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“Society is the total network of relations between
human beings. The components of society are
thus not human beings but relations between

’

them.’
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Resumo

As Tecnologias de Informacdo e Comunicacdo mudaram radicalmente a nossa vida e
consequentemente a forma como nos relacionamos. Atualmente Redes Sociais e
Comunidades Virtuais sdo expressdes comuns e utilizadas em diversos contextos, desde o
contexto dos relacionamentos pessoais até aos relacionamentos profissionais, englobando uma

infinidade de temas.

Se por um lado as redes sociais ja existem ha milhares de anos, por outro as novas tecnologias
tém dado suporte a novas formas e novos modelos de comunicagdo e de interagcdo, com
elevado impacto na sociedade. Estas redes sociais virtuais atuais sdo assim locais de partilha e
interacdo, constituindo-se, em ultima analise, como enormes sistemas de informacdo que
permitem a recolha e o tratamento de dados de forma a obter mais conhecimento, em diversas

areas do saber.

A éarea da saude naturalmente também se insere neste panorama, com a existéncia de diversas
redes e comunidades virtuais nas quais os utilizadores partilham dados sobre o seu estado de
salde, gerando informacdes que podem, quando devidamente analisadas, levar a mais
conhecimento, quer para o cidaddo quer para os profissionais de salde e meio envolvente.
Neste contexto ganha cada vez mais importancia o envolvimento do cidaddo na gestéo da sua
salde, tendo também cada vez mais notoriedade o conceito de Personal Health Record e a
utilizacdo das tecnologias da informacdo e comunicacdo como ferramenta essencial no

processo de gestdo da saude, sobressaindo a importancia das redes sociais neste processo.

Falamos assim, nesta investigacdo, de redes sociais baseadas em dados de sistemas de
informacdo para a saude, desenvolvendo e propondo uma metodologia de analise que permita,
neste caso, identificar numa rede social quais as patologias que surgem mais frequentemente

associadas a uma determinada patologia base.

Assim, de forma a dar corpo a metodologia proposta, foi escolhida a rede Patients Like Me,
procurando-se a identificacdo de quais as patologias que mais surgem associadas a infe¢do do
HIV na rede social analisada. Na base desta investigacao esta entdo uma revisao bibliografica
sobre a tematica das redes sociais e sobre os sistemas de informacao para a saude, realizando-
se e propondo-se de seguida uma metodologia de analise de redes sociais na Otica da saude

com base em técnicas de Data Mining.
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Abstract

The Information and Communication Technologies have radically changed our lives and
consequently the way we relate. Currently Social Networks and Virtual Communities are
common expressions and used in many different contexts. From the context of personal to

professional relationships, covering an infinity of topics.

If on one hand the social networks have existed for thousands of years, on the other hand new
technologies have given support to new forms and patterns of communication and interaction
with a high impact on society. These virtual social networking sites are places of sharing and
interaction, becoming, ultimately, as huge information systems that allow the collection and

processing of data in order to gain more knowledge in various fields of knowledge.

The health sector also naturally fits in this picture, with the existence of several networks and
virtual communities in which users share information about their state of health, generating
information that can, when properly analyzed, lead to more knowledge, either for citizens or

for healthcare professionals and surroundings.

In this context it is becoming increasingly important the engagement of the citizen in
managing their health, and also becoming more noticeable the concept of Personal Health
Record and the use of information and communication technology as an essential tool in the

management of health, highlighting the importance of social networks in this process.

In this research we will talk about social networks based on data from health information
systems, developing and proposing an analysis methodology that allows, in this case, to
identify in a social network which the pathologies that arise most often associate with a

particular base pathology.

And so, in order to give substance to the proposed methodology, the network Patients Like
Me was chosen, trying to identify the pathologies that most arise associated with HIV

infection in social network analysis.

Based on this research is a literature review on the topic of social networks and information
systems on health, accomplishing and then proposing a methodology for the analysis of social

networks in the health perspective based on Data Mining techniques.
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Redes sociais com base em dados provenientes de sistemas de informacao para a satde

Capitulo 1 - Introducgao

1.1 - Enquadramento

A presente investigacdo insere-se essencialmente em duas areas, as novas tecnologias de
informacdo e a salde, mais propriamente a area das redes sociais e a area dos sistemas de
informagdo para a saude, sendo o seu topico as “Redes Sociais com base em dados
provenientes de Sistemas de Informagao para a Satde”. Esta temética baseia-se no fato de as
chamadas novas tecnologias de informacéo terem vindo a ser cada vez mais integradas em
todas as areas de atividade humana, ndo sendo a area da salude uma exce¢do. No entanto,
sendo esta uma investigagdo sobre redes sociais, e também sobre sistemas de informacéao para
a salde, impde-se, para além da abordagem das redes sociais virtuais, também uma visdo das
redes sociais de individuos no seu sentido sociol6gico, ou seja, focando-se para além da

vertente tecnoldgica a vertente social das redes e o0 impacto destas na area da saude.

O cruzamento de TI com a temética da salde permite olhar para a saude de forma diferente do
olhar tradicional. Assim, tem-se assistido a uma unido cada vez maior entre novas formas de
comunicacdo e sistemas de salde, promovendo-se mais acessibilidade e integracdo. Por outro
lado a sociedade e os atores dos sistemas de satde tambeém tém vindo, cada vez mais, a criar
expetativas na utilizacdo das novas tecnologias, ndo s6 no contexto médico e hospitalar mas
também no contexto social, onde as novas tecnologias e novas formas de comunicacao tém
possibilitado o surgimento de redes de apoio e comunidades de partilha de informacéo entre
pessoas com interesses comuns na area da saude. Torna-se assim necessario, como nos refere
Espanha (2013), compreender os tracos das TIC no campo da salde, quais as mudancas e 0
sentido das tendéncias, sendo que as mudancas foram muitas e ainda ndo sabemos o que isso

pode significar.
1.2 - Motivagoes

A prestacdo de cuidados de satde é um tema com bastante importancia na sociedade em geral,
pelo impacto que tem na vida de cada cidaddo. Por um lado tem havido uma maior exigéncia
dos utentes dos servigos de saude em relacdo & qualidade dos servicos, por outro lado a
evolucdo das tecnologias de informacdo e a sua integracdo no universo da saude e nos
servigos prestados neste ambito tem tido um constante desenvolvimento, quer a nivel
hospitalar quer a nivel social, com o cidaddo a ser cada vez mais participante nos seus
processos clinicos, nomeadamente através das redes sociais. Deste modo ha cada vez mais um

sentido de modernizacédo tendo em vista a melhoria do acesso e da qualidade dos servigos de
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salde. Assim, a analise de redes sociais com base em dados provenientes de sistemas de
informacdo para a satde surge como grande motivagdo para a investigacdo, na perspetiva de
melhorar o processo de comunicacdo e partilha de informacéo entre o cidaddo e os sistemas

de salde, levando a uma evolucdo dos cuidados de salde.
1.3 - Relevancia e Importancia da investigacao

A temaética das redes sociais tem estado cada vez mais na ordem do dia, principalmente na
perspetiva de serem atualmente um meio de comunicacdo preferencial, onde encontramos
abordagens a quase todos os assuntos, de forma personalizada ou generalista, e permitindo
diversificadas interacbes. Para além de todas as utilizacdes destes meios para fins
empresariais, comerciais, politicos, também a area da saude tem bastantes beneficios com a
utilizacdo destas redes sociais, pois permitem estudar e analisar possibilidades de
acompanhamento mais personalizado de doentes/utentes, para além de poderem permitir
estudar problemas numa dada comunidade, mais facilmente visiveis na rede como um todo do

que através de comunicacgdes aos profissionais de satde.

Numa outra perspetiva os sistemas de informacdo sdo um dos principais apoios na prestacdo
dos cuidados de saude, sendo que quanto melhores forem esses sistemas melhores serdo os
servicos prestados. Por outro lado, a qualidade dos servicos prestados € um fator de bem-estar
da sociedade em geral, apesar de, como nos diz McCarthy (2012), embora tenhamos feito
grandes descobertas e aumentado as capacidades da medicina, ndo estamos necessariamente a

ficar mais saudaveis.

Os sistemas de informacdo para a salde podem ser, quando corretamente desenvolvidos e
utilizados, a chave para a resolugdo de questdes complexas, particularmente numa area
sensivel como a satde, promovendo uma integracdo de todos os envolvidos no processo de
cuidados de saude, de forma a permitir mais eficiéncia e eficacia nos servicos prestados e

levando ao aumento do conhecimento estratégico nesta area.

A andlise de redes sociais com base em dados de sistemas de informacédo para a salde podera
ter um impacto bastante positivo no fluxo das informacgdes, permitindo também informacdes
mais completas e de maior qualidade, essenciais para tomadas de decisdo. Podera também,
por outro lado, ser uma forma de desenvolvimento de modelos de analise que possibilitem
conhecer, por exemplo, correlagcdes entre patologias ou clusters de doentes com determinado

grau de proximidade e ligacbes de parentesco, numa perspetiva de otimizar a partilha de
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informagdo entre unidades de prestacdo de cuidados de salde, o ensino e a investigagcdo

cientifica.

Para além do ja referido, o potencial das redes sociais na ética da salde pode promover mais
apoio e mais informacgdo importante, quer para os cidaddos quer para pessoal médico, quer
também para os servigcos administrativos e industrias envolvidas nestes servicos levando a um

aumento de recolha e partilha de informacéo.

Assim, a tematica que suporta esta investigacdo pode ser relevante na medida em que se
podera obter mais conhecimento, com base em informacdes e dados partilhados em rede, tais
como historicos clinicos, correlagbes e informacdes clinicas personalizadas, que poderdo
apoiar o planeamento e a prestacdo de melhores cuidados de salde e capacidade de resposta,
aumentando a acessibilidade aos dados clinicos, promovendo servigos mais eficientes e uma

melhor comunicacéo entre os cidad&os e os sistemas de salde.
1.4 - Questao de Partida e Objetivos

Com base no tema da presente investigagédo foi efetuado um levantamento do panorama atual
das redes sociais na Gtica da saude, verificando-se a existéncia de varias comunidades virtuais
que se debrucam sobre esta tematica e nas quais cada utilizador/paciente pode obter e
partilhar informacdes, tais como condigdes clinicas e patologias, tratamentos e/ou reacGes a
medicamentos, nomeadamente através da utilizacdo de féruns e da partilha de um perfil de

utilizador que contém as informacdes clinicas de cada paciente registado na rede.

Assim, apdés a escolha e analise de uma rede social para a salde surgiram diversas
possibilidades de anélise da mesma, de entre as quais se escolheu a andlise de quais as
doengas mais frequentemente associadas a uma dada patologia, sendo neste caso escolhida

como patologia base a infecdo com o HIV.
Deste modo coloca-se como central nesta investigacdo a seguinte questao:

Aferir da possibilidade de desenvolvimento de uma metodologia de andlise de uma rede
social, na Gtica da salde, que permita saber quais as patologias mais frequentemente
associadas a infe¢do do HIV.

Entdo, e apds 0 exposto, 0 projeto de investigacdo aqui apresentado tem, com vista a dar

resposta a questdo anteriormente formulada, os seguintes objetivos:

e Determinar a existéncia, na rede, de pacientes infetados com o HIV, como condicéo

clinica primaria, e que tenham simultaneamente outras doencas associadas.
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e Através de uma metodologia de analise, utilizando técnicas de Data Mining,

identificar padrées e/ou quais as doencas mais frequentemente associadas ao HIV.

Como segunda questédo de investigagéo, propde-se a generalizacdo da metodologia a qualquer
rede social, permitindo saber as patologias associadas a determinada doenca. Faz-se assim a

generalizacdo da metodologia a outras possiveis situacoes.
1.5 - Desenho da Investigacao

No sentido de atingir os objetivos ja referidos e tendo em consideracdo a analise, em
particular, de uma rede social na 6tica da salde, a metodologia, a seguir nesta investigacao,
envolverd essencialmente o método indutivo, embora seja necessario recorrer também ao
método dedutivo e a um enquadramento tedrico, nomeadamente ao estudo de investigagdes
relacionadas, procurando-se estudos, estatisticas e documentacao ja existente acerca do tema.
A utilizacdo dos métodos evolui consoante o trabalho desenvolvido e a dominancia de um em

relacdo ao outro dependera dos dados e da pesquisa efetuada.

Considera-se 0 método indutivo o método adequado dado que a realidade da problemaética em
analise ndo pode ser estudada com base sO na literatura existente, sendo que a sua
compreensdo necessita obrigatoriamente de uma analise de toda a sua envolvente, fazendo-se
uma observacdo dos fatos. O enquadramento tedrico prende-se com a especificidade da
questdo central desta investigacdo, que pressupfe, a partida, uma revisdo bibliogréfica
aprofundada sobre os temas envolvidos, procurando explicar-se os fatos existentes, de forma

independente, sendo assim um guia nos caminhos a percorrer durante a investigacao.

Em termos de Estratégia de investigacdo, sera construido um modelo através de uma
ferramenta de Data Mining e uma Base de Dados, de forma a validar o referido modelo,
sendo as entidades alvo da investigagdo os utilizadores/pacientes da rede, e a consequente
andlise do seu perfil clinico. E assim selecionada para analise toda a populagio de pacientes
da rede com HIV, como primeira condicdo clinica, e com outras doencas paralelas, sendo que
a analise dos dados envolvera diferentes etapas, sendo elas a recolha e preparacdo dos dados,
a sua exploracdo e a analise de relacBes e tendéncias. A analise dos dados obtidos sera o
aspeto fundamental desta investigacdo, pois sO assim sera possivel encontrar as respostas as

questdes colocadas.

Assim, e ap6s um enquadramento a investigacdo, serd no capitulo 2 elaborada uma revisdo
bibliografica sobre a temaética das redes sociais de individuos, bem como os seus modelos e

métodos de analise e uma revisdo bibliogréfica relativa aos sistemas de informagéo para a
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salde, focando-se o registo eletronico de salde e o registo pessoal de saude. No terceiro
capitulo serd4 abordada a metodologia de andlise de uma rede social na dtica da saude,
havendo lugar a analise e exploracdo dos dados obtidos da rede. Por fim, no quarto capitulo

serdo abordadas as conclusdes obtidas no &mbito da investigacéo.

Consideram-se também fundamentais no desenho desta investigacdo as questdes éticas, dado
que o tema em questdo envolve dados clinicos de pacientes de uma rede social. Assim, em
nenhum momento ha qualquer identificacdo de qualquer paciente estudado, procurando-se

também ndo causar qualquer tipo de dano quer a rede quer aos utilizadores.
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Capitulo 2 - Revisao bibliografica
2.1 - Enquadramento

Na elaboragdo desta investigacdo cruzam-se duas tematicas que a primeira vista ndo sdo
imediatamente associadas, as redes sociais e 0s sistemas de informacdo para a saude, no
entanto procura-se aqui obter perspetivas sobre estes temas, de forma a fazer um

enquadramento dos mesmos e a poder perceber como estes se entrecruzam.

As pessoas, organizagdes, instituices, paises e qualquer unidade social que se possa
imaginar, ndo estdo uniformemente relacionadas umas com as outras, mas tendem a estar em
grupos ou conjuntos. Segundo D’ Andrea et al. (2010) as relacOes sociais e o trabalho em rede
sdo componentes chave da vida humana, sendo atualmente o termo Networking, ou a
colaboracdo em rede, bastante proferido em inimeros contextos e estando a sua vivéncia
presente como nunca nas nossas vidas, de forma bastante enraizada e sem que muitas vezes
tenhamos consciéncia disso. Tanto assim é que, exemplificando, como nos diz Kadushin

(2012), atualmente ja ninguém vai mais simplesmente a uma festa, vai para uma rede.

A tematica das redes sociais e a sua discussao € bastante vasta, dado que estas sdo utilizadas
em variados dominios, contribuindo para uma visdo multidisciplinar deste tema. Assim, e de
acordo com Meneses & Sarriera (2005), ja ndo é suficiente um olhar unidirecional mas sim
uma diversidade de perspetivas que contribuem para a configuracdo das redes sociais, huma
aproximacdo cada vez maior a realidade. Podemos assim, deste modo, encontrar pesquisas e
desenvolvimentos acerca das redes sociais na Matematica, na Fisica, na Antropologia, na

Sociologia, na Psicologia ou na salde.

Por outro lado, a area da saude é atualmente, em termos de tecnologias de informacéo, uma
area com bastante visibilidade e impacto na sociedade, sendo que as TI/SI tém tido um papel
fundamental nas transformacdes a que este setor de atividade tem assistido, levantando

grandes desafios e levando a um aumento de interesse cada vez maior.

De fato, como refere Nascimento (2011), nos Gltimos anos, poucos terdo sido os setores da
sociedade que viveram, no dominio das tecnologias e dos sistemas de informagéo,
transformacdes tdo significativas como as que foram sentidas no setor da saude. O mesmo
autor refere também que tem sido criado um consenso sobre o fato de o ritmo das mudancas
nesta area ndo ter tendéncia para abrandar, antes pelo contrario, sendo assim o setor da salude
aquele em que, num futuro mais préximo, se sentird o impacto mais significativo. Por outro

lado, estas mudancas séo, a escala global, vistas como inevitaveis, tendo como pano de fundo
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a complexidade resultante do fato de os sistemas de informacdo potencialmente terem de dar
resposta a questdes e desafios clinicos da sociedade atual.

A modernizacdo e evolucdo das entidades dos servigos de salde estd em pleno e continuo
desenvolvimento, tendo as tecnologias e sistemas de informacdo um papel fulcral nesta area,
na medida em que estdo a levar a mudancas enormes, quer nas praticas das organizacfes de
satde quer nos modelos de comunicacao entre os profissionais e os utilizadores dos servicos.
Por outro lado, a maior e melhor utilizacdo das TIC é consensualmente uma das estratégias de

resposta a questdo da sustentabilidade global dos sistemas de satude (Cunha, 2011).

Os sistemas de informacéo tém cada vez mais um papel relevante no que respeita aos servigos
e cuidados de saude, sendo uma importante ferramenta em termos clinicos, administrativos e
de gestdo e tendo essencialmente, em Ultima anélise, a funcdo de melhorar a qualidade dos

servicos prestados e aumentar o conhecimento.

Enquadram-se aqui duas abordagens relativas as melhorias e valor acrescentado suportados
pelas TI/SI na salde. Primeiro a de Nébrega (2011) que refere que a atividade hospitalar €
bastante diversificada e complexa, a qual exige métodos alinhados com os sistemas de
informacdo que acrescam valor ao conhecimento técnico e deem maior independéncia e
qualidade na criacdo de conhecimento, sendo que as tarefas puramente rotineiras podem ser
executadas pelos sistemas de informacéo, libertando as pessoas para fungfes de controlo e

acompanhamento.

