usudrios (tanto médicos como pacientes) definirem como e quem poderé

visualizar ou modificar as informacgdes armazenadas.

O modelo baseado no paradigma da World Wide Web adotado para o
FenilControl, no qual o sistema ¢ os dados estdo centralizados num Servidor Web, ora
criticado por alguns usuérios devido a questdes de seguranca e confidencialidade, deve ser
visto como um modelo atualmente em plena expansio em todo o mundo. A grande maioria
dos sistemas hoje desenvolvidos sfo baseados nesse modelo que traz diversas vantagens,
tais como (DETMER, 1994; FAUGHNAN, 1997): multimidia (gréaficos, imagens, video e
som integrados num s6 ambiente); flexibilidade para integracio com outros sistemas e
sistemas legados; hipertexto: links para diretrizes clinicas (guidelines), jornais e fontes de
conhecimento biomédico; uso de browsers (baixo custo); mecanismos de visualizagio ¢
navega¢do usualmente mais adaptdveis e mais ficeis de usar; acessibilidade de varios
locais, 24h por dia, 7 dias por semana; menor custo de desenvolvimento, comparado a
tecnologias como cliente/servidor ou mainframe; suporte 4 multiplataforma; facilidade de
integracdo de dados dindmicos com documentos estiticos; manutencdo centralizada,
distribuicio imediata; e reduc@io do Custo Total da Propriedade (Total Cost of Ownership,
TCO).

Ao se tracar um paralelo entre o FenilControl e alguns sistemas de nutri¢do
tanto a nivel académico como os disponiveis no mercado, observa-se que poucos possuem
as caracteristicas encontradas no FenilControl, principalmente o célculo e controle da
fenilalanina no carddpio prescrito. Uma maior variedade ¢ quantidade de sistemas so
voltados para outras doengas especificas como é o caso, por exemplo, do sistema
WebDietAID (RIVA, 2000), desenvolvido para a Web para dar suporte a individuos que
possuem aito nivel de colesterol sérico ou do DIABNET (HERNANDO, 1996) que visa o
controle da Diabetes Gestacional. De forma similar ao FenilControl, o WebDietAID
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armazena um modelo de cada usudrio em um banco de dados e usa a informagio quando
gera as paginas ou determina prioridades, num tipo de prontudrio alimentar. E importante
se destacar que também existem diversos sistemas para nutricdo que utilizam a Web como
plataforma bem como inimeros servigos, muitos pagos, foram criados para o calculo de
dietas on-line. Mas diferentemente do FenilControl, que possui uma tabela de alimentos
basecada na experiéncia de uma instituicdo séria e especializada no tratamento da
fenilcetontria, esses servigos podem oferecer uma tabela de alimentos incorreta e com
certeza a grande maioria nfo possui em suas tabelas o teor de fenilalanina dos alimentos,

nfo servindo portanto para o cdlculo da dieta de pacientes portadores de fenilcetonuria.

Um sistema recém langado no mercado americano, chamado PKULife,
produzido pela empresa Intersoft Design Solutions e disponivel para demonstragio e
consulta no site www.pkulife.com, é talvez o sistema que mais se assemelha aos propésitos
do FenilControl (controle da fenilalanina na dieta). Esse sistema, da mesma forma que o
FenilControl, calcula o teor de fenilalanina dos cardépios ¢ emite alertas quando o total de
fenilalanina ultrapassa o recomendado para o paciente. Enquanto ¢ FenilComtrol foi
desenvolvido no 4mbito académico, o PKULife € um produto comercial e pode ser
adquirido por qualquer um, inclusive pais e pacientes. O PKULife ¢ um sistema para o
ambiente Windows que pode ser instalado localmente. J4 o FenilControl segue o modelo
Web, estando centralizado num servidor Internet o que traz diversas vantagens como
disponibilidade em qualquer lugar que tenha acesso a Imternet, independéncia de
plataforma, manutencio centralizada e distribui¢do imediata, dentre outras ja comentadas

na pagina anterior.

Vale a pena ainda lembrar que no Brasil nfo foi encontrado nenhum sistema
similar ao FenilControl, nem mesmo em ambiente DOS ou Windows. A maior parte dos
projetos revisados, inclusive alguns produtos comerciais foram analisados, siio voltados

para o cédlculo de cardapios com o objetivo de controle de peso.

A verso atual do FenilControl apresentada nesta dissertagdo e ja disponivel na
Internet, € a versdo 1.0 do sistema. E, embora algumas falhas tenham sido apontadas, o
FenilControl conseguiu atingir as expectativas inicialmente coletadas no processo de

aquisicdo de conhecimento, uma vez prototipadas e aprovada pelos envolvidos no projeto
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{(equipe da APAE, orientador). Portanto, o FenilControl, do modo em que se encontra
atualmente, pode ser utilizado no planejamento dietoterdpico de fenilcetontricos.
Lembrando-se, apenas que o mesmo ainda precisa ser aperfeicoado de forma a tornar-se
uma ferramenta mais pratica € com um maior nivel de compreenséo, principalmente para os

ndo nutricionistas.

Como foi descrito no capitulo de introdugfio deste, todo sistema especialista é
em sua esséncia um sistema baseado em conhecimento, enquanto que a reciproca nem
sempre € verdadeira, uma vez que podem existir programas dentro do escopo da
Inteligéneia Artificial (IA) que apresentem esta estrutura de conhecimento, mas nfo podem
ser considerados sistemas especialistas. O FenilControl pode ser considerado um Sistema
de Apoio a Deciso (SAD) de busca de tabela, de célculo e até de aconselhamento. No
entanto, conceitualmente nfo € um sistema especialista, por nfio ter raciocinio dedutivo

classico (regras de produgéo).

O FenilControl representa uma iniciativa para congregar vérios tipos de
profissionais com um tnico objetivo: melhoria do atendimento ao paciente. Assim que for
realizado o aperfeicoamento do sistema, ele poderd se tornar uma ferramenta de muita
utilidade no momento da consulta, proporcionando ao profissional a oportunidade de
dinamizar o atendimento e poder dedicar mais tempo ao paciente. No entanto, sabe-se que
isso &€ uma questdo de adaptacfio e, na prética, observa-se que os profissionais, de um modo
geral, aceitam o advento de novas tecnologias, mas por outro lado observa-se que existe um
certo temor na sua utilizagdo, seja pela falta de tempo em aprender a manuseé-las, seja pelo

proprio comodismo & rotina ou por outros fatores.

A equipe envolvida neste projeto estd atualmente na busca de viabilizar a
continuidade do FenilControl, principalmente da manutencdo do sistema, com criagéo de
novas versdes, nas quais as sugestdes e criticas dos seus usudrios possam ser atendidas,
ainda que a hospedagem do sistema permanega nos servidores do Nucleo de Informatica
Biomédica da Unicamp. Além disso, est4 se iniciando uma busca por parceiros interessados

em colaborar para que este projeto se torne economicamente vidvel.
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Espera-se que o sistema FenilControl desenvolvido e aqui apresentado nesta
dissertaglio seja assim o passo inicial para disponibilizar uma ferramenta adequada aos
nutricionistas € meédicos que tratam a fenilcetoniria e com isso possa de certa forma

contribuir para a melboria do tratamento da fenilcetontiria.
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ANEXO 1

Questionario de Avaliacdo do FenilControl

1. IDENTIFICACAQC:

Nome Completo: (informagio
opcional)

Profissdo:

Especialidade:

Usuério de informatica de nivel: ( )Bésico ( )intermedidrio ( )Avangado
2. CRITERIOS RELATIVOS A UTILIDADE

2.1. Na sua atividade profissional, o FenilControl, na forma em que se encontra tem:
( )grande utilidade

( )média utilidade

( )pequena utilidade

( ndo sei
3. CRITERIOS RELATIVOS AQ DESEMPENHO

3.1. EFICACIA. O software possui capacidade de produzir os resultados pretendidos e
desejados ¢

( )Sim
( Nao

( )Nzo sei

Anexos
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3.2. CONFIABILIDADE. O software possui capacidade de produzir os resultados
pretendidos e desejados sem erros 7

( )Sim
( Ndo

( Niéo sei

3.3, CONSISTENCIA. O software possui a capacidade de sempre produzir os mesmos
resultados quando os mesmos dados sfio processados 7

( )Sim
{ )Néo
( )Néo testei

3.4. EXATIDAO. O software possui a capacidade de lidar com o grau de precisio, em
representac@io numérica, e corregéio, nos cdlculos, que a tarefa em questioc requerer ?

{ )Sim
( )Néo
( )Nio testei

4. CRITERIOS RELATIVOS A INTERFACE COM O USUARIO

4.1. Facilidade de uso do software.
{ Dificil
( )Facil

4.2, Facilidade de Navegacfo do software.
( )Dificil
( )Facil

4.3 O software apresenta carga cognitiva.
{ )Confusa
( )Intuitiva
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4.4, As telas apresentam as informagSes de maneira:
( )Clara
( )Confusa

4.5, Vocé entendeu as instrugdes:

( )Sim

( )Algumas, mas ndo completamente
( )Nao

4.6. Com relacdo & estética, o software apresenta.

Desenho da tela (OADEQUADO (INADEQUADO

Cores J)APROPRIADAS (INAPROPRIADAS

Telas OFACEIS DE ENTENDER ODIFICEIS DE ENTENDER

5. CONCLUSOES

5.1. Cite, no minimo, duas vantagens da utilizacdio do FenilControl:

5.2. Cite, no minimo, duas desvantagens da utilizagio do FenilControl:

5.3. Conclustes/ Recomendagtes/ Sugestdes

Anexos

143