Depois a de Pereira (2011) que foca a questdo do valor oferecido a organizacdo de cuidados
de saude pelas TI/SI, defendendo que estas melhoram o controlo sobre o que € realizado, por
guem e em que momento, tornam as operagdes mais eficientes, facilitando o acesso a
informacdo atualizada necessaria para a realizacdo de tarefas, permitem a criacdo de alertas
gue evitam o erro na prestacdo dos cuidados, evitando enganos penosos para 0s utentes e, por
fim, permitem a obtencdo de indicadores de gestdo e de qualidade dos cuidados, impossiveis

de conseguir de outra forma.

Assim, tal como nos indicam Teixeira & Rocha (2009) a implementacdo de sistemas de
informacdo deve implicar mudanga nas pessoas e nos processos, sendo as mudangas para
melhor, mais rapido ou mais barato. No caso dos sistemas de informacdo para a salde

qualquer uma das perspetivas € de extrema importancia.

E, deste modo, bastante importante uma discussio destas tematicas pois serdo elas que

levardo a mais conhecimento, indispensavel para o desenvolvimento de mais e melhores
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sistemas, contribuindo também para um melhor desempenho dos profissionais de saulde,
aumentando o seu conhecimento. Neste ambito enquadra-se também a necessidade de juntar
aos sistemas de informacédo novas tecnologias de apoio a decisdo, de forma a assegurar mais
rigor e qualidade nos servigos. Por outro lado, é importante também o debate sobre as

dificuldades e limitagdes existentes nesta area, apostando-se num modelo de gestdo adequado.

E assim necesséaria uma reflexdo e uma correta identificacio de processos e necessidades para
que seja possivel o desenvolvimento de solucbes tecnoldgicas efetivamente proveitosas e o
planeamento estratégico de sistemas de informacdo para a saude, pois de acordo com Teixeira
& Rocha (2009) a introducdo de sistemas apenas traz beneficios se a sua implementacéao

melhorar processos essenciais.

Segundo Nascimento (2011) a reflexdo necessaria sobre os Sl na saude prende-se sobretudo
com a alteracdo dos paradigmas, sendo a transformacdo qualitativa identificada como o
grande desafio. Segundo este autor, ndo menos importante € a questdo de identificar um rumo
para todo este desenvolvimento que nos leve a um destino esperado, sendo na sua opinido

possivel definir quer o destino quer 0s passos essenciais para o alcancar.
2.2 - Redes Sociais de Individuos

Atualmente, a imprensa e a Internet, ela prépria base de inimeras redes sociais, tém sido
inundadas com textos e abordagens vérias sobre redes sociais, e embora em certa medida
pareca que estamos a falar de algo relativamente recente, a verdade é que as redes sociais tém
sido o cerne da sociedade humana, desde que eramos cagadores e coletores. Ha milénios que
somos colaboradores em rede, vivendo unidos pelas relacbes entre elementos e pela
dependéncia uns dos outros (Kadushin, 2012). Esta visdo é defendida por Kadushin na
medida em que as relacbes familiares e o parentesco sdo redes sociais, sendo os locais onde
vivemos redes de obrigacdes e de relacGes. Reforcando a ideia podemos referir que também
nos dias de hoje, para além das relaces familiares e de parentesco, nas sociedades todos
dependem de todos, seja para ver o correio quando estamos ausentes ou para recomendar um
bom restaurante (Kadushin, 2012).

Assim, a novidade no que respeita a redes sociais € 0 modo sistematico de como se fala delas,
de as representar e analisar e de como estdo relacionadas com contextos sociais mais formais
tais como organizacGes e governos. Um dos seus aspetos interessantes é que a colaboragéo e o
trabalho em rede, ao mesmo tempo que parecem familiares e acessiveis, tambem tém ainda

algo de misterioso.
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2.2.1 - Redes e relacoes

De forma simples e precisa podemos definir uma rede como um conjunto de relacionamentos.
Esta contém um conjunto de objetos, ou nds, e uma descri¢do da relacdo entre eles (Kadushin,
2012).

De forma mais desenvolvida, e segundo lzquierdo & Hanneman (2006), uma rede é um
conjunto de atores, também designados por agentes, nds, nodos, pontos ou Vértices, 0s quais
podem ter relacionamentos, também designados por conexdes, arestas, vinculos ou ligacoes,
uns com 0s outros, sendo que as redes podem ter muitos ou poucos atores e varios tipos de

relacionamentos entre os pares de atores.

Uma questdo bastante importante nas redes e na sua definicdo é o fato de as vaérias
designacfes para um mesmo objeto derivarem, muitas vezes, da origem e do foco da analise

tendo em conta a area da ciéncia envolvida.

Como vimos anteriormente redes envolvem relagbes. Assim, podemos de acordo com
Kadushin (2012) verificar nas relagdes em redes a existéncia de um aspeto bastante relevante,

ou seja, o tipo de relacionamento entre 0s nos.

Assim, no contexto das relagdes nas redes podemos observar que a rede e a relagdo mais
simples é uma diade, ou seja, um conjunto de dois nds, né 1 e né 2, por exemplo, e uma
relacdo que os liga, sendo que esta relacdo pode ser, de acordo com Kadushin (2012), nao
direcionada, direcionada e mutual. Também Faust (2007) foca a questdo das diades, referindo-
as como estando numa de trés classes de isomorfismo, (1) matuas (M), (2) assimétricas (A)
ou (3) nulas (N), sendo que muitas vezes se utiliza a classificacdo MAN, derivada das iniciais
das classes, para classificar as diades. Nesta ética, redes inteiras consistem em inUmeras

diades, o bloco bésico de construcédo de redes.

Um exemplo de uma rede e relacdo simples podem ser duas pessoas que estdo na mesma sala,
sendo que se 0 nd 1 estd na mesma sala que 0 n6 2 entdo o0 n6 2 esta na mesma sala que 0 nd

1. Segundo Kadushin (2012) esta é uma relacao simples e ndo-direcional.

llustracdo 1 - Relag&o simples (Kadushin, 2012)
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Estamos assim na presenga de lacos que representam uma coocorréncia, copresenca ou
ligagdes entre um par de atores, como por exemplo uma relagdo do tipo “ser irmao de”

(Izquierdo & Hanneman, 2006).

No entanto, a relacdo também pode ser direcionada, ou assimétrica, na qual, por exemplo, o

no 1 gosta do no 2.

1 ———— )

llustracéo 2 - Relagé@o Direcionada (Kadushin, 2012)

De acordo com lzquierdo & Hanneman (2006) a relagcdo direcionada tem origem num ator
fonte, alcancando um ator alvo, como por exemplo uma relagdo do tipo “ser pai de”. No
entanto, segundo 0s mesmos autores, as relacfes direcionadas podem ser reciprocas, nas quais
AligaaBeBligaaA.

llustracdo 3 - Rede direcionada (lzquierdo & Hanneman, 2006)

Neste ambito, Kadushin (2012) refere-nos que além da direcionalidade, ou da falta dela, as
relagbes podem ser mais do que a partilha de todos os atributos ou estar no mesmo lugar ao
mesmo tempo, podendo haver um fluxo entre os objetos ou nés. O n6 1 gostar do no6 2 e vice-
versa, por exemplo, pode levar a um fluxo, a uma troca de presentes, sendo que fluxos e

intercdmbios sdo bastante importantes na teoria das redes.

Surge assim a relacdo simétrica, na qual, seguindo o exemplo anterior, o né 1 e 0 n6 2 gostam
um do outro, sendo assim mutual. Esta relacdo é similar a relacdo simples, diferindo no

entanto no fato de a relacdo simétrica ter uma valéncia ou um fluxo entre os nos.
1 e ——m )
llustracdo 4 - Relag&o simétrica (Kadushin, 2012)

Segundo o raciocinio de Kadushin (2012) a mutualidade € uma questdo complicada pois redes

mutuas tendem a ser limitadas. Por outro lado, um vinculo prevalente entre diades é anti-
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simétrico, sendo Pai e Filho, Patrdo e Empregado alguns exemplos. Ou seja, a relacéo é, por
definicéo, diferente, dependendo da perspetiva.

O autor refere ainda que pode existir o tipo de relacdo em que ha mais do que um tipo de
ligacdo entre os nos. Esta ideia é também defendida por lzquierdo & Hanneman (2006)
quando referem que redes que representam um Unico tipo de relacdo entre atores sao
chamadas de simplex, enquanto que aquelas que representam mais de um tipo de relacdo sdo
designadas de multiplex. Seguindo os exemplos dados, se 0 n6 1 e 0 no 2 estdo na mesma sala

e simultaneamente gostam um do outro, entdo € uma relacdo multiplex.

De certa maneira esta lista de conceitos de relacdes entre pares de nos parece estar, em termos
I6gicos, completa, no entanto também podemos considerar uma rede entre pares, atuando por

meio de um né intermediario.

1 » 2 > 3

llustragdo 5 - Relagdo através de um intermediario (Kadushin, 2012)

Nesta relacdo o n6 1 esta ligado ao né 3 via nd 2, sendo esta relacdo direcional e nédo
reciproca. Pode também ser, ou ndo, uma relagéo transitiva, ou seja, uma relagcdo na qual o no
1 tem um lago com o n6 2 e 0 2 um lago com o nd 3, sendo que entdo o N6 1 tem um lago com

0 no 3, estando assim os trés nos diretamente ligados (Izquierdo & Hanneman, 2006).

Utilizando o exemplo da ilustracdo 5, se 0 nd 1 gosta do n6 2 e 0 n6 2 gosta do no 3, entdo a
relacdo é transitiva. Relages transitivas sdo mais comuns em hierarquias, na qual o n6 1, por
exemplo, passa uma mensagem ao nd 2, que por sua vez a encaminha para o n6 3 (Kadushin,
2012).

Com as relacdes através de intermediarios entram em cena duas questdes fulcrais nas redes. A
primeira é a questao da distancia entre nds, podendo-se descrever a distancia entre os pares de
nés da rede em termos de nimero de passos ou ligagdes entre eles. No caso da relacdo da

ilustracdo 5 existem, obviamente, dois passos entre o n6 1 e o nd 3.

A segunda questdo é a questdo das triades, e as relagdes entre conjuntos de trés nos da rede,

sendo estas j& uma introducdo a um verdadeiro sistema social.
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Deste modo, partindo do exposto anteriormente sobre os tipos de relagdo numa rede, e
segundo Faust (2007), existem dezasseis configuragdes possiveis de relagdes em triades, tal

como exemplifica a ilustracdo seguinte:

.
L ]

003

>

AVANVAN

;N

2 021D 021u nzuc
1110 1110 030T N30nC

201 120D 1200 120

>

210

>

300

llustragdo 6 - Classes de isomorfismo das triades com a classificacdo MAN (Faust, 2007)

Interpretando a ilustracdo podemos observar que temos um conjunto de trés digitos, sendo que
o0 primeiro indica o nimero de diades matuas na triade, o segundo indica 0 nimero de diades
assimétricas e o terceiro indica o numero de diades nulas, ou seja, aquelas em que nédo existe
ligacdo entre pares. O quarto caractere, U, D, C, ou T, relativo a direcdo, quando esta presente
tem a funcdo de distinguir triades com configurac@es idénticas, por exemplo ambas as do tipo

“030%, sendo uma transitiva e a outra ciclica.
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Cada uma destas configuracGes presente numa rede social pode dar percecGes importantes
sobre a propria rede e sobre os atributos globais de toda a rede, incluindo a densidade e a
prevaléncia de mutualidade nas diades e a transitividade, ou falta dela, nas triades (Faust,
2007).

Kadushin (2012) refere que as configuragdes 111D e 111U devem ser mais frequentes numa
rede social, exemplificando com o fato de amigos chegados estarem mais de acordo quanto a

um terceiro elemento do que amigos néo tdo proximos.

Por outro lado, varias propriedades importantes das redes sociais sdo triadicas, como a
transitividade, sendo que a densidade da rede e a distribuicdo das diades mutuas, assimétricas
ou nulas, podem explicar a maior parte da variancia na distribuicao de triades em redes sociais
(Faust, 2007).

Neste contexto € importante também considerar o ambiente social em que ocorrem 0s
relacionamentos entre diades e triades, pois Kadushin (2012), referindo os relacionamentos
como um papel, ou uma posicéo, considera que nos ambientes de relagdes sociais existem

basicamente dois tipos de relacionamento.

Em primeiro lugar existem aqueles relacionamentos que sdo ordenados pelo sistema social,
com nomes bastante especificos, geralmente nomes de parentesco, como mae, pai, filhos, tias,
tios e primos, ou posi¢des organizacionais, tais como patrdo-trabalhador. Estas relagdes séo,
segundo Kadushin (2012), tipicamente assimétricas. Em segundo lugar existem o0s
relacionamentos mais genericamente designados por amigos, vizinhos, conhecidos ou colegas

de trabalho, que séo, na generalidade, simétricos.

Nota o referido autor que a designacdo do papel, ou da posicdo, especialmente as de
parentesco, tal como “Pai”, em geral especificam ndo s6 o significado do papel mas também o
conteldo da relacdo, isto €, obrigagbes muatuas ou comportamentos esperados, no caso do

exemplo citado, do “Pai” para com a designagao “Filho”.

Podemos também enquadrar aqui a visdo de lzquierdo & Hanneman (2006) quando defendem
que os lacos e as ligacOes entre atores podem ter varias forgas e pesos, sendo que, na sua
perspetiva, estas forcas podem considerar a presenca ou auséncia de uma ligacdo, a
representacdo de uma ligacdo positiva ou negativa ou também a forgca, maior ou menor, da

ligagé&o.
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2.2.2 - Redes Sociais

Dado o contexto das relacfes de sociabilidade nas redes surgem entdo as “Redes Sociais”,
sendo que Varios autores tém dado diversas e diferentes definigdes para este conceito, focando
sobretudo a componente relacional das mesmas. Vejamos de seguida algumas dessas

definicdes.

Mercklé (2004) afirma que uma rede social pode ser definida como um conjunto de unidades
sociais e as relagdes que estas unidades sociais mantém umas com as outras, direta ou
indiretamente, por meio de cadeias de diferentes comprimentos. Segundo o autor, estas
unidades sociais podem ser individuos, grupos informais de individuos ou organizacdes mais
formais, como empresas ou paises e as relagdes entre 0s elementos podem ser de natureza
extremamente diversa, incluindo transacdes monetérias, trocas de bens e servigos e

transmisséo de informacao.

Sluzki (1997, p. 41) define uma rede social como “a soma de todas as relagdes que um
individuo percebe como significativas, ou define como diferenciadas da massa andnima da

sociedade”.

Meneses & Sarriera (2005) definem as redes sociais como um sistema aberto, em permanente
construcdo, que se constroi individual e coletivamente, utilizando o conjunto de relacGes de
uma pessoa e de um grupo, sendo fontes de reconhecimento, de sentimento de identidade, do
ser, da competéncia, da acdo. Montero (2003) refere também, neste contexto, a questdo do
fortalecimento, no sentido em que este € um processo mediante o0 qual os membros de uma
comunidade desenvolvem conjuntamente capacidades e recursos, de forma comprometida e
consciente, levando estes ultimos fatores ao desenvolvimento de uma identidade social

expressada no sentido de pertenca e apego a comunidade.

Numa outra visdo, sendo as redes sociais sistemas relacionais, falamos de redes sociais
pessoais quando pensamos em redes definidas pelos individuos; falamos de redes sociais de
familias quando colocamos a familia como sistema central; falamos de redes primarias
quando nos reportamos a vinculos informais entre familiares, amigos, colegas de trabalho ou
de estudo e vizinhos; falamos de redes secundarias quando o quadro de relagcbes € formal e
institucional. A todas estas expressdes de rede social esta associado o suporte social, sendo as

redes relacionais a sua principal fonte (Guadalupe, 2012).

Torna-se assim importante perceber estas dindmicas, isto &, o que envolvem e quais 0S seus

principios.
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Neste sentido Kadushin (2012) identifica quatro grandes pontos sobre o que envolve as redes
sociais e as pesquisas associadas:

v' Estar conectado;

v" Redes como mapas de informacao;
v Lideres e seguidores;
v

Redes como canais;

Também Fontes & Portugal (2013) identificam quatro principios fundamentais na teoria das

redes sociais:

v Os atores e as suas acOes sdo vistos como interdependentes e ndo como unidades
independentes e auténomas;

v" Os lagos relacionais entre atores sdo canais onde circulam fluxos de recursos (materiais e
imateriais);

v" Os modelos de redes centrados nos individuos concebem as estruturas de relagdes como meios
gue configuram oportunidades ou constrangem a acao individual;

v" Os modelos de redes concetualizam a estrutura (social, econémica, politica, etc.) como

padrdes constantes de relagdes entre atores;

Assim, no quadro das relacGes sociais e da interacdo entre pessoas numa rede social, esta
também bastante vincada a questdo do comportamento resultante dessa mesma interacdo e o
peso das estruturas sociais nas interacfes, sendo que, huma perspetiva socioldgica, a maior
parte dos socidlogos admite que o comportamento e as opinides dos individuos dependem das

estruturas em que estes estao inseridos (Fontes & Portugal 2013).
2.2.3 - Potencial e Capital Social

Wasserman & Faust (1994) afirmam que o fato de varios investigadores, de diversas
disciplinas, descobrirem, quase ao mesmo tempo, a perspetiva das redes sociais ndo é
surpreendente, dadas as suas potencialidades e a capacidade de resposta que ddo a diferentes

problemas em diferentes dominios.

As redes que incluem grupos de autoajuda, associacdes de moradores, de utentes, de pais,
organizacOes de solidariedade social, grupos recreativos ou culturais, ttm um papel cada vez
mais relevante no desenvolvimento da participacdo dos cidaddos na construcdo da
comunidade, na defesa dos seus direitos e na procura de solugdes para 0s seus problemas
(Fazenda, 2012).
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Sluzki (1996, citado por Fazenda, 2012, p. 234) identifica como funcdes das redes junto do
individuo:
v" Companhia social baseada em afinidades afetivas ou de interesses;
Apoio emocional em situacdes de stress ou isolamento;
Aconselhamento para resolucdo de problemas;
Regulacdo de comportamentos;

Ajuda material e prestacdo de servicos;

ASERNEE R NN

Acesso a novos contatos para expansdo da rede;

As ligacOes e relacBes estabelecidas numa rede social podem ser bastante Gteis, sendo disso
exemplo o acesso a recursos valiosos tais como ofertas de emprego sugeridas por amigos,
obter ajuda para problemas ou recomendacdes. Sobre esta tematica Mouw (2006) defende que
o efeito das carateristicas de amigos, conhecidos, ou grupos sobre os resultados individuais
pode ser chamado de capital social, mais propriamente capital social em rede. Ou seja, séo
recursos da rede que ndo possuimos mas aos quais temos acesso através de amigos e

conhecidos.

O conceito de capital social tem muito em comum com o conceito de rede. O seu sucesso tem
sido notavel e tornou-se, tal como o conceito de rede, uma ideia “na moda” (Fontes &
Portugal, 2013). No entanto o conceito ndo € novo e ja Bourdieu (1986) definia capital social
como o conjunto de recursos, efetivos ou potenciais, relacionados com a posse de uma rede
duravel de relagbes, mais ou menos institucionalizadas, de interconhecimento e de
reconhecimento. Defende Bourdieu que o volume do capital social possuido por um
determinado agente depende do tamanho da rede de ligagcdes que mobiliza e do volume de
capital econémico, cultural e/ou simbdlico possuido por cada um dos agentes a quem esta

conectado.

Neste contexto, como defende Recuero (2005, p. 4) no que se refere ao capital social, “trata-se
do contedo embutido nas interagdes que constituem o0s lacos sociais, que pode ser
acumulado, aprofundando um determinado lago e aumentando o sentimento de grupo”.
Assim, o capital social exerce um efeito multiplicador sobre o capital possuido pelo préprio,
existindo dois elementos no capital social: as rela¢cbes que permitem aos individuos acederem

aos recursos e a qualidade e quantidade desses recursos (Fontes & Portugal, 2013).

Outros autores abordam a questdo do capital social, tal como Coleman (1990, p. 302) que

afirma que “como outras formas de capital, o capital social é produtivo, possibilitando a
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realizacdo de certos fins que ndo seriam viaveis na sua auséncia”, e distingue varias formas de
capital social, tais como obrigacgdes e expetativas, potencial de informagao, normas e sangdes,
relacbes de autoridade e/ou organizacdo social. Na sua perspetiva existem fatores que
contribuem para a criagdo, manutencdo e destruicdo do capital social, apontando como
principais o fechamento de redes e relagdes sociais, a estabilidade das estruturas sociais e a
ideologia. Considera também Coleman (1990) que o capital social desvaloriza se ndo for
renovado, dado que as relagdes sociais morrem se ndo forem preservadas. O autor sublinha o
carater pablico do capital social, ou seja, sendo um atributo da estrutura social em que cada

pessoa esta inserida, o capital social ndo pertence a nenhuma das pessoas que dele beneficia.

No entanto, na perspetiva de Recuero (2005) o capital social tem uma dupla faceta, na medida
em que é simultaneamente coletivo e individual, ou seja, € individual porque é cada individuo
que pode alocar os recursos e usufruir deles, e é coletivo porque faz parte das relacdes de um
determinado grupo ou rede social. O capital social apenas existe enquanto recurso coletivo,

mas por ser alocado e utilizado individualmente tem duplo carater.

Outra abordagem ao capital social € feita por Putnam (2000). Segundo este autor o capital
social refere-se as conexdes entre individuos — redes sociais e normas de reciprocidade e
confianca que delas emergem. O autor exemplifica o capital social, que surge em muitas
formas e tamanhos e com diferentes usos, com os colegas de poquer, os colegas da faculdade

ou as organizacdes civicas, sendo todos eles formas de capital social.

A questdo do investimento na sociabilidade surge assim como essencial no capital social, pois
por um lado a sua criacdo e manutencdo depende da capacidade de interagdo dos envolvidos,
e por outro, sem investimento de tempo e energia os lagcos sociais tendem a enfraquecer,

depreciando o capital social de um determinado grupo (Recuero, 2005).

Assim, depois de abordadas estas visdes sobre o capital social, Fontes & Portugal (2013)
referem-nos que se para Bourdieu e Coleman a questdo ¢ “o que é que a minha rede de
relagdes pode fazer por mim?”, para Putnam a questdo principal é “em que medida todos

podemos beneficiar de uma rede social ampla com normas e confianga associadas?”.

Para Fontes & Portugal (2013) existem assim dois olhares principais sobre o capital social,
por um lado o olhar daqueles que o veem como um bem publico, por outro o olhar dos que
procuram analisar as vantagens privadas dos recursos acessiveis através das redes, sendo que

0s primeiros operacionalizam o capital social através das normas, valores e atitudes, visiveis
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em unidades macrossociais e 0s segundos realizam uma abordagem socioestrutural, através

das redes e dos lagos sociais.

Numa outra perspetiva, a aplicacdo do conceito de capital social, por exemplo na area da
salde, tem tido uma crescente relevancia para a explicacdo de padrdes de desigualdades na
salde em comunidades, pois de acordo com Buss & Pellegrini Filho (2007) estudos
identificam o desgaste do chamado capital social, isto é, das relacdes de solidariedade e
confianga entre pessoas e grupos, Como um importante mecanismo com bastante impacto na

situacdo de saude.

Por outro lado, vérios estudos tém demonstrado que comunidades que mantém indices
importantes de capital social sdo aquelas que enfrentam de forma mais eficaz as inequidades
e, consequentemente, conseguem promover melhores condi¢des de vida, inclusivé de salde,

aos seus membros (Fontes & Portugal, 2013).

Ainda na érea da saude, o stock de capital social € um elemento importante a considerar, pois
a morfologia das redes sociais determina o acesso a diversos tipos de recursos, tais como
informacdo, apoios materiais, financeiros, servigcos, suporte afetivo e emocional, etc.,
definindo ndo s6 condicdes de vida e de saude, mas também condicBes de enfrentamento da
doencga (Fontes & Portugal, 2013).

Neste contexto, o stock de capital social que existe em cada comunidade, ou rede, € um fator
potencializador do seu desenvolvimento, ao lado dos capitais humano e fisico, sendo funcao

da natureza particular das redes sociais estruturadas (Fontes & Portugal, 2013).
2.2.4 - Analise de redes sociais

Na visdo de Wasserman & Faust (1994), a andlise de redes sociais refere-se ndo ao fato do
individuo em si mesmo, mas antes a analise de uma colecdo de individuos e as relacdes entre
eles. Por outras palavras, como nos dizem Meneses & Sarriera (2005), o principal foco de
atencdo no estudo e na analise das redes sociais, ndo € o comportamento nem o estado de uma
pessoa, familia, grupo, organizacdo, comunidade ou sociedade, mas sim a interacao e as inter-
relagcBes dos nédulos ou nds da rede, assim como os vinculos que se geram entre os diversos
nos. Estd assim focada na descoberta de padrdes de interacdo. Ou seja, na analise das redes

sociais o foco € nas relacdes e ndo nos atributos dos atores.

Para além do referido, e ainda de acordo com Meneses & Sarriera (2005), na pesquisa sobre
redes sociais podemos encontrar dois grandes focos de estudo, sendo que o primeiro observa

especialmente o aspeto estrutural das redes, tendo um carater quantitativo, metodoldgico e
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grafico como forma de analise. O segundo foco centra-se sobre a funcionalidade das redes
sociais, sendo que esta analise geralmente se elabora através de metodologias qualitativas, de
forma a descrever as func@es a que se presta a rede social, bem como caraterizar os vinculos

da mesma.

Vemos assim que a analise das redes sociais pode envolver modelos estatisticos e
quantitativos, tal como modelos descritivos e qualitativos. No entanto, de acordo com
Wasserman & Faust (1994), ambos os focos, estatistico e descritivo, diferem e sdo distintos
da analise de outras ciéncias sociais, requerendo conceitos e procedimentos de andlise
diferentes da estatistica e analise de dados tradicionais, dado que a principal carateristica das
preposicdes das redes sociais de individuos é que elas requerem conceitos, definicbes e

processos nos quais cada entidade da rede esta ligada a outras por varias relacoes.

Por outro lado, como nos diz Ferreira (2010) o estudo das redes sociais, devido a sua
abrangéncia, tem atraido matematicos, fisicos, bidlogos, engenheiros, socidlogos, gedgrafos,
economistas, entre outros, fato que provocou o surgimento de multiplos estudos, modelos e
analises, onde os autores apresentam as suas conclusdes relevando os aspetos mais de acordo

com a sua area de especializacdo.

Por exemplo, uma das primeiras aplicacBes da analise de redes sociais foi para descobrir
como os locais de trabalho realmente funcionavam e analisar as suas questdes de lideranca.
Desde 1984 que tem havido um crescimento no nimero de areas em que se tem aplicado a
analise de redes sociais, desde horarios de comboios na China até a epidemia do HIV
(Kadushin, 2012).

Referindo um outro exemplo, Sluzki (1997) elaborou o instrumento de analise no qual a rede
social pessoal pode ser registada em forma de mapa que inclui todos os individuos com quem
interage uma determinada pessoa. Neste instrumento, 0 “mapa de rede”, um circulo ¢ dividido
em quatro quadrantes, onde se localizam as diferentes relacdes do sujeito: a familia, os

amigos, as relacGes de trabalho ou de escola e as relagdes de servigos comunitarios.

Tem sido assumida até agora a ideia de que as redes sdo, em principio, ilimitadas, e que, pelo
menos potencialmente, tudo esta conectado com tudo, o que levanta a hipétese de todo o
mundo estar ligado em rede. Para Kadushin (2012) esta ideia é verdade, mas ndo é pratica,
sendo que nos ndo podemos compreender realmente as redes sociais olhando para 0 mundo

inteiro. Assim, uma das principais tarefas da teoria das redes e da andlise é desenvolver
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maneiras de descrever e analisar clusters ou grupos e separar todas as redes em segmentos

significativos menores.

No entanto, numa visdo mais socioldgica, muitas vezes a realidade e a sua analise ndo é feita
com base em relacBes, mas antes com base em dados e categorias definidas a priori e
agregando individuos com atributos semelhantes (Fontes & Portugal, 2013). A utilizagdo de
novas técnicas de recolha e tratamento da informacdo tem permitido analises cada vez mais
aprofundadas, mas estudando-se muitas vezes as relacfes entre variaveis e nao as relacdes
entre individuos. Os individuos pertencem a categorias mas também a redes relacionais, sendo
que as categorias ndo sdo mais do que o reflexo das relagBes estruturais que os ligam
(Degenne & Forsé, 1994).

Assim, a analise de redes sociais deve ter como base ndo um grupo de individuos
independentes mas o conjunto de relacdes que os une. Por outras palavras nao se pode querer
compreender a estrutura e ignorar as relacées que se estabelecem entre os seus elementos
(Fontes & Portugal, 2013). E, deste modo, através da analise do conjunto de relages que se

procuram grupos, afinidades e categorias.

Neste contexto a analise de redes sociais explica o comportamento social com base em
modelos de interagdo entre os atores sociais e ndo os efeitos independentes de atributos
individuais. Permite assim estudar o modo como os individuos sdo condicionados pelo tecido
social que os envolve e também o modo como eles o usam e modificam consoante 0s seus

interesses (Fontes & Portugal, 2013).

No entanto ha algo de misterioso nas redes sociais. Vivemos rodeados por elas mas
geralmente ndo vemos muito para além das pessoas a quem estamos diretamente ligados. Um
bom exemplo disto mesmo e do papel da analise das redes sociais é-nos referido por
Kadushin (2012), no qual a nossa visao na rede social € como se estivéssemos presos no
transito, rodeados por carros e camides. Neste caso, 0 helicdptero que analisa o trafego pode
ver para além dos nossos horizontes imediatos e sugerir-nos rotas que nos podem desenredar.
A anélise de redes sociais € como o helicdptero, permitindo-nos ver para além dos nossos
circulos imediatos. Por outro lado permite também, mais do que simplesmente listar amigos

ou simpatizantes, revelar a extensao das conexdes entre eles.

No topico referente a homofilia e a influéncia € referido o exemplo de as pessoas obesas
estarem tendencialmente ligadas a outras pessoas obesas, sendo que segundo os autores do

desse estudo, o exemplo da massa corporal foi inesperado, dado que, a primeira vista, ndo é
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uma carateristica social, no entanto a analise de redes sociais mostrou que essa € uma

carateristica. Tal como na metafora do helicoptero, a analise permitiu ver mais para além.

Assim, nesta investigacdo, procura-se uma abordagem a analise sociométrica das redes sociais
e aos seus principais indicadores, ou seja, a medida das relacdes sociais entre os elementos

das redes sociais.
2.2.5 - Analise sociométrica de redes sociais

Tendo como base o trabalho de Lima & Meirinhos (2010) podemos referir que a analise
estrutural das redes sociais tem como central o fato de que uma rede e 0s seus membros sdo
caraterizados mais pelas relacGes estabelecidas entre si do que propriamente pelos seus
atributos pessoais. Por outro lado, as ditas relagdes entre membros sofrem variagdes, quer de
intensidade, quer de frequéncia, sendo que a frequéncia de interacdo entre 0s membros da

rede pode ser mais ou menos frequente e entre mais ou menos membros.

Tal como nos diz Lima & Meirinhos (2010, p.546), “a particularidade desta analise radica na
énfase dada as propriedades relacionais entre os elementos ou atores e ndo simplesmente aos
atributos individuais dos atores”, permitindo esta analise medir, por exemplo, 0 grau de
vinculacdo entre os membros de uma rede, identificar subgrupos ou reconhecer lideres e

membros periféricos.

A este respeito, e referindo-se a medidas de anélise, Scott (2000) identifica dois tipos de foco
nesta andlise, um mais sociocéntrico, mais focado na andlise estrutural da comunidade em
interacdo, e outro mais egocéntrico, mais focado na posicéo e no papel de cada elemento na
rede. Por outro lado, no entender de Serrat (2009) torna-se possivel medir os relacionamentos
formais e informais, de forma a perceber e identificar o que facilita ou dificulta o fluxo do
conhecimento e a transmissdo de informagdo, assim como quem a partilha, como e com

quem, e também quem esté ligado a quem.

Deste modo, os dados obtidos numa analise sociométrica ddo-nos uma perspetiva dos varios
papéis e grupos numa rede, quem sdo os elos de ligacdo, os lideres, as pontes, quem esta
isolado, onde estdo os clusters, quem esta no nucleo da rede e quem se encontra na periferia
(Lima & Meirinhos, 2010).

Veremos entdo de seguida alguns dos principais indicadores sociométricos utilizados na

analise de redes, sendo eles 0s seguintes:
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Homofilia e Influéncia

"Passaros da mesma pena voam juntos” mas a forma como esse fendbmeno ocorre para 0s
individuos e para as coletividades, e em que circunstancias, € a base da analise social.
(Kadushin, 2012).

De acordo com D’Andrea et al. (2010), a natureza e os conteldos das redes sociais sdo
importantes, pois a no¢do de interacdo refere-se a procura de relacionamentos nos quais se

possa partilhar experiéncias e interesses especificos com outras pessoas.

Isto leva-nos a questdo de pessoas com interesses comuns estarem tendencialmente
conectadas. Christakis & Fowler (2007) referem esta temética no seu estudo que mostra que,
ao longo do tempo, pessoas obesas estdo socialmente conectadas com outras pessoas obesas.
Segundo Kadushin (2012) isto ilustra duas das maiores preposi¢cGes das redes sociais: a
Homofilia — pessoas com carateristicas idénticas tendem a estar ligadas - e a Influéncia —

pessoas ligadas tendem a ter efeito umas sobre as outras.

Kadushin (2012) considera que a Homofilia e as suas extensdes sdo uma causa de ligagdes e,
embora esteja relacionada com o equilibrio, a homofilia leva em conta as estruturas sociais e
culturais em que a rede esta inserida. Por outro lado considera também que aspetos
socialmente interessantes ocorrem quando a homofilia e a proximidade s&o tidas em conta,
referindo situacdes como a questdo da galinha e do ovo, ou seja, quando refere que as pessoas
se tornam mais semelhantes quando estdo ligadas, mas também estdo ligadas porque sao

semelhantes.

Num outro exemplo, estudos realizados com o objetivo de aferir a influéncia de pares de
adolescentes no consumo de substancias, e de acordo com Kirke (2004), foi possivel constatar
que, por um lado, pertencer a uma rede pode conduzir o adolescente para o inicio do consumo
de substancias, por outro pode ser o consumo de substancias a levar o adolescente a inserir-se
numa rede, havendo assim a criacdo de um padrdo de comportamento similar gerado pelo fato

de pertencer a um grupo ou rede.

No entender de Meneses & Sarriera (2005), esta evidéncia revela a influéncia mutua que
existe entre a rede social, com um todo, e cada elemento que a compde, sendo que ao ser
construida a rede social também o individuo é construido, pois ao participar numa rede 0s
seus intervenientes partilham padrbes de comportamento e relacionamento. Podemos

enquadrar também aqui a questdo da identidade social, referida por Montero (2003), e a
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geragdo de estilos de acdo marcados pela cultura local, visiveis inclusive nas formas de

incorporacdo de conhecimentos e técnicas.

Por outras palavras, independentemente da forma como a ligacdo ocorra, uma vez que 0S
elementos estdo ligados, existe uma tendéncia para que adquiram as mesmas carateristicas,
valores sociais ou status de um outro (Kadushin, 2012). Segundo este mesmo autor, isto pode
acontecer entre pessoas, grupos, organizacoes ou até nagcdes. Por outro lado, as pessoas unem-
se em focos e circulos sociais, nos quais, apesar de nem todos serem simetricamente

relacionados, formam uma unidade relativamente coesa (Kadushin, 2012).

Centralidade

Um aspeto fundamental de uma rede é a centralidade. Este indicador tem sido bastante
frequente para determinar quais os individuos chave numa determinada rede, pois mede a
popularidade de um dado né da rede. Existem quatro medidas de centralidade largamente
utilizadas na analise de redes, sendo elas o grau de centralidade, a intermediacdo, a

proximidade e a centralidade de autovetor (eigenvector centrality).

O grau de centralidade pode ser definido como o nimero de ligagdes incidentes sobre um no,
ou o nimero de ligacBes que um nd possui numa rede. Quando a rede é orientada, ou seja,
guando os lacos tém direcdo, pode falar-se de centralidade de entrada (ligacdes direcionadas
ao no) e de saida (ligacdes que saem do no). Para Lima & Meirinhos (2010) a centralidade é
determinada pelos graus de saida e de entrada, associados a cada um dos participantes.
Recuero (2006) exemplifica os graus de saida e de entrada referindo que um né A, por
exemplo, pode ter uma centralidade de entrada 3, uma vez que ¢ referenciado como “amigo de
B, C e D”, e uma centralidade de saida 2 pois apenas referencia B e C como amigos. O grau

de centralidade de entrada mede a popularidade do né.

A intermediacdo tem a ver com a possibilidade que cada ator tem para intermediar as
comunicag0es, falando-se assim de “atores-ponte”, que estabelecem a relagdo entre dois ou
mais nos (Lima & Meirinhos, 2010). Por outras palavras diz-nos quem sdo 0s elementos que
estabelecem mais relacbes na rede e a medida de quanto um né tem o valor de intermediério.
Numa rede, os vértices que ocorrem em muitos caminhos mais curtos entre outros vertices,

tém maior intermediagdo do que aqueles que ndo o fazem.

Recuero (2006) aborda a questdo da intermediacdo referindo que o grau de intermediacédo
pode ser medido pela proporcdo de geodésicas que ligam cada par de nds da rede e que

passam pelo né observado, sendo que, no seu entender, esta medida pode ser utilizada para
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determinar clusters e comunidades numa rede. Assim, quanto maior o grau de intermediacao

de um nd, mais central ele esta na rede.

A Proximidade mede a capacidade que cada ator tem de alcancar todos os outros atores da
rede (Lima & Meirinhos, 2010). A proximidade é entdo uma medida de centralidade de um
vertice, sendo que vértices que tendem a ter distancias curtas com outros vértices na rede tém
maior proximidade. Recuero (2006), abordando esta questéo, refere que a soma das distancias
geodésicas entre todos 0s outros nés da rede, em relacdo a um né especifico € o grau de
proximidade entre eles, sendo que assim um ponto A que possui um alto grau de proximidade
esta mais conectado e central na rede, indicando que esta mais proximo de um maior nimero

de outros nés da rede.

Por fim, quanto a centralidade de autovetor, € uma medida da importancia de um n6 na rede,
atribuindo pontuacGes a todos os nds da rede, com base no principio de que as conexdes para
0s nés de alta pontuacdo contribuem mais para a pontuacdo do né em questdo do que

conexdes iguais para n6s com baixa pontuacao.
Densidade, Buracos estruturais e a forca dos lagos

Basicamente, a densidade refere-se ao numero de conexdes que se estabelecem entre 0s

elementos da rede (Lima & Meirinhos, 2010).

Kadushin (2012) define a densidade da rede como o nimero de conexdes diretas, ou lagos que
existem na rede, dividido pelo nimero de possiveis vinculos diretos, sendo que o tamanho é
sempre importante, pois dada a limitacdo humana sobre o nimero de conexdes sustentaveis,
0S grupos pequenos tendem a ter maior densidade, ao passo que as grandes redes, embora
conectadas, tendem a ter baixa densidade.

Por exemplo, a rede de correio eletrénico de uma universidade pode conectar todos os alunos
e professores, mas a maioria deles ndo estdo diretamente conectados, entdo a rede de correio
eletronico € relativamente escassa e tem baixa densidade, sendo este fato tipico de grandes
redes (Kadushin, 2012).

A densidade esta no coracdo da comunidade, do apoio social e da alta visibilidade (quando as
pessoas numa rede podem ver 0 que as outras fazem e monitoram e sancionam 0 Seu
comportamento). Para Kadushin (2012) a densidade facilita a transmissao de ideias, rumores e
doengas, sendo que quanto maior a densidade, mais probabilidade had de a rede ser

considerada uma comunidade coesa, uma fonte de apoio social e um transmissor eficaz.
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Num outro exemplo, aldeias tém maior densidade do que as cidades modernas, e as pessoas
tendem a conhecer-se umas as outras, em muitos contextos, sendo mais fécil conhecer toda
gente num pequeno grupo do que numa grande comunidade. Assim, na comparacao entre

diferentes redes, em termos de densidade, tem de se ter em conta 0 seu tamanho.

Associado ao conceito de densidade esta, na visdo de Kadushin (2012) o conceito de “buracos
estruturais”, € como nos diz o autor, citando Burt (1992), a densidade € baseada na ideia de

conexdo, mas pode-se transformar a ideia e colocar o foco na falta de conexao.

Assim, este conceito relaciona-se com a ideia de um no da rede ser o elo de ligacédo entre dois
clusters de nés, sem o qual os dois clusters ndo estariam conectados. Kadushin (2012)

descreve este conceito atraves da seguinte ilustracéo:

llustragdo 7 - Exemplo de buraco estrutural (Kadushin, 2012)

Neste exemplo existem dois clusters ébvios, compostos pelos nds 2, 3 e 4 e pelos nds 5, 6 e7.
Cada um dos clusters esta totalmente conectado, no entanto a Unica ligacdo entre os dois
clusters ¢ o n6 “Ego”, sem a qual os elementos dos dois clusters ndo se ligariam, existindo

assim um buraco estrutural.

Um outro conceito, também focado na densidade e nos buracos na rede, € o conceito de
“lagos”, ou seja, as relagdes entre os nds da rede, sendo este mesmo conceito abordado por
diversos autores. Granovetter (1973) considera os lacos como sendo ausentes, fracos ou
fortes, estabelecendo a quantidade de tempo despendido, a intensidade emocional, a
intimidade e 0s servigos reciprocos como critérios para a avaliagdo da forca dos lacos.
Autores como Degenne & Forsé (1994) consideram também, neste ambito, o critério da

multiplexidade, isto &, a diversificacdo de conteudos existentes numa troca entre lagos.
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Utilizando o exemplo dado por Kadushin (2012) os nossos conhecidos (lagos fracos) séo
menos propensos a envolverem-se socialmente uns com 0s outros do que 0S NOSSOS amigos
(lagos fortes). Assim, 0 conjunto de pessoas composto por qualquer individuo e 0s seus
conhecidos ird constituir uma rede de baixa densidade, em que muitos dos possiveis lacos
estdo ausentes, enquanto o conjunto constituido pelo mesmo individuo e os seus amigos

proximos serd uma densa malha, com muitas das linhas possiveis presentes (Kadushin, 2012).

Utilizando o exemplo da ilustracdo 7, “Ego” tera um conjunto de amigos, a maioria dos quais
ligados uns aos outros e constituindo uma rede densa, e terda também um conjunto de
conhecidos, com poucos conhecidos entre eles; esses conhecidos provavelmente também
terdo uma rede densa de amigos, diferente da de “Ego”, sendo que estes aglomerados nédo

estariam ligados sem os chamados “lacos fracos”.

Relativamente aos lacos fracos Granovetter (1982, citado por Kadushin, 2012) considera que
estes tém bastantes consequéncias interessantes, sendo que em primeiro lugar facilitam o
fluxo de informacdo de partes mais distantes da rede, ou seja, individuos com poucos lacos
fracos estdo privados de informacdo de pontos mais distantes do sistema social, estando

confinados a informacdo dos seus amigos mais préximos.

Depois, os lacos fracos ajudam a integrar os sistemas sociais, dado que o0s sistemas sociais
carentes de lagos fracos serdo fragmentados e incoerentes. Novas ideias espalham-se mais
lentamente, esforcos cientificos sdo prejudicados, e subgrupos separados por raca, etnia,
geografia ou outras carateristicas terdo dificuldade em chegar a um modus vivendi (Kadushin,
2012).

No entanto a analise de “lagos fracos” pode trazer algumas complicagdes, em primeiro lugar
pela dificuldade de definir o que constitui uma relacdo ou laco fraco, dado que envolve
variaveis como o periodo de tempo em que se conhece alguém, a frequéncia de interacao, a
subjetividade do que se sente por alguém, etc., de forma a definir quem €é parente, amigo ou

conhecido.

Depois, € importante compreender que a funcdo essencial dos lagos fracos é serem pontes
entre os segmentos da rede. Granovetter (1982, citado por Kadushin, 2012) refere que a
importancia dos lagos fracos é que eles sdo desproporcionalmente propensos a ser pontes, em
comparagdo com os lagos fortes, os quais devem ser sub-representados nesse papel, sendo que

isso ndo exclui a possibilidade de que os lagos mais fracos ndo tém essa funcéo.
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Em terceiro lugar algo flui através dessas pontes, e os lagcos fracos realmente servem como
canais que carregam a informacéo e influéncia para grupos que de outra forma nédo a iriam
obter, e 0 que quer que seja que flui realmente desempenha um papel importante na vida

social de individuos, grupos e sociedades (Granovetter, 1982, citado por Kadushin, 2012).

Outra abordagem a esta tematica é feita por Lemieux (1999) que considera os lagos como
positivos ou negativos, sendo que nesta abordagem os lacos positivos sdo lacos de
identificacdo, os quais levam cada elemento da rede a considerar-se membro de uma mesma
entidade, e os lacos negativos séo lacos de diferenciacdo, que levam a que cada elemento se
considere como pertencendo a uma entidade diferente. Esta abordagem considera ainda a
existéncia de lagos mistos, englobando lagos positivos e negativos, e 0s lagos neutros.

Também Milardo (1988) aborda a questdo dos lacos, identificando-os como ativos ou
passivos. Segundo o autor, estes sdo importantes devido ao seu potencial impacto, no entanto
operam em diferentes modos. Os lagcos com significado ativo incluem interacGes rotineiras,
em geral ajudas e apoio; os lagos passivos ndo envolvem uma interacdo regular, mas séo
também importantes na medida em que cada elemento da rede sabe que pode contar com eles
quando precisar. Por outras palavras o autor passa a ideia de que os lacos podem ser baseados

quer em interacdes frequentes quer em lagos afetivos de interacdo irregular.

Assim, de acordo com Fontes & Portugal (2013) o sentido e a forca dos lacos diz respeito a
questdes tais como o contetudo dos fluxos, a sua diversidade, a frequéncia de interacdo e o
tempo despendido na mesma, ou a influéncia de um elemento sobre outro. Na sua perspetiva a

caraterizacdo dos lagos permite identificar propriedades morfoldgicas das redes, tais como:

v A dimenséo (nimero de elementos que constituem a rede);
v A densidade (a relacéo entre os lagos ativados e o total de potenciais membros da rede);
v' A orientacdo (as relacbes orientam-se preferencialmente para parentes, amigos, vizinhos,

colegas?);
2.2.6 - Redes Sociais, Saude e Sociedade

Na Gtica de Carvalho (2012) o conceito de saude tem sido reconfigurado ao longo dos anos.
De uma concecdo de satude como auséncia de doenca, centrada no modelo biomédico, a saude
foi definida como um completo estado de bem-estar orientado por determinantes
biopsicossociais. De acordo com Loureiro & Miranda (2010) nos dias de hoje o conceito de
salde estd associado a promogdo da prépria saude, englobando os esforcos e as medidas

coletivas e individuais para atingir o maximo de salde que se pode desejar. Acentuando esta
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perspetiva, e de acordo com a OMS (2011, p.1), “o gozo do mais alto nivel de satide que se
possa atingir constitui um dos direitos fundamentais de todo ser humano, sem distingdo de

raca, religido, credo politico e condi¢do econOmica ou social”.

Assim, em termos sociais, a equidade, como valor essencial em saide, ganhou expressdo com
0 reposicionamento dos direitos humanos no ambito da politica pablica mundial e com o
pensamento de que todos os individuos tém direito a saude e a viver numa sociedade saudavel
(Carvalho, 2012).

Neste contexto, e na visdo da referida autora, por um lado esta concecdo da saude tem em
conta, como dimensBes estruturantes, os determinantes da salde, destacando-se o
determinante social, ou seja, as condi¢des sociais, as experiéncias do individuo e o seu nivel
de integracdo e participacdo no desenvolvimento comunitario em relacdo as possibilidades e
limites dos recursos. Por outro lado, a salde ndo é considerada s6 como uma questdo
individual, mas sim societal, sendo um conceito dindmico e em constante construcéo, no qual

as politicas de satde necessitardo de ser transversais, funcionar em rede e ser inclusivas.

No ambito da questdo societal da saide Guadalupe (2012) refere-nos o conceito de “doenca
social”, sendo que este se refere a origem social da doencga e na qual a causalidade aponta para
a estrutura social, incluindo-se aqui as doencas em que as causas e 0 desenvolvimento estejam
ligados a condicéo social e ao estilo de vida. Neste contexto F. Sousa et al. (2011) referem
mesmo o reconhecimento da importancia do comportamento individual e social em interacéo
continua com o meio, dos seus estilos de vida e a visdo biopsicossocial do ser humano, como
determinantes para a concecdo atual de salde, da OMS, que a define como estado de bem-
estar fisico, mental e social, total, ndo sendo apenas a auséncia de doenca.

Deste modo, a tematica das redes na satde tem sido bastante estudada, com diversos autores a
apresentar trabalhos nesta area. Existem assim enfoques que procuram “analisar as relacdes
entre a saude das populacdes, as desigualdades nas condicdes de vida e o grau de
desenvolvimento da trama de vinculos e associa¢fes entre individuos e grupos” (Buss &
Pellegrini Filho, 2007, p. 82).

Segundo Guadalupe (2012) a relagcdo do suporte social com a saude e a doenca tem sido
amplamente evidenciada pela empiria. Por outro lado, segundo Cobb (1976) o apoio social e
as informagdes que levam o sujeito a acreditar que é cuidado, amado, estimado e membro
integrante de uma rede de obriga¢fes mutuas, bem como as interacGes entre as pessoas que se

apoiam, podem proteger as pessoas de uma grande variedade de estados patoldgicos. Além
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disso, defende o mesmo autor, o apoio social pode reduzir a quantidade de medicagéo

necessaria, acelerar a recuperacao e facilitar o cumprimento de regimes meédicos prescritos.

Por outras palavras, citando Cohen, Gottlieb & Underwood (2000), Guadalupe (2012) diz-nos
que as pessoas com vinculos sociais mais fortes estardo protegidas de potenciais efeitos
negativos associados a acontecimentos stressantes e que os individuos correm o risco de
adoecer quando afetados por fatores de stress na auséncia de um feedback da rede social,
estando protegidos quando as redes sociais lhes oferecem uma comunicacdo e suporte
consistentes. A este respeito também Fontes & Portugal (2013) referem que varios trabalhos e
estudos tém sinalizado o fato de as sociabilidades, e a forma como as pessoas mantém e
alimentam as suas redes sociais, serem uma varidvel importante na explicacdo do surgimento

do processo de adoecimento.

Esta ideia é também reforcada por Buss & Pellegrini Filho (2007, p.86) que defendem que “os
lagos de coesdo social e as relagdes de solidariedade e confianga entre pessoas e grupos séo

fundamentais para a promogao e protecao da saude individual e coletiva”.

Neste contexto é importante referir dois estudos bastante elucidativos da importancia do

suporte social:

Em primeiro lugar as conclusdes obtidas por Durkheim, no seu estudo sobre o suicidio, as
quais indicam a sua natureza social e uma maior tendéncia de suicidio em pessoas com
vinculos sociais mais fracos e/ou menos vinculos sociais (Durkheim, 1977), estudando a

participacdo comunitaria como favorecedora da integracéo social (Guadalupe, 2012).

Em segundo lugar, o estudo de Berkman & Syme (1979) citado por Guadalupe (2012) e por
Cohen (2001), no qual foi utilizada uma amostra de 6928 individuos, avaliada em dois
momentos separados por nove anos, sendo utilizadas variaveis demogréficas,
socioecondmicas, culturais, de saude, habitos e costumes, participacao nas relacdes sociais e
em organizacdes, nivel de contatos sociais, etc. Neste estudo os resultados obtidos revelaram
uma relagdo acentuada entre a rede social e a sobrevivéncia, ou seja, os individuos que
mantinham maior nivel de integracdo social viviam mais tempo que 0s que tinham menor

variedade de relacGes sociais, sugerindo uma relacdo entre integragéo social e longevidade.
2.2.7 - Redes sociais virtuais

Hoje, para falar de redes sociais, é necessario falar de redes e comunidades virtuais, de redes

ndo ancoradas territorialmente (Fontes & Portugal, 2013) e de interacGes sociais construidas
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na Internet. A este proposito Recuero (2006) afirma que as redes sociais na Internet sdo as
redes de atores formadas pela interagéo social mediada pelo computador.

Ja em 1995 Rheingold (Citado por Recuero, 2006, p. 122) abordava a questdo das
comunidades virtuais definindo-as como “agregados sociais que surgem da rede [Internet],
quando uma quantidade suficiente de gente leva adiante essas discussdes publicas durante um
tempo suficiente, com suficientes sentimentos humanos, para formar redes de relagdes

pessoais no ciberespago”.

No entanto autores como Fontes & Portugal (2013) langam a questdo: “Relagdes
significativas e de suporte podem ser mantidas online?”. No seu entender as interagoes,
mesmo as interagdes com os chamados lagos fortes, podem ter lugar sem que exista uma
ancora territorial e uma interacdo face a face, sendo a base territorial substituida pelo
ciberespaco e pelo espaco virtual onde se desenrolam as sociabilidades, mantendo as

carateristicas das praticas realizadas territorialmente.

Deste modo, tal como as estruturas de sociabilidade ancoradas territorialmente e construidas a
partir de interacOes face a face, as sociabilidades construidas na interacdo virtual também sdo

capazes de mobilizar recursos e prover apoio social (Fontes & Portugal, 2013).

O numero de redes virtuais, nomeadamente na Internet, ndo para de crescer, sendo muitas
vezes vistas como uma transposicao para o mundo virtual das redes presenciais que existem
na sociedade. Lima & Meirinhos (2010) referem-nos que as relacdes existentes entre 0s
elementos das redes virtuais sdo muitas vezes réplicas das relacdes estabelecidas no mundo
real, podendo existir diferencas derivadas do a-vontade com que cada elemento encara as

relagOes virtuais e do interesse que o mundo virtual Ihes suscita.

Neste contexto é facil o surgimento de termos relativamente parecidos, como comunidades
virtuais e redes sociais. A este respeito Lima & Meirinhos (2010, p. 549) indicam que embora
“redes sociais e comunidades virtuais ndo sejam sindnimas, a verdade € que estdo
intrinsecamente ligadas, podendo instituir-se comunidades dentro de uma rede social e redes

sociais de maior ou menor alcance dentro de uma comunidade online”.

Por outro lado, sdo diversas as possibilidades de comunicacdo e interagdo dentro destas
comunidades, encontrando-se quer troca de emails entre familiares e amigos, quer reunides de
pessoas com interesses comuns. Encontram-se assim campos de sociabilidade ancorados em

lagos fortes e lagos fracos (Fontes & Portugal, 2013).

30



Redes sociais com base em dados provenientes de sistemas de informacao para a satde

Estabelecer conexdes atraves de sites de redes sociais esta constantemente a crescer e uma das
provas do crescimento do campo das redes sociais € a propria ideia de colaboragdo ou
trabalho em rede, especialmente com a ajuda da Internet (Kadushin, 2012). A este respeito,
redes sociais online, como o Facebook, o Twitter ou 0 MySpace contam hoje com centenas de
milhdes de utilizadores ativos e regulares. Por outro lado, encontram-se ndo so utilizadores
pessoais mas também cada vez mais empresas nas redes sociais, alterando a forma como se
relacionam com o seu meio envolvente, ndo ignorando o impacto que as redes sociais tém na
sua atividade (Santos, Porto, & Alturas, 2010).

No entender de Ferreira (2010), a grande novidade no que respeita as redes sociais é 0 seu
espectro de penetracdo, a sua diversificacdo, o seu arcabouco tecnoldgico. Também D’ Andrea
et al. (2010) defende que a utilizacdo e integracdo crescentes das tecnologias de informacéo,
mais propriamente a Internet, tém levado as pessoas a explorar tecnologias colaborativas,
fomentando e facilitando interacdes e ligacdes entre grupos de pessoas através de redes
sociais virtuais. Permitiram também que as pessoas se organizassem em redes sociais virtuais
da mesma forma que se organizam em redes sociais no mundo real, sendo a principal
diferenca o modo de comunicar, que no mundo real é cara a cara e nas redes virtuais através

de ferramentas de tecnologias da informacdo e comunicacao.

Sobre estas formas de organizacdo e comunicacdo nas redes sociais Kadushin (2012),
respondendo a questdo de se a Internet, ela prépria um exemplo de uma enorme rede, mudou
as regras das redes sociais, refere que embora as redes das pessoas tenham um substancial
namero de amigos, vizinhos e colegas de trabalho, as redes sociais sdo complementadas pelas
novas médias baseadas na Internet. Segundo este autor a questdo ndo € as redes sociais
virtuais substituirem as redes sociais; em vez disso, como nos refere Boase et al. (2006, citado
por Kadushin, 2012), a Internet encaixa perfeitamente com encontros pessoais e por telefone.
Assim, as redes sociais sdo resilientes, estando constantemente a adaptar-se, mantendo-se as

redes sempre ligadas por lagos pessoais.

De fato, estas tecnologias tém permitido eliminar limitacOes, barreiras e distancias nas
relacbes humanas, sobretudo devido a chamada Web 2.0. Por outras palavras, as vérias
ferramentas de hardware e software tém permitido que de forma instantanea, facil e a escala

universal as pessoas interajam e partilhem informacdes.

Alias, seguindo este mesmo raciocinio, Ferreira (2010) afirma que a singularidade, na onda de

desenvolvimento a que assistimos, é a compressdo do espaco e do tempo, a dispersdo da
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informagdo e a comunicagdo em tempo real, concomitantemente com a pluralidade de

perspetivas, defini¢bes e analises.

Todo este sistema de redes virtuais tem bastante impacto na sociedade. Kadushin (2012)
afirma mesmo que os sites de redes sociais sdo sistemas crescentes que, nas maos de pessoas

comuns, revolucionarias ou ndo, estdo a mudar o curso da historia.
2.2.7.1 - Seguranga e Privacidade nas redes virtuais

A questdo da seguranca e da privacidade nas redes sociais virtuais € um aspeto fulcral e o0s
sites de redes sociais tém profundas implicacdes e impacto na forma como nos relacionamos

com outras pessoas.

Seguindo esta ideia Kadushin (2012) exp0e a seguinte hipétese: se tivermos um perfil numa
rede social, no qual tenhamos 100 amigos, e eles ndo forem amigos entre si, através dos
nossos contatos temos acesso a 10 mil pessoas (100 x 100) que também podem ter acesso a
nos. Seguindo este raciocinio do acesso exponencial aos contatos dos contatos 0 passo
seguinte ¢ o mundo inteiro ser um potencial “amigo”, para o melhor e para o pior. Tal como
diz o autor, ndo é a toa que se ouve sobre pessoas que querem ser “amigos” ¢ das quais nunca
ouvimos falar; considera também que isto encerra algum perigo pois estamos expostos a mais

pessoas do que alguma vez desejamos.

As redes sociais sdo redes de partilha e uma das suas carateristicas passa pelo fato de os
utilizadores partilnarem as suas carateristicas pessoais, fotos e videos do seu quotidiano,
assim como pontos de vista pessoais sobre determinados assuntos (Santos et al. 2010). Assim,
é percetivel a necessidade, por parte dos utilizadores das redes sociais, de certos niveis de
seguranca e privacidade que lhes permitam mais a vontade na partilha dos seus dados. Esta
tematica da seguranca e da privacidade ganha ainda mais destaque quando falamos, por
exemplo, de redes sociais na 6tica da satde e na partilha de informagdes clinicas pessoais.

Para tal, de acordo com Santos et al. (2010), cada rede social implementa um mecanismo de
controlo de acesso que deve ser facil e eficaz. No entanto é necessario que esses mecanismos
sejam suficientemente flexiveis para permitirem aos utilizadores um facil acesso e controlo de
informacdes e suficientemente seguros para garantir a confidencialidade e privacidade dos
dados, pois a sua mé implementacdo pode levar a maus resultados, como os referidos por
Santos et al. (2010), sendo eles, por exemplo, a perca de emprego quando a entidade patronal
tem acesso a informacdes pessoais ou 0 acesso a informagdes por parte de predadores sexuais

e pedofilos.

32



Redes sociais com base em dados provenientes de sistemas de informacao para a satde

2.2.7.2 - Anadlise de redes sociais virtuais

A tematica das redes sociais virtuais tem nos ultimos anos sido alvo de muita investigacgéo,
envolvendo bastantes areas do conhecimento, o que tem levado a que &reas como a
Psicologia, a Antropologia, a Sociologia ou a Estatistica, entre outras, tenham dado
contributos importantes, tornando as redes sociais virtuais uma area de investigacdo
multidisciplinar. E assim natural o continuo desenvolvimento e criacio de varios e diferentes
métodos de andlise das relagcBes entre pessoas, grupos e organizacfes nas redes sociais
virtuais, passando grande parte desta tematica pela recolha e visualizacdo de dados da rede,
com o intuito de estudar e compreender o impacto e os efeitos que as redes sociais virtuais

tém nas atividades sociais.

As médias sociais em geral, e as redes sociais em particular, fornecem uma grande quantidade
de informacéo, gerada pelos proprios utilizadores, passivel de inimeras analises de forma a
obter conhecimento sobre vastas comunidades, sendo algumas das suas carateristicas a geo-
localizacdo e a identificacdo no tempo. Estas analises podem gerar questdes cientificas
interessantes para diversas areas do conhecimento, estando atualmente a ser desenvolvidos

diversos trabalhos nesta area.

De fato, estas formas de comunicacdo permitem a recolha, em tempo real, de muita
informacdo publicada, de forma a descobrir padrées em diversos assuntos. Muitos métodos
foram ja propostos para analisar estes conteldos de forma a prever acontecimentos, a
acompanhar epidemias ou até prever resultados de elei¢cbes (Lampos, Lansdall-Welfare,
Araya, & Cristianini, 2013), podendo assim ser analisadas as redes sociais de acordo com
diversas perspetivas, englobando a Sociologia, a tecnologia, a Economia ou o e-commerce,

entre outras.

Algumas das principais razdes para a analise de redes sociais virtuais passam pela anélise
sociologica de comportamentos online, pelas atividades de marketing, pela engenharia,
nomeadamente para provedores de servicos na Internet, e também pelas atividades de Data
Mining em larga escala, mais especificamente para compreender estruturas de comunidades e

padrdes de comunicacao dos seus utilizadores.

A titulo de exemplo podemos destacar, no campo da analise de redes sociais virtuais, o
trabalho de Lampos, Lansdall-Welfare, Araya, & Cristianini no ambito da analise de padrdes

de humor no Twitter, recorrendo ao contetido publicado pelos utilizadores da rede.
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Um outro exemplo é o trabalho de Catanese et al. (2011), Crawling Facebook for Social
Network Analysis Purposes, no qual abordam a recolha e a analise de grandes quantidades de
dados que descrevem relacOes e conexdes entre participantes da rede social Facebook, tendo

estes dados sido depois organizados anonimamente num grafo ndo direcionado.

Por fim podemos também referir o trabalho de Lima & Meirinhos (2010) onde é aplicada a
analise sociométrica de redes sociais a foruns de discussdo de comunidades virtuais. Segundo
0s autores o objetivo € melhor compreender as dinamicas de interacdo em foruns de
comunidades virtuais de aprendizagem e perceber melhor o tipo e a dindmica das interacdes
entre os varios elementos da comunidade, a densidade da rede, o grau de centralidade dos
atores, o grau de intermediac&o, o grau de inclusividade, dando uma perspetiva dos papéis dos

grupos na rede.

Assim, estas analises sdo cada vez mais necessérias, dado o crescente numero de
comunidades virtuais e dado que, nas palavras de Lima & Meirinhos (2010, p. 546) “os
padrdes de comunicacdo e interacdo s@o reveladores do maior ou menor sucesso dessas
comunidades e do nivel de colaboracdo existente entre 0s seus membros”, e permitindo
compreender também qual a dinamica de cada comunidade e até levar a outros tipos de

analise.
2.2.7.3 - Redes Sociais virtuais na otica da Satide

A chamada Web 2.0 e as redes sociais virtuais trouxeram uma melhoria do acesso dos
cidaddos a mais e melhor informacdo. Neste processo os cidaddos passaram a ter disponiveis
também novos recursos para obtencdo, producao e partilha de informaces clinicas e de salde

em geral, dando assim origem a redes sociais na 6tica da saude.

A partilha de informacdo entre utilizadores de redes sociais para a salude é um fator
fundamental nesta tematica, sendo a ldgica das redes assente também na multiplicidade e na
diversidade das contribui¢Oes de cada elemento da rede. Mondragén & Trigueros (1999, p.7)
referem mesmo que “a ideia de satde se vincula necessariamente com a ideia de

solidariedade, de participacdo e com a ideia de compartilhar, incluir, integrar”.

Na tematica das redes sociais na saude, se por um lado existe uma vertente clinica, a qual s6
pode ser explicada pelos profissionais da salde, por outro existe uma vertente mais pessoal e
social, a qual permite obter dados diretamente dos utilizadores das redes e dos servigos de
salde. Nesta perspetiva Ribeiro (2013) identifica quatro pontos essenciais nas redes sociais:
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o Conteldo gerado pelo utilizador;
o Sentido de comunidade;
o Distribuicdo rapida da informacéo;

o Dialogo em dois sentidos;

De fato, uma das grandes particularidades destas redes sociais é a possibilidade que oferece a
cada utilizador/paciente de procurar casos e experiéncias semelhantes que o possam ajudar a
compreender melhor a sua situacdo, nomeadamente atraves da partilha de informacGes de
outros utilizadores sobre a doenca, 0s tratamentos, os tratamentos alternativos e/ou as reac6es
a medicamentos, permitindo que cada utilizador possa ser um pouco mais gestor da sua
situacdo clinica. Estas redes podem entdo ser uma ferramenta valiosa na gestdo de
conhecimento de salde, envolvendo varios agentes como medicos, hospitais, industria

farmacéutica, pacientes e familiares e também toda a sociedade.

De acordo com Eysenbach (2008) a Web 2.0 teve impacto ao nivel do Social Networking
revolucionando a forma como as pessoas colaboram e identificam potenciais colaboradores
ou amigos, comunicando entre eles e identificando também informacéao relevante. Por outro
lado considera também que houve impacto na participacdo, termo que considera fundamental
na medicina 2.0, pois é extremamente importante para os utilizadores e para os profissionais

de saude e investigadores.

Existem assim diversas redes e comunidades virtuais online que permitem a producao,
pesquisa e partilha de informacGes entre pacientes, profissionais de salude e industria
farmacéutica, de forma a melhorar os processos de comunicacdo e gestdo da informacéo e

conhecimento na area da saude.

Podemos assim referir, neste contexto, a rede Patients Like Me (www.patientslikeme.com),

abordada nesta investigacdo, Forum Clinic (www.forumclinic.org), a comunidade Health

Talk Online (www.healthtalkonline.org) ou a comunidade Poz (www.poz.com).

Numa outra perspetiva, estas redes permitem também uma analise de dados, sendo que a
descoberta de padrdes e estruturas de semelhanga em redes sociais tem sido bastante estudada
por varios dominios da ciéncia. Uma das areas na qual a analise de redes sociais tem bastante

impacto é a area da saude.

A andlise de dados das redes sociais na Otica da salde pode revelar-se de extrema
importancia, dado que pode levar a descobertas relevantes e com impacto na sociedade em

geral. Referindo, por exemplo, o trabalho de Lampos et al. (2013) podemos salientar que um
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melhor conhecimento da variacdo dos padrdes de humor poderé ser bastante Gtil para explorar
ligagBes entre fendbmenos psiquiatricos e padrdes temporais e/ou geogréficos.

Deste modo, as redes sociais e comunidades virtuais na otica da saude sédo também fontes de
inmeros dados para andlise, constituindo-se como valiosos sistemas de informacéo,
permitindo, por exemplo, o estudo e andlise de epidemias e doengas contagiosas nas
populacdes, contribuindo também para obtencdo e melhor gestdo do conhecimento em salde.

2.3 - Sistemas de Informacao para a Saude

A érea dos sistemas de informacdo para a saude é bastante complexa, tendo a gestdo da
informagdo um papel de extrema importancia. Na atualidade existem cada vez mais
informacgdes e dados inseridos em TI/SI para a salde, existindo também uma grande
diversidade de tipos de sistemas. Correia (2011) da-nos uma perspetiva desta realidade
guando defende que estes sistemas divergem em varios aspetos. Assim, o autor defende que
existem diferencas quanto ao objetivo (Prestacdo de cuidados, gestdo, investigacdo), ao
ambito (registo clinico, administrativo, prescri¢cdo, cardiologia, urgéncia), a tecnologia (stand-
alone, Cliente-Servidor, Web), aos tipos de utilizadores (medicos, enfermeiros,

administrativos, gestores) e também a sua maturidade.

Estes sistemas de informag&o na salde tém sido cada vez mais utilizados, ainda que de forma
algo lenta, devido a complexidade desta area. Pese embora todo o desenvolvimento ja
conseguido em termos de sistemas de informacdo, ainda ndo foi possivel desenvolver
sistemas plenamente de acordo com as necessidades dos profissionais da area da saude. Os
sistemas de informacao tém nesta area, muitas vezes, limitado-se a digitalizar os documentos

em papel.

Dentro deste contexto Ribeiro (2013) refere-nos que as TI/SI sdo um meio e ndo um fim,
sendo que a integracdo de informacdo leva a integracdo de cuidados, com foco no cidaddo e
ndo nas organizagdes. Na sua perspetiva os SI melhoram a organizagéo e sdo essenciais na

gestdo, no entanto ainda ndo foi possivel desenvolver uma ferramenta que satisfaca a todos.

Para alem da complexidade da area em estudo, as principais questdes associadas a lentiddo de
integracdo foram muitas vezes a falta de enquadramento estratégico, a pouca uniformidade
dos servicos, uma deficiente integracdo dos sistemas, a resisténcia dos profissionais da saude,
entre outras questdes. Relativamente a integracdo entre sistemas de informagdo em saude
Correia (2011) refere mesmo que este € um processo tdo importante quanto dificil, também

porque os sistemas de informacgdo a integrar diferem no que respeita a funcionalidades,
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apresentacdo da informagdo, terminologias utilizadas, representacdo interna de dados e
semantica associada. No seu entender defende que é necessario integrar a grande quantidade
de sistemas existentes, tendo como objetivo facilitar a disponibilizacdo da informacdo no

momento e no local da tomada de decisao.

Complementando esta ideia, F. Sousa et al. (2011) defende também que, devido a
heterogeneidade, a complexidade e aos problemas encontrados nas solugdes TIC, juntamente
com as tendéncias organizacionais atuais, as quais apontam para a crescente necessidade de
interligar sistemas para processamento de informacdo, € necessaria uma arquitetura de
sistemas aberta, distribuida e escalavel, que forneca servicos que possam corresponder as
necessidades de cada contexto médico e cenario de aplicacdo, facilitando mesmo o processo

de integracéo.

Por outro lado defende também Correia (2011, p. 203) que “a implementagdo em larga escala
de projetos de integracdo, como o registo de salde eletronico, mais do que os beneficios
imediatos que podera proporcionar, terd também a virtude de fazer sobressair um grande
conjunto de problemas a serem resolvidos que dificultam a integracdo de sistemas de

informacao em saude”. Nomeadamente o autor refere:

v' Uma representagdo mais uniforme da informacdo dos utentes (diferentes
terminologias e estruturas de dados);

v Codificacdo e catalogacdo dos varios intervenientes nestes processos (profissionais de

saude, instituicdes de saude);

v A sincronizacdo dos relogios dos indmeros servidores existentes nas unidades de

saude;

Como noz diz Matos (2013) cada hospital esta fechado sobre si mesmo, existindo diversos
sistemas, a varios ritmos e linguagens, tornando-se necessario apostar na aproximacao da

prestacdo de cuidados, sendo que, apesar de as T1 serem fundamentais, a chave esta na visao.

Isto pode levar-nos a concluir que o sucesso destes sistemas depende em muito da qualidade
das solucbes e da forma como sdo integrados nas organizagdes, ndo s6 em termos
tecnologicos e de uniformizagdo mas também em termos de recursos humanos e do
envolvimento destes em todo o processo, pois podemos verificar que existe muita tecnologia

mas ndo tanta integracdo como seria desejavel.
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Torna-se assim visivel que “o desenvolvimento dos SI na saude deve passar por um modelo
de construcdo partilhado, que envolva multiplos atores e que efetue a consolidacao das visées

e contributos, de acordo com as diferentes dimensdes” (Nascimento, 2011, p. 25).

A este respeito Teixeira & Rocha (2009) referem-nos a questdo da gestdo da mudanca em
Sistemas de Informacdo de Unidades de Saude, indicando que a falta de uma boa gestdo da
mudanca é a principal causa do insucesso dos sistemas de informacao. Referem também que é
necessario melhorar o desempenho na gestdo da mudanca associada a implementacdo de
sistemas porque apesar de haver exemplos de boa gestdo da mudanca também existem casos

em que a introdugdo de sistemas de informacéo é, muitas vezes, ineficiente.

Por outro lado, a gestdo dos sistemas de informagdo na salde envolve diversas variaveis, tais
como tipos de sistemas, tipos de dados, fontes de dados, entre outras. A este respeito, no caso
de Portugal, podemos verificar a existéncia de um pais a diferentes ritmos tecnoldgicos
(Fonseca, 2013). Um exemplo destes diferentes ritmos tecnoldgicos sdo as diferencas que
existem entre os cuidados de salde primarios e os cuidados hospitalares, apontadas por

Mendes (2013) e as quais podemos observar na seguinte tabela:

Hospitais Centros de Saude
e Multiplas aplicacdes e Aplicagdes propostas pelos servicos
e Registos administrativos diversos centrais
e Resisténcia dos profissionais e Implementagcdo em massa
e OpcGes em funcéo da autonomia

Tabela 1 - TI/SI - Diferencas entre Hospitais e Centros de Satde (Mendes, 2013)

Estas diferencas prendem-se sobretudo com o fato de os hospitais terem mais autonomia nos
processos de gestdo e escolha de sistemas de informacdo, ao passo que 0s centros de salde e

os cuidados de saude primarios sdo, nesta matéria, geridos pelos servicos centrais.

A este respeito Pizarro (2011) defende, no contexto Portugués, que a reforma dos cuidados de
salde primarios foi marcada pela condicdo de adocao de sistemas de informacéo clinica e
administrativa na implementacdo de novas unidades de sadde familiar, tendo isto levado a
difuséo das TIC na rede de cuidados primarios, com resultados visiveis, exemplificando com
o fato de em 2011 existirem ja registos clinicos informatizados correspondentes a mais de

cinco milhdes de Portugueses.
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Apesar do referido, Castanheira (2011) refere, sobre os sistemas de informag&o nos cuidados
de saude primérios em Portugal, que embora tenha havido a implementacéo, nos ultimos anos,
de sistemas de informacdo nacionais e regionais para sustentar as politicas de salude, estes
sistemas estdo ainda concebidos em fungdo do modelo orgéanico e funcional que vigorava na
década de 90, sendo que a tecnologia ndo estd alinhada com o atual modelo orgéanico e
funcional dos cuidados de saude priméarios. O mesmo autor defende também que a politica de
implementacdo de TI/SI tem persistido numa orientagdo centralizada sem sensibilidade para

o0s problemas que afetam as unidades de saude e os utilizadores finais dos sistemas.

Importa tambeém referir que, de acordo com Nascimento (2011), é nos hospitais que se
encontra, quer em numero quer em diversidade, o maior parque de aplica¢des informaticas, de
salde e administrativas, estando nelas armazenada parte substancial da informacéo clinica
existente em Portugal. Segundo o autor isto também se deve a ser nos hospitais que se

encontra uma parte substancial quer de profissionais quer de competéncias TIC para a salde.

Por outro lado, o fato de nos hospitais estar entdo concentrado o maior parque de aplicagoes e
sistemas também leva a que coexistam, nas varias unidades de saude, diferentes paradigmas
na estruturacdo dos sistemas de informacdo. Correia (2011) foca o paradigma Centralizado e o
paradigma Distribuido. No primeiro existe um registo clinico Unico centrado no doente, que
inclui médulos especificos para os dados de laboratério, farmécia, faturacdo e para as varias
especialidades médicas. Nesta perspetiva o0s sistemas de informacdo existentes nos
laboratdrios, contabilidade, etc., ndo sdo centrados no doente, trocando dados com o registo
clinico central. No paradigma distribuido existe um registo clinico centrado no doente que
permite aos seus utilizadores acederem com facilidade aos modulos para visualizagdo de
dados dos doentes dos sistemas de informacdo dos laboratorios, farmacia, especialidades

médicas, etc.

Assim, a realidade atual, de acordo com Correia (2011), encontra-se entre estes dois
paradigmas, existindo unidades com um registo clinico central com mais dados e
funcionalidades e menos sistemas a coexistir, e outras unidades com mais sistemas
especificos e um registo central com menos informacdo. Defende também o autor que mais do
que estabelecer um dos paradigmas como o ideal, importa perceber as virtudes e 0s riscos de
cada um deles, para que cada instituicdo possa escolher um deles mais de acordo com a sua

Visao.
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Outra questdo neste contexto séo as dificuldades que surgem na utilizagdo das TI/SI. Com
base em Almeida (2011) podemos referir algumas das principais dificuldades num sistema de

informacao hospitalar:

v Falta de integracdo dos sistemas informaticos — necessidade de varias aplicacGes abertas; os
utentes ndo estdo uniformemente indexados a todas as aplicacoes;

v" Morosidade dos sistemas — a performance das aplicacdes ndo é constante, apresentando
periodos de congestionamento, com um maior numero de utilizadores em simultaneo;

v' Resisténcia a mudanca — Habitos na utilizacdo do papel; falta de confianca nos arquivos
informaticos; Falta de lideranca em processos de mudanca;

v Dificuldades de relacionamento entre os utilizadores e 0s servigos de informatica — 0os médicos
tendem a atribuir culpas das dificuldades de utilizacdo das aplicagdes aos servicos de
informatica;

v' Falta de conhecimentos bésicos nas novas tecnologias — ha ainda uma falta de informacéo, em
geral mais sobre 0s equipamentos do que sobre as aplicagdes;

Também Correia (2011, p. 196) foca a questdo das dificuldades e problemas associados,
referindo a qualidade dos dados, pois na sua visdo “a maioria das nossas institui¢des continua
a ndo ter iniciativas de avaliar automaticamente a qualidade da enorme quantidade de
informacdo gerada e utilizada no dia-a-dia das instituicdes prestadoras de cuidados”. O
mesmao autor refere que, por outro lado, a estrutura de dados escolhida esta dependente do uso
previsto para a mesma, sendo que a qualidade dos dados de um registo clinico pode ser
considerada boa para o apoio a prestacdo de cuidados e insuficiente para a investigacdo

clinica.

Em termos estratégicos e politicos os sistemas de informacéo para a satde tém tido cada vez
mais relevancia, sendo que existe, desde os anos 90 e 2000, uma crescente importancia e
presenca das TIC e sistemas de informacdo na agenda politica, procurando-se como
estratégias futuras obter sistemas em funcdo dos cidaddos e nao dos locais (Mendes, 2013).
Por outro lado, a garantia da prestacdo de servico e cocriacdo de valor entre todos os
intervenientes nos servicos de salde é fundamental para que os sistemas de informacdo
cumpram o seu papel de motores de desenvolvimento e de sustentabilidade do sistema de
satde (Pinho & Patricio, 2011).

2.3.1 - Os sistemas de informacao na prestacdo de cuidados de saude

Tal como defendem F. Sousa et al. (2011) assistimos atualmente a uma nova era na salde,

sendo que a forma de prevenir, diagnosticar e tratar a doenca, monitorizar e promover a satde
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esta a ser revolucionada pelo desenvolvimento constante de novas tecnologias, as quais tém o
potencial para tornar os cuidados de salde mais eficientes, seguros e com mais qualidade.
Assim, surge a concecdo e aplicagdo de novos instrumentos e de uma multiplicidade de
sistemas, tais como portais de saude, servicos de telemedicina, registos de saude eletronicos,

redes digitais entre pares e redes de informacéo em saide (F. Sousa et al., 2011).

Como vimos as mudangas e transformacdes, em termos de TI/SI na saude, tém sido enormes
notando-se bastante a alteracdo de paradigmas, no que se refere a modelos de gestdo e de
comunicacgdo entre todos os intervenientes nos processos dos cuidados de saude. Assim, uma

das principais mudancas € a colocagdo do cidaddo no centro dos referidos cuidados.

Esta centralidade do cidaddo teve, naturalmente, impacto e reflexos na forma como se
contextualizam os sistemas de informacdo para a salde, sendo que, nas palavras de
Nascimento (2011), embora a transformacdo ndo tenha tido a dimensdo que se considera
necessaria, ocorreram ja mudangas significativas, mais particularmente no entendimento do
fator estratégico dos sistemas de informacdo e da sua relevancia na prestacdo de melhores
cuidados. Importa assim ter em mente a ligacdo cada vez mais premente entre sistemas de
informacdo para a saude e o cidaddo, desenvolvendo-se sistemas para o cidaddo e com o

cidadao.

De acordo com F. Sousa et al. (2011) as novas tendéncias nesta matéria tém influéncia no
desenvolvimento dos sistemas de salde e passam pela gestdo da informacdo de saude, pela
emergéncia e desenvolvimento da sociedade em rede, pela evolucdo dos motores de busca e
das tecnologias interativas, pelo desenvolvimento de centros de comunicagdo em salde e pelo
reforco da ideia de que a arquitetura dos sistemas de informacdo de salde se deve basear nos
processos de cuidados de salde, os quais atravessam horizontalmente as organizaces de

salde, complementarmente aos sistemas de informacao institucionais.

Deste modo, é necessaria esta compreensao para que se possa passar de uma realidade na qual
cada unidade de salde estava isolada, em termos de meios informéticos, para uma realidade
na qual a arquitetura dos sistemas tenha em conta a integragdo com outros sistemas e as
necessidades do cidaddo. Intrinsecamente relacionada com esta tematica estd a questdo da
mobilidade da informacao, referida por Nascimento (2011), e segundo o qual a rutura entre o
passado e o futuro deve materializar-se na possibilidade da informacdo estar disponivel
quando e onde for necesséria, de forma segura e confiavel, ou seja, estar disponivel quando

um servigo de saude é prestado a um cidaddo, independentemente do local e do carater
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publico ou privado da unidade prestadora do cuidado. A este respeito, em termos Europeus,
atualmente varios paises estdo a colaborar no sentido de tornar 0s seus sistemas

interoperaveis, com vista a suportarem a mobilidade dos pacientes entre os diversos sistemas.

Para Nascimento (2011) torna-se necessario um compromisso com a evolucdo tecnoldgica,
para que se construa uma visdo holistica que dé base a uma rede de sistemas integrados e
garantindo que sistemas complexos originem servigos simples e de qualidade para o cidadé&o.
Por outro lado, “na perspetiva do cidaddo, o acesso a cuidados de saide melhores e mais
especializados exige solucdes ageis, eficazes e eficientes que respondam as atuais
necessidades resultantes da mobilidade no espaco europeu e, futuramente, na dimensédo
transnacional” (Graga, Deveza, & Campos, 2011, p.79).

Numa outra perspetiva, a par destes aspetos e desafios, tais como a acessibilidade e a
integracdo dos dados do cidaddo, ndo menos importante é a questdo da privacidade e da
seguranga dos mesmos. Construir a confianga dos atores dos sistemas é um pré-requisito para
0 desenvolvimento de uma sociedade da informacdo, pois os cidaddos querem servicos
adaptados as suas necessidades, sem abdicarem do direito de ser respeitada a sua privacidade
(lakovidis, 2011). Por outro lado os sistemas de informacgdo devem respeitar as carateristicas

das funcdes do profissional de salde, sendo especialmente importante a arquitetura do SI.

Importa assim referir a preponderancia dos sistemas de informagdo e os seus fundamentos.
Ribeiro (2013) refere os quatro pilares dos cuidados de salde e a forma como estes sdo
favorecidos com TI/SI:

1. Acesso universal
O acesso esta mais garantido com as TIC.

2. Equidade no acesso
A Internet permite o acesso sem distingdes.

3. Solidariedade no financiamento
As Tl sdo fundamentais na gestdo e otimizacao dos processos.

4. Qualidade dos servigos
Sl Saude mais profissional das organizages.

Esta € assim uma area de importancia estratégica, onde ha muito a desenvolver, sendo alguns
dos seus principais desafios a acessibilidade e capacidade de obter servi¢co a tempo, na hora

certa e no lugar certo, a qualidade e a seguranca e tambeém a sustentabilidade.
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2.3.2 - O conceito de E-Health

O desenvolvimento e aparecimento de novas tecnologias de informacgdo e comunicagdo tem
levado a mais e melhores meios de acesso & informacdo, sendo assim uma forma ideal de
partilha de informacdo, com vantagens tais como a comunicacdo em tempo real e a
independéncia da comunicacdo relativamente ao local onde é realizada, sendo que um dos
setores com mais oportunidades e vantagens nestas novas formas de comunicagéo é o setor da

saude.

A aplicacdo destas novas tecnologias no apoio da préatica clinica deu origem ao conceito de E-
Health, englobando uma variedade de servicos distintos relacionados com o bindmio salde-
TIC (Lueiro-Astray et al., 2009). Também lakovidis (2011) nos diz que o conceito de E-
Health se refere as ferramentas e servicos das Tecnologias de Informacdo e Comunicacao
para a saude, cobrindo a interacdo entre os cidaddos e os fornecedores de servigos de salde, a
transmissdo de informacdo entre instituicbes ou a comunicacdo peer-to-peer entre 0sS

pacientes ou os profissionais de satde.

Lueiro-Astray et al. (2009) identificam como principalmente relacionados com o E-Health os

seguintes servigos:

v Registos médicos eletrdnicos: permitindo uma féacil comunicacdo de dados do paciente entre
os diferentes profissionais da area médica. (Médicos de familia, especialistas, equipas de
diagnostico, farmacéuticos, etc.)

v' Personal e Electronic Health Records'

v' Telemedicina: incluindo todos os tipos de tratamentos fisicos e psicoldgicos que ndo
requerem um deslocamento do paciente ao especialista. Quando o servico funciona
adequadamente os pacientes precisam fazer menos visitas ou consultas aos especialistas.

v" Medicina baseada em antecedentes: implicando que o sistema forneca informacdes sobre o
tratamento adequado do paciente em condigdes especificas.

v Informacdes sobre salde para a sociedade: permitindo que a sociedade esteja ao corrente de
informacgdo médica relevante.

v Gestdo do conhecimento sobre Salude: permitindo a revisdo de artigos de jornais médicos,

artigos de pesquisa sobre determinada pratica clinica ou acesso a informacao epidemiolégica.

! Registo Pessoal de Salde e Registo Eletrénico de Salide — Estes conceitos serdo abordados e desenvolvidos

neste capitulo da dissertacdo.
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v' Equipas de salde virtuais: Consistindo em grupos de profissionais da area médica

colaborando para partilhar informacGes sobre pacientes com uso de equipamento digital.

No entanto este conceito tem estado associado ao desenvolvimento, em diferentes perspetivas
ao longo do tempo, de diversas aplicacdes com diferentes focos. Assim, em termos europeus,
podemos constatar que nos anos 90 o principal foco de desenvolvimento estava nos projetos
relacionados com registos de saude eletronicos e com a conectividade entre os pontos de
prestacdo de cuidados de salde, tanto a nivel regional como nacional, tendo como objetivos o
acesso rapido a informacdo vital e facilitar a partilha de informacéo entre profissionais de

saude, melhorando o acesso e a qualidade dos servicos (lakovidis, 2011).

Desde 1999 o foco de desenvolvimento tem estado colocado no desenvolvimento de
ambientes mais inteligentes, focados no cidaddo e suportando cuidados de salde mais
personalizados (lakovidis, 2011). Neste ambito merece destaque a criagdo de sistemas de
salde pessoais, 0s quais permitem uma informacdo melhor do estado de saude de um

individuo, informacdo essa que € fornecida quer ao paciente quer ao profissional de salde.

Importa também salientar que muitos dos desenvolvimentos nesta matéria se devem a projetos
financiados pela Unido Europeia, a qual tem, nas duas Ultimas décadas, apoiado mais de 500
projetos colaborativos de 1&D em E-Health, com uma contribuico superior a mil milhdes de
euros. Podemos ver assim, atraves deste fatos, a importancia cada vez maior do conceito de E-
Health e do impacto que tem na salde e no bem-estar dos cidaddos. Esta importancia tem
levado a tentativa de criacdo de um Unico mercado europeu de E-Health, sendo alguns
exemplos neste ambito os projetos epSOS e Calliope. Alias, neste contexto, tal como referem
F. Sousa et al. (2011), a interconetividade, inerente a um mundo cada vez mais globalizado, o
poder das TIC em salde, a necessidade de um maior investimento em salde publica e na
promoc¢do da salde e bem-estar e programas centrados no cidaddo, ddo forma aos objetivos

estratégicos atuais na Europa nesta matéria.

No entanto, apesar de existirem ja bastantes desenvolvimentos e projetos E-Health, e tal como
diz lakovidis (2011, p. 49) “importa reconhecer que os sistemas de informacéo de salde néo
sO ndo se encontram adequadamente implementados por toda a Europa, como também ndo se
atingiram na salde os niveis de maturidade na utilizagdo das TIC que se podem observar

noutras areas, como a das financas ou a das telecomunicagdes.”

Deste modo, indica o autor, devido a falta de maturidade no E-Health na Europa e também a
mudanca do paradigma para novos modelos centrados no cidaddo, o mercado de aplicagdes €
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bastante pequeno no que diz respeito a aplicagdes robustas e certificadas, passiveis de serem
integradas em sistemas de cariz mais abrangente. Nesta perspetiva deve referir-se que muitas
das aplicacOes e sistemas foram desenvolvidas sob variados contextos de regulamentacdo e

internamente, em cada pais e organizacao, havendo assim alguma fragmentacao no mercado.

Apesar de tudo, autores como Macedo & lsaias (2010) defendem que existem normas e
regulacOes suficientes e adequadas para desenvolver um sistema de informacgdo normalizado.
No seu trabalho A Framework Model for e-Health Services, os autores propdem um modelo
para desenvolvimento de uma plataforma normalizada, defendendo que a normalizacdo e a
integracdo de dados clinicos é uma questdo principal para promover a medicina baseada em
evidéncias, a investigagdo médica e a administracdo hospitalar. Os autores apontam como
barreiras os sistemas de informagcdo com arquiteturas inadequadas, as bases de dados

proprietarias e a falta de alinhamento no que respeita a terminologias e ontologias médicas.

Este modelo aborda a normalizagédo de metadados, recorrendo a um conjunto de regras 1SO,
baseando-se em HL7 (Health Level 7) e RIM (Reference Information Model), considerando
0s autores que a utilizacdo das regras ISO 13606 e ISO 21090, bem como de outras

relacionadas, € sem ddvida o caminho mais adequado para desenvolver a interoperabilidade.

No seu entender, devido ao uso de diversas terminologias e orientagdes pode ocorrer que um
registo de salde de uma pessoa seja s6 compreendido pelo seu autor, constituindo isto uma
barreira ao desenvolvimento de conhecimento cientifico, a partilha de informacédo e a queda
do risco clinico. Por outro lado, concluem que o alinhamento de ontologias é crucial para o

aumento da qualidade nos servicos de saude.

Assim, relativamente a ontologias clinicas, Macedo & Isaias (2011) abordam esta questdo no
seu trabalho A Methodology to Develop a Clinical Ontology for Healthcare Business, no qual
pretendem demonstrar que € possivel reconhecer padr@es de linguagem natural e identificar os

procedimentos clinicos como seriam escritos com uma linguagem normalizada.

No seu entender é possivel dizer que uma ontologia é uma representacdo do conhecimento e é
formada por uma colegé@o de conceitos que representam entidades da vida real e as relagdes
entre elas, sendo que podemos utilizar ontologias para representar o conhecimento e
concetualizar fatos da vida real. Segundo os autores as terminologias clinicas sdo colecfes de
conceitos associadas a regras e classificadores, sendo possivel dizer que a terminologia clinica
é uma ontologia. No entanto, h4 muitos dados clinicos importantes que ndo podem ser

interpretados por uma terminologia.
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Para Macedo & lIsaias (2011) existem muitas razGes pelas quais as ontologias sdo importantes
nos servicos de saude, dado que sdo uma forma estruturada para descrever fatos, processos e
entidades relevantes para o negdcio. Neste contexto, um dos principais aspetos no uso de
ontologias na area da salde é estabelecer um entendimento claro do historial do paciente,
sendo que com o historial do paciente é possivel construir o conhecimento e identificar as

melhores préaticas que conduzem aos melhores resultados.

Os autores focam também a questdo das técnicas de Data Mining e a extracdo de regras como
uma forma de construir ontologias, sendo que existem nos hospitais, embora parcialmente

utilizadas, muitas fontes de dados.

Por outro lado a utilizacéo de ontologias em registos médicos torna possivel atingir objetivos

tais como:

e Escrever registos compreensiveis com menos esforco e mais eficiéncia.

e Partilhar informagdes mais confidveis com outros profissionais e pessoas em geral.
e Evitar erros de dados.

e Melhorar a construcdo do conhecimento.

e Diminuir o risco clinico.

e Aprimorar o benchmarking clinico.

Assim, as ontologias podem levar a mais desenvolvimento de orientacdes médicas e melhorar

a qualidade dos processos e servicos de saude.
2.3.3 - Os profissionais de saude e as TI/SI

A utilizacdo de sistemas de informacdo no ambito da salde, como uma mais-valia, tem vindo
a promover varias mudancas nas unidades de saude, principalmente a atividade desenvolvida
pelos profissionais de salde, no ambito da prestacdo de cuidados e a forma como sdo
realizados. Assim, a relacdo dos profissionais de saude com as TI/SI é fulcral para retirar
destas 0 méaximo proveito possivel. Torna-se necessario 0 seu envolvimento e o seu
conhecimento destas ferramentas tecnolégicas sob pena de, se ndo o fizerem, a mudanca néo
ser eficiente e as expetativas de obter ganhos a varios niveis ndo se cumprirem. Reforgando
esta ideia LaClair & Rao (2002, citados por Teixeira & Rocha, 2009, p. 89), afirmam que “as
expetativas criadas por um processo de mudanca podem descer substancialmente pelo simples

fato dos utilizadores as ndo compreenderem ou apresentarem resisténcia ao projeto”.
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Neste &mbito, com a utilizagdo massiva de TI/SI em unidades de salde alterou-se também a
forma como se gere a informacdo, por parte dos profissionais de saude, e a forma como estes
olham para as tecnologias e sistemas de informacdo. Se tomarmos o exemplo de um médico, é
a informacéo que dispbe sobre um determinado paciente que Ihe vai permitir avaliar e decidir
no diagndstico e/ou tratamento, logo, atualmente, ele tem de lidar e ter a sua disposicdo
ferramentas tecnoldgicas que lhe permitam obter a informacgdo necesséria, sendo a sua boa
relacdo e entendimento com essas mesmas tecnologias fulcral para a boa prestacdo de

Servigos.

Neste contexto, no caso de Portugal, atualmente todos os centros de salde tém um sistema
informético, sendo que em 87% deles é utilizado o mesmo sistema. Por outro lado, num
inquérito promovido pela Comissao Europeia ao grau de utilizacdo das TIC entre os clinicos
gerais de varios paises europeus, concluiu-se que, em Portugal e em 2007, 88% dos médicos

de medicina geral e familiar j& utilizavam computador na sua pratica didria (Campos, 2011).

No que respeita a relacdo dos profissionais hospitalares com as TI/SI, constata-se que, em
Portugal, ao nivel dos hospitais puablicos, todos estdo informatizados, estando alguns a
avancar rapidamente para o no paper hospital existindo um programa comum a grande
maioria. 98,7% destes hospitais utilizam a Internet e mais de um quinto tém atividades de
telemedicina, destacando-se a teleradiologia e a teleconsulta (Campos, 2011).

Por outro lado, na relacdo dos médicos e enfermeiros com as TIC, no que respeita a outras
tecnologias e formas de comunicacdo mais comuns e menos especificas, existe mais contato
através dos telefones moveis institucionais, utilizando estes também o email para comunicar

entre si, dado que permite mais seguranca na passagem da informacao (Mendes, 2013).

Noutra perspetiva, as tecnologias também sdo utilizadas pelos profissionais de salde para
consulta de fontes e obtencdo de informacdo e conhecimento, sendo que na obtencdo de
informacdo, por parte dos profissionais de salde, estes utilizam fontes filtradas e crediveis
(Mendes, 2013).

Deste modo, a integracdo das TIC na salde € imparavel e sem retorno, sendo que, de acordo
com Mendes (2013), os enfermeiros s&o menos resistentes a integracdo, por oposicdo aos
médicos que se revelam mais resistentes. Ainda neste dmbito pode-se constatar que 0s
profissionais de salde mais novos sdo 0S que possuem mais competéncias na utilizacdo de

ferramentas tecnologicas.
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2.3.4 - O relacionamento e a comunicacao com o utente

Os sistemas de informacdo para a saldde sdo um ponto fundamental para solugbes que
promovam mais confianga e mais satisfagdo dos utentes dos servigos de saide, através de um
acompanhamento mais personalizado e da reducdo de erros de diagnodstico e medicacéo,
assumindo também, por outro lado, o papel de facilitadores de comunicacao e documentagédo

entre 0s varios servigos envolvidos.

Assim, o desenvolvimento de novos servicos de base tecnoldgica é fundamental para alargar o
acesso dos cidaddos ao sistema de salde, assegurando a sustentabilidade, a seguranca, a
efetividade e a qualidade dos cuidados, sendo que é do entendimento geral que as TIC sdo

promotoras das referidas vantagens (Pinho & Patricio, 2011).

Permitem desta forma melhorar o processo de comunicacdo entre o cidadé@o e o sistema de
salde, levando a uma evolucdo dos cuidados de saude e providenciando informacdo de
extrema qualidade, sendo, quando corretamente utilizados, a chave para a resolucdo de
questBes complexas. Deste modo, os sistemas de informacgdo para a saude, integrantes de
todos os envolvidos no processo de cuidados de saude, permitem mais eficiéncia e eficacia

nos servigos prestados, levando ao aumento do conhecimento estratégico nesta area.

Um dos melhores exemplos nas melhorias dos processos de comunicacdo com o utente dos
servicos de salde é o conceito online e todas as novas possibilidades de comunicacao que lhe
estdo associadas. Se por um lado os servicos eletrénicos e online para o cidaddo estavam
marcados mais pela possibilidade de consultar informagdo, atualmente assiste-se a tendéncia
para a contribuicdo do cidaddo e a sua possibilidade de, juntamente com os profissionais de
salde, criar informacdo e valor, através da chamada Web 2.0. A este respeito Nascimento
(2011) refere o conceito de “Saude 2.0” o qual, na sua opinido, concetualiza a relagdo entre 0s
sistemas de informacdo de salde e o desenvolvimento das redes sociais e dos servicos
coproduzidos. Assim, existem atualmente servigos online para marcacdo de consultas,
esclarecimentos de davidas, entre outros, sendo que a falta de confianca nos sistemas, por

parte dos utentes, é ainda a principal causa para a sua ndo utilizacdo (Fonseca, 2013).

Também existe a comunicacgéo direta entre o utente e o prestador de cuidados de saude, sendo
que, como explica Mendes (2013), a comunicacdo entre o médico e o utente, fora do contexto
institucional, depende da gravidade da doenga, sendo os emails uma alternativa ao telefone

dada a possibilidade de conter informacdo digital. Por outro lado, os enfermeiros néo
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costumam disponibilizar contato fora do institucional, embora possa haver algum contato por

email.

Desta forma, em termos de servicos e plataformas de comunicacdo com os utentes dos
servigos de salde, no caso Portugués, podemos referir como exemplo a CIC (Comissao para a
informatizacéo clinica), com a responsabilidade de delinear a orientagdo estratégica na area da
informatizacéo clinica do Servigo Nacional de Saude (SNS), competindo-lhe, em especial, a
implementacao de alguns projetos de ambito nacional, destacando-se a Plataforma de Dados
de Saude.

A PDS (Plataforma de dados de saide) é um servico web, desenvolvido também pelos
Servigos Partilhados do Ministério da Saude, no qual é disponibilizado um sistema central de
registos de utentes e partilha de informacdo clinica aos profissionais de saude, nos varios
locais do Servico Nacional de Saude, sendo que este acesso pode ser controlado e gerido pelo
préprio utente, nomeadamente através do Portal do Utente, no qual constam o registo pessoal,
autorizacdes, etc. Neste ambito, surgem também o Portal institucional, destinado a
organismos centrais de saude, o Portal profissional, destinado a profissionais do SNS e a nédo
profissionais, e também o Portal Internacional, para profissionais com acesso fora de

Portugal.

Existe assim a necessidade de interligar a multiplicidade de redes e sistemas locais, dado que

0 utente nao ¢ uma “Ilha”, pois viaja e a sua informagao deve estar disponivel (Rocha, 2013).

Numa outra perspetiva, no processo de relacionamento e comunica¢do do utente e com o
utente, também se pode colocar a questdo da identificacdo deste perante os servigos de saude,
sendo esta uma questdo bastante importante. Macedo & Isaias (2009), no seu trabalho Patient
Standardization Identification as a Healthcare Issue focam esta temaética defendendo que a
standardizacdo da identificacdo dos pacientes tem como objetivos evitar a perda de registos
clinicos, garantir a correta relacdo de cada entrada de dados com os registos apropriados ou
ter acesso ao historico de registos dos individuos, permitindo assim cuidados de saude
personalizados ou permitindo estudos epidemiolégicos.

Por outro lado, apontam como barreiras a manutencao da privacidade e da confidencialidade,
0 tempo meédio de vida levar a criagdo de mais dados do que aqueles que podem ser
facilmente armazenados, falta de padronizacdo de terminologias, complexidade dos dados
genéticos e evolucdo da ciéncia e a necessidade de desenvolver infraestruturas para

armazenamento de todos os dados.
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No referido trabalho os autores propdem, atraves da utilizacdo de tecnologias como HL7
(Health level seven), EDI (Electronic Data Interchange) e comunica¢Oes baseadas em
protocolos como SMTP (Simple mail transfer protocol) e HTTP (Hypertext protocol), um
modelo e arquitetura que permite a interconexdo entre sistemas heterogéneos, para que o
paciente possa ser identificado nos servigos de saude e que o seu registo clinico personalizado

esteja acessivel, assegurando assim uma medicina personalizada.

Em ultima analise, a normalizacdo da identificacdo do paciente traz beneficios a varios niveis,
nomeadamente a saude publica, a investigacdo e pesquisa e a construcdo do conhecimento nos

cuidados de saude.
2.3.5-As TIC e arelacao do Utente com a saude

As novas formas de comunicacao tém revolucionado a forma como os cidaddos podem aceder
a informacao e aos diferentes servicos de saude. Assim, a relacdo entre o utente dos sistemas
de saude e as Tecnologias de Informacdo e Comunicacdo é um dos aspetos fundamentais nos
novos métodos de comunica¢do no ambito da relacdo com a salde. Por outro lado, a
necessidade de encontrar solugdes de baixo custo para a manutengcdo da economia e da
qualidade de vida das sociedades é uma necessidade atual e emergente, a qual implica um
maior e melhor envolvimento dos cidaddos na gestdo da sua salde e bem-estar (F. Sousa et
al., 2011).

No caso de Portugal, e no setor publico, a questdo da relacdo do cidaddo com os diferentes
servicos de salde tem tido desenvolvimentos importantes, nomeadamente como nos diz
Pizarro (2011) o surgimento de sistemas nacionais e transversais para regular aspetos fulcrais
tais como o acesso do cidaddo aos servicos. Alguns dos exemplos referidos sdo a aplicacédo de
inscritos para cirurgia ou a aplicacdo de suporte a referenciacdo para as consultas de
especialidade hospitalar, contribuindo estes meios para a transparéncia e eficacia dos

processos.

Neste contexto, tal como defende Pizarro (2011) uma das condicBes para 0 sucesso € a
responsabilizacdo informada dos individuos, estimulando-se a acdo de cada um e
modificando-se a esséncia da relagcdo entre utentes e profissionais de salde. A esta questdo
estd também associada a questdo do refor¢o das chamadas plataformas 2.0 nas tecnologias de

informagdo e comunicacao aplicadas no &mbito da saude.

De fato, como refere Cunha (2011) um novo paradigma comeca a afirmar-se, tratando-se este

de obter o maior envolvimento do cidaddo na gestdo da sua saude, com base no potencial
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oferecido pelas ferramentas Web 2.0, sob a designacdo normalmente aceite de Saude 2.0.
Segundo o autor, é importante o grau de interatividade que se ganha e as inumeras
possibilidades de personalizagdo. Deste modo, este paradigma faz do cidaddo comum um ator

principal, como utilizador e como gestor da informacao que lhe diz respeito.

A este respeito das ferramentas Web 2.0 e da sua relagdo com a satde, um dos exemplos de
direcOes previstas é a criacdo de redes sociais para aqueles que deixam o mundo do trabalho,
no sentido de integrar o cidaddo nas atividades da comunidade e manter as pessoas ativas e
inseridas no seio comunitario (F. Sousa et al., 2011). Ainda neste contexto os autores referem
0 projeto SOCIABLE — Motivating platform for elderly networking, mental reinforcement
and social interaction que tem como objetivo a criacdo de uma plataforma para incentivar a
criacdo de comunidades virtuais de idosos para reforcar as capacidades mentais e motivar uma

maior interacdo social.

F. Sousa et al. (2011) focam também a questdo da Saude 2.0 quando referem estarmos num
novo padrdo de comportamento da sociedade, englobando ndo sé o desenvolvimento
tecnoldgico e o uso das TIC e todas as suas potencialidades, mas também o desenvolvimento
de uma nova forma de estar e de relacdo entre os intervenientes orientada para o cidadédo,
sendo que este deixou de ser um espetador e passou a ter um papel mais ativo na gestdo da
sua saude, com uma palavra a dizer e tendo também o papel de decisor. Para mais, o direito a
participar na tomada de decisdo sobre a saude individual e da sociedade em que se vive, é

parte integrante das novas politicas europeias de salde.

Assim, relativamente ao cidaddo como desenvolvedor de agdes sobre o seu estado de salde,
lakovidis (2011) refere o papel das TIC neste processo defendendo que estas podem
desempenhar um papel importante no acompanhamento personalizado dos cidadéos, no qual
as ferramentas para manutencdo da salde sao colocadas nas méos dos cidaddos. O autor refere
como exemplo a monitorizacdo continua dos sinais vitais, como a frequéncia cardiaca e
respiratdria, niveis de oxigénio no sangue, nas atividades regulares dos pacientes pode ser um
bom substituto para frequentes e dispendiosas consultas médicas. No entanto, refere ainda
lakovidis (2011), para que estes mecanismos tenham sucesso, os dados criados neste contexto
necessitam de ser interligados e integrados com os vérios sistemas de informacdo de salde
(Hospitais, cuidados de salde primarios, saude publica) e com a informagdo dos novos

sistemas de acompanhamento do cidadao.

51



Mestrado em Comércio Eletrénico e Internet

Neste contexto Sousa (2011) defende que comecam a ter divulgacdo crescente as aplicagdes
orientadas para uma utilizacdo pessoal, no entanto, deve ser dada particular atencdo a fatores
como a usabilidade e a utilidade, quer na apresentacdo de conteddos quer nas terminologias e
linguagem utilizadas e também nas funcionalidades disponibilizadas. Por outro lado, a
complexidade dos servigos, a confidencialidade, a seguranca da informagédo e a
personalizagdo séo alguns dos desafios que levam a necessidade de sistemas padronizados e
validados que passem para o cidaddo a capacidade de decidir com base na informacgédo que

tem sobre a sua saude (F. Sousa et al., 2011).

Por outro lado, importa referir a questdo da procura de informacdo sobre a sua condicéo
clinica, por parte dos pacientes, através das TIC, sendo que, por exemplo, 47% dos jovens
entre 0s 10 e os 15 anos buscam informacdes de salde na Internet (Campos, 2011). Como
refere Mendes (2013), também os médicos consideram a procura de informacdo, pelos
doentes, como uma tendéncia crescente, sendo que assumem que 0s Sites institucionais séo a
melhor forma de passar aos doentes informacao na Internet. Assim, se antes ndo havia partilha
de informacao entre o médico e o doente, agora o doente esta informado e os médicos tém de

lidar com esse fator (Mendes, 2013).

Com esta questdo entra também em cena a questdo dos perfis de utilizadores de TIC, e das
competéncias na utilizacdo destas ferramentas tecnoldgicas. Fonseca (2013) identifica quatro
tipos de perfil de utilizadores das TIC nesta area: Perfil de Info Exclusdo; Perfil de N&o
Relacdo (33%); Perfil de Relacdo Habitual (29,2%); Perfil de Relacdo diaria (15,5%), sendo

que este perfil é caraterizado por pessoas com mais capacidades financeiras e mais jovens.

No entanto, apesar de outras fontes de saber e comunica¢do em massa terem peso na relacéo
do utente com a salde, nomeadamente, como ja vimos anteriormente, através das redes
sociais virtuais para a saude, procurando sobre conhecimentos gerais e especializados, isso
ndo significa um doente mais autdbnomo, sendo que a Internet ndo tem um papel predominante

na relacdo médico/doente (Fonseca, 2013).

Desta forma, o cidaddo tem cada vez mais a necessidade de que Ihe seja oferecida informacéo
e dada a oportunidade de gerir a sua saude, de tomar decisbes sobre esta e sobre outras
questbes que o afetem. Capacitar e perceber os pontos de vista do cidaddo deve ser um aspeto
central nos cuidados de saude, sendo as suas preferéncias tidas em consideragdo, pois
atualmente a maioria dos cidaddos querem ser envolvidos na discussdo, concordancia e

prestacdo de cuidados de saude (F. Sousa et al., 2011).

52



Redes sociais com base em dados provenientes de sistemas de informacao para a satde

Por fim, como defende Cunha (2011, p. 301) “a evolugdo para patamares em que o cidadao
seja 0 centro do sistema e 0 gestor da sua salde constitui, conjuntamente com opcdes que
privilegiem a prevencdo, em detrimento da prestacao, sentido do caminho a percorrer, sO

possivel com o suporte das adequadas ferramentas TIC .

Enquadra-se aqui também, relativamente as TIC, os objetivos principais da Saude 2.0, que
passam por melhorar os cuidados de salde, aumentar a seguranca do doente e facilitar o

aumento de poder do cidad&@o na gestao da sua saude e bem-estar.
2.3.6 - Electronic Health Records

A melhoria da qualidade dos servicos de salde, em todos os seus aspetos, e a reducdo de
desperdicios de recursos é atualmente um dos objetivos centrais nas reformas dos sistemas de
salde. Neste contexto, a implementacdo de sistemas de informagdo como os Electronic
Health Records (RSE - Registo de Saude Eletronico) € vista como uma das ferramentas mais
valiosas quer para melhorar os servicos de saude quer para a reducdo de desperdicios.

Vejamos entdo algumas defini¢fes deste conceito, dadas por alguns autores.

Segundo Lueiro-Astray et al. (2009) o Electronic Health Record é uma versao eletronica do
historial clinico do paciente, mantido por médicos e hospitais, sendo os dados do registo de

salde eletronico controlados por e para uso dos provedores de servicos médicos.

Também Campos (2011, p. 245) se refere ao RSE como sendo um “servi¢o informatico, de
ambito regional ou nacional, que retne a informacédo de salde essencial de cada cidaddo, ao
longo do seu ciclo vital, tornando-a acessivel de forma segura, sempre e onde seja

necessaria”.

De forma mais desenvolvida Sousa (2011, p. 257) define o registo de satde eletrénico como
“um sistema agregador de informacao relativa aos antecedentes e ao estado de saude atual,
fisico e mental, de cada cidaddo, num formato suscetivel de processamento informatizado,
armazenado e transmitido de forma segura, e acessivel por mdltiplos utilizadores
independentemente do momento ou local de acesso, desde que devidamente autorizados. A
sua finalidade priméaria € o suporte a cuidados de salde integrados, com continuidade,

eficientes e com qualidade”.

E assim um sistema, por natureza, eminentemente complexo, dada a quantidade e variedade
dos interessados e participantes na sua construgéo e fruicdo, na multiplicidade de utilidades
que para ele se podem imaginar e nas suas dificuldades de integrar num todo coerente e

compreensivel a informacéo de saude, hoje dispersa, de cada cidaddo (M. A. de Sousa, 2011).
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Apos estas definicdes de RSE pode concluir-se que é natural que surjam diversas perspetivas
sobre a sua natureza e diferentes abordagens relativamente a sua construcéo e utilizagdo. No
entanto, como defende Sousa (2011) o RSE surge no ponto de encontro entre o cidadé&o,

enquanto cliente/utente dos servigos de saude e o profissional de salde que presta 0s servicos.

Em termos de vantagens e beneficios esperados com a implementacdo e utilizacdo dos
registos de saude eletronicos, estas podem ser baseadas no fato de ser possivel aceder, a partir
de qualquer lugar e a qualquer hora, a informac6es relevantes da salde de cada paciente,
incluindo diagnosticos, medicamentos, alergias, vacinas, procedimentos realizados e exames,

bem como outras informacdes resultantes de contatos do paciente com as unidades de saude.

Campos (2011) refere, sobre os possiveis beneficios e as possibilidades resultantes da
utilizacdo do RSE, que este € o inicio de um caminho e ndo um ponto de chegada, indicando
como algumas das hipoteses no futuro a possibilidade de apoiar auto-cuidados de acordo com
os perfis especificos de doentes, a possibilidade de promover o0 empowerment dos doentes na
gestdo da sua salde, ou estes poderem escrever previamente, na area do seu registo pessoal, as

suas queixas, antes de cada episddio de contato com o sistema de salde.

Como principais vantagens, para 0s varios intervenientes, resultantes da implementacao

destes sistemas Campos (2011, p. 248) refere que:

v Para as entidades prestadoras de cuidados de salde estes sistemas aumentam a segurancga dos
doentes, melhoram a efetividade dos cuidados, a eficiéncia e a produtividade, reduzem a
repeticdo desnecessaria de exames, permitem uma integracdo mais efetiva dos recursos
humanos, reduzem tempos de espera, melhoram a compliance com as normas de orientacdo
clinicas, melhoram as préaticas prescritivas, reduzem os stocks e a despesa em farmacos,
permitem uma contabilidade mais rigorosa e uma gestdo baseada em evidéncia.

v Os cidadéos beneficiam da diminuicdo dos riscos, de uma melhor continuidade de cuidados e
poupam tempo e dinheiro em exames desnecessarios.

v Os prestadores de cuidados de salde ficam recompensados por prestarem cuidados com mais
gualidade, de forma mais efetiva e eficiente, ttm melhor funcionamento como equipas
multidisciplinares e tém um melhor aproveitamento do seu tempo.

v Os pagadores tém menos despesas administrativas, menos custos em exames desnecessarios e

um cumprimento mais cabal de politicas de satde.

O RSE tem assim um papel fundamental no sentido em que a mobilidade do cidaddo no
acesso aos cuidados de saude, a diferentes niveis, tais como primarios, diferenciados ou

continuados, obriga a partilha de informacéo entre os diferentes prestadores de cuidados,
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sejam publicos, privados ou de solidariedade social, sendo neste contexto que o RSE mais se
podera evidenciar permitindo ao cidadao recorrer a qualquer entidade do sistema de saude e
tendo a garantia de que o profissional terd acesso a toda a informacdo necessaria para a

prestacdo de cuidados de qualidade e com seguranca (M. A. de Sousa, 2011).

Numa outra perspetiva, toda a informacdo associada ao RSE pode também ter outras
utilizacOes, para além da pura prestacdo de cuidados de salde. Sousa (2011) refere, em termos
de uso do RSE, o uso primario, que se refere ao tratamento da informacdo no ambito
exclusivo da prestacdo de cuidados, e 0 uso secundario, que inclui outros fins como a anélise

de dados de satde publica, a investigagdo e a formagdo em saude.

Ap6s o que ja foi exposto sobre o RSE, surge entdo a questdo: “que informacao deve constar
do RSE de cada cidaddo?”. De uma forma abrangente Sousa (2011) refere que devem fazer

parte todos 0s registos que existem no sistema de salde referentes a um cidadao.

Os Registos de Salde Eletrénicos podem ter na sua concecdo, implementacdo e gestdo
diferentes modelos e arquiteturas. Sousa (2011, p. 262) indica trés modelos, sendo eles:

= Modelo centralizado — a informacdo é recolhida em sistemas locais mas é armazenada num
repositorio central, onde pode posteriormente ser pesquisada e consultada;

= Modelo descentralizado/federado — a informacdo é registada e armazenada localmente sob
o controlo da entidade que a produziu; um servico central de catalogacédo referencia os locais
onde existe informagdo para um dado cidaddo, permitindo reconstituir o registo total, pela
agregacdo das partes, quando a informag&o é consultada;

= Modelo Hibrido — é um cruzamento dos modelos anteriores, havendo apenas um conjunto
minimo de dados de salde que é armazenado centralmente e um servico de referencia¢do dos

locais onde repositorios descentralizados conservam informacéo detalhada;

No caso de Portugal, a iniciativa da criagdo do RSE surgiu em 2009, por decisdo do
Ministério da Saude, embora ja& em 2007 tivesse sido proposta no ambito do Plano de
Transformacdo dos Sistemas de Informacdo Integrados da satude (Campos, 2011). Assim, a
importancia deste tema foi assumida no despacho n° 10864/2009, de 20 de Marco, tendo-se
constituido um grupo de trabalho multiprofissional, onde se reuniram representantes do setor

publico e privado, ordens profissionais e regifes autonomas.

No entender de Pizarro (2011) o registo de saude eletrénico é um elemento fundamental,

valendo por si proprio e pelo servigco que presta as pessoas e a administragédo, tendo também
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um valor instrumental, ou seja, a aproximacgdo dos diversos intervenientes no sistema e a

criacdo de uma rede de referéncia de forma a promover mais progresso.

Deste modo, por um lado este carater fundamental pode também ser confirmado pelas
politicas nacionais de salde, as quais assentam na base de que o RSE é o grande desafio no
que respeita aos sistemas de informac&o na salide em Portugal, tendo ganho o reconhecimento
de que é a mais importante das componentes de carater nacional e transversal que o estado
deve assegurar (Nascimento, 2011). Por outro, o RSE “permite estabelecer pontes entre
setores, como o publico e o privado da area da saude, cuidados primarios, hospitais e cuidados
continuados, entre universidades, instituicbes prestadoras de cuidados, empresas TIC,
farmécias, laboratérios de anélises e de imagiologia, entre médicos, enfermeiros,
farmacéuticos, assistentes sociais, dietistas, gestores, técnicos de informdtica e cidaddos”

(Campos, 2011, p. 247).

Por outro lado, o RSE pode ser em Portugal um projeto estruturante no sentido em que
inverte, no que respeita a integracdo, um processo que se tem caraterizado pela fragmentacdo
e isolamento, com reduzido grau de interoperabilidade e certificacdo (Campos, 2011). Sobre
esta tematica, de acordo com Sousa (2011), tendo em consideracdo as premissas de
mobilidade dos cidaddos, o RSE devera, numa primeira fase, tentar assegurar a partilha de
informacdo relevante para a prestacao de cuidados a nivel nacional, tendo também, por outro
lado, de ter a preocupacdo de garantir 0s mecanismos que suportem partilhas de informacéo a

nivel internacional, numa futura integracdo numa rede europeia.

Nascimento (2011) considera que o RSE é um projeto complexo que tem, no entanto, um
objetivo facil de explicar, ou seja, pretende-se a criacdo de um repositorio de informacdo de
salide para todos os cidaddos, constando nele os dados de satde mais relevantes, ou por outro
lado a indicacdo de onde estdo esses dados. No entanto, de acordo com 0 mesmo autor, por
um lado o RSE, dada a sua natureza de repositorio, ndo cria informacéo, antes recolhendo-a,
armazenando-a e disponibilizando-a aos sistemas informaticos que suportam a prestacdo de
cuidados de salde, e por outro a sua complexidade resulta deste seu papel central e integrador

de diversas dimensoes.

Estas dimensdes a considerar e integrar ndo sdo no entanto sO tecnoldgicas, apontando

Nascimento (2011, p. 32) os seguintes dominios a desenvolver no RSE nacional:

v Arquitetura tecnoldgica e funcional;

v" Modelo de informacéo;
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v" Terminologias e ontologias;
v’ Seguranga, privacidade, ética e aspetos legais;
v' Gestdo da mudanca;

Assim, Nascimento (2011) considera como aspetos fundamentais no desenvolvimento do

RSE nacional:

v" O seu carater inclusivo, com a participacdo de representantes dos principais atores no sistema
de saude;

v' A sua definicdo como programa fundamentalmente de salde e ndo como um programa
tecnolégico;

v' O seu ambito abrangente, com diversas frentes e grupos de trabalho;

v" O seu efeito catalisador de desenvolvimento, tornando mais urgente a tomada de decisdo em
areas como as infraestruturas, a interoperabilidade ou novas solugdes informaticas;

v' O seu efeito mobilizador, contribuindo para a criagdo de um ambiente favoravel ao seu

desenvolvimento.

No entanto também existem condicionantes a implementagdo do RSE em Portugal. De acordo
com Campos (2011, p. 250) pode referir-se nesta matéria, “em primeiro lugar o compromisso
e 0 empenhamento dos decisores politicos, particularmente a constancia da identificacdo do
projeto como uma prioridade ao longo dos diferentes ciclos politicos, o que implica garantir a
manutengéo do investimento financeiro, em recursos humanos e em tecnologia. Em segundo
lugar a énfase deve ser posta na melhoria dos cuidados de satde e ndo nos potenciais ganhos
econdmicos”. O autor considera também que ndo ha uma estratégia Unica, existindo variaveis

regionais e nacionais que devem modelar as solu¢fes encontradas.

Por outro lado é também importante o contexto Europeu. Relativamente a esta matéria ja em
2008 a Comissdo Europeia fez uma recomendacdo sobre a interoperabilidade dos registos de
salde eletronicos como uma prioridade dos estados membros, pois a ligacdo entre os varios
sistemas e servicos é uma condicdo base para a prestacdo de bons cuidados de salde a todos

os cidaddos que circulam no espago europeu.

No entanto de forma a permitir a partilha de dados clinicos a nivel transfronteirico e aumentar
a possibilidade de utilizagdo dos servicos é indispensavel criar mecanismos de seguranca e
fiabilidade que permitam a interoperabilidade entre os sistemas e servigos, quer seja a nivel
nacional ou regional, quer seja no dominio técnico, legal ou semantico, bem como critérios de
qualidade de desempenho que sejam, ao mesmo tempo, garantes e estimuladores da confianga

dos utentes e dos profissionais de salde, na utilizagdo desses sistemas (Graca et al., 2011).
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Também Pereira (2011, p. 127) se refere a questdo da interoperabilidade no sentido em que
“ndo se trata apenas de movimentar os dados de modo contextualizado, mas também faze-lo
com seguranca, qualidade de servico e permitindo uma experiéncia de utilizacdo na
apresentacdo e atuacdo ou navegacdo sobre os dados apresentados, uniforme, evitando ao
utilizador confrontar-se, no decurso da realizacdo de uma operacéo clinica ou administrativa,
com varios interfaces aplicativos distintos”. No entanto, refere 0 mesmo autor, a realidade dos
nossos sistemas ndo é na sua maioria assim, pois ndo raramente o profissional de salde tem
de se deslocar por varias aplicacdes que transmitem dados entre si, com interfaces diferentes,
obrigando muitas vezes, num mesmo processo, a apresentacdo repetida de credenciais
aplicativas. Reforgando esta questdo Sousa (2011) indica que a realidade é variada em termos
de sistemas de informacdo, havendo ainda a coexisténcia de registos em papel e a utilizacdo
de aplicacdes informaticas heterogéneas, com baixa integracdo entre sistemas, inclusive

dentro da mesma instituicéo.

A interoperabilidade é assim um fator chave, e embora ndo se pretenda que o RSE fique
condicionado a interoperabilidade entre todos os sistemas de informacdo, o0 RSE ¢
basicamente um programa de interoperabilidade e é deste desenvolvimento que se obtém os

ganhos mais significativos (Campos, 2011).

Sobre o desenvolvimento da interoperabilidade e a obtencdo de ganhos significativos, Sousa
(2011) refere que um dos desafios mas relevantes que surgem no caminho do
desenvolvimento do RSE ¢ a interoperabilidade semantica, a qual tem como objetivo Gltimo,
o0 de ao transmitir informacOes de salde entre diferentes sistemas e utilizadores se conseguir
manter o significado clinico original, pretendido pelo autor da informagdo, mantendo também
atributos da informacéo, tais como o nivel de confidencialidade e acesso definidos pelo

profissional e pelo utente.

Assim, relativamente a esta questdo, a semantica esta ligada a forma como os dados estdo
estruturados e como representam conceitos, sendo que para diferentes sistemas entenderem o
que comunicam entre si, a definicdo de conceitos teré de ser partilhada e acordada entre todos
(M. A. de Sousa, 2011). Isto leva a que a informagdo deva ser expressa por meios de
vocabulério controlado, utilizando terminologias e codifica¢cbes adequadas ao dominio do
conhecimento, impondo-se uma juncgédo de esforgos de diversas entidades competentes para a

definicdo de sistemas terminologicos e de classificacdo nos dominios da informacéo da salde.
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No ambito do desenvolvimento do RSE em Portugal também se coloca a questdo sobre que
informacdo deve constar do RSE nacional de cada cidaddo. Sousa (2011) defende que o RSE
ndo deve ser uma réplica de todas as informacGes que existem nos sistemas locais das
unidades de saude, pois isso levaria a um sistema de dimensdes gigantescas, de dificil
implementacédo e gestdo, para além de ter custos bastante elevados. Assim, de acordo com as
indicacdes do GTRSE (Grupo de Trabalho para o Registo de Saude Eletronico) em Portugal,
referidas por Sousa (2011), foram identificadas estruturas de informacéo que deveriam surgir

na visdo sumaria do registo de saude de cada cidadéo, sendo elas:

e ldentificacdo e dados demograficos;

o Alertas (alergias, reacdes adversas, outras);

e Problemas e diagnosticos;

e Medicacao;

e Procedimentos e intervengdes;

e Vacinacao;

e Andlises e exames;

e Episddios;
A mesma entidade, 0 GTRSE, prop6s um modelo de referéncia para a arquitetura do RSE
nacional, seguindo uma filosofia de federagdo de sistemas distribuidos, com um nucleo
central de informac&o minima, sendo o referido modelo classificado de modelo hibrido (M. A.
de Sousa, 2011).

Assim, de acordo com Sousa (2011, p. 263) o modelo Portugués considera uma subdivisdo e

enquadramento dos sistemas e repositérios de informacdo em trés niveis:
N1 - Tronco comum

Neste nucleo de funcionalidades esta inserido um suporte a um repositério central
contendo o sumario estruturado de informacdo de salde de cada cidaddo. Considera-se
também neste nivel a existéncia de uma funcionalidade de catalogacdo e ligacdo aos
contetdos distribuidos no nivel 2, permitindo a estruturacdo do histérico de saude de cada
cidaddo e os registos mais detalhados decorrentes dos episodios de contato com

prestadores de servicos de saude.
N2 — Nivel de partilha

Este nivel assume um carater distribuido, abrangendo servicos que visam a partilha

controlada dos registos e documentos normalizados associados aos eventos e episodios de
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contato que compde a historia de salde de cada cidaddo. Neste nivel os sistemas estardo na
esfera de gestdo de diferentes entidades, podendo ser disponibilizados por instituicGes
governamentais de carater central ou regional e pelas entidades prestadoras de cuidados,

publicas ou privadas.

A informacdo é publicada neste nivel pelos proprios produtores, a partir dos sistemas do
nivel 3. Isto €, o nivel 2 é uma camada intermédia entre o nGcleo central, N1, e os sistemas
de apoio a prestacdo de cuidados do nivel 3. Assim, através de normas de estruturacéo e
codificacdo estabelecidas, é possivel criar um sistema homogéneo de partilha de

informac&o, tendo como base sistemas heterogéneos, no nivel 3.
N3 — Nivel especifico

Neste nivel estdo os sistemas operacionais utilizados pelos profissionais de salde na sua
atividade diaria e nos diversos contextos das entidades prestadoras de cuidados. E assim
importante que as ferramentas colocadas a disposicao dos profissionais ndo requeiram quer
um grande esforco de aprendizagem quer uma carga de trabalho adicional. O modelo
estabelece que os sistemas de nivel 3 existentes numa entidade ndo sdo acessiveis nem
acedem diretamente a sistemas de outras entidades, preservando-se deste modo 0s
contextos de seguranca. Por outro lado, este principio ndo se aplica aos sistemas internos

de cada entidade, cuja interoperabilidade deve ser assegurada e promovida.

Assim, esta separacdo dos sistemas do N3 permite as instituicbes a escolha dos seus
préprios sistemas internos, induzindo no entanto a ado¢do de normas necessarias ao nivel
de interfaces. Por outro lado devem também ser considerados neste nivel os sistemas que o
préprio cidaddo utiliza para registar, consultar e gerir 0s seus dados pessoais relativos a sua

salde.

Desta forma, tal como refere Sousa (2011) os fluxos de informacdo entre os diferentes niveis
deverdo ter lugar através de trocas de mensagens utilizando interfaces, formatos e contetdos
normalizados, obedecendo a regras que assegurem a preservacdo da integridade e da
confidencialidade da informacdo. Por outro lado, a consulta de informacdo ira recorrer a

servicos do nivel superior para localizar, agregar e apresentar a informacgéo pretendida.

Este modelo considera entdo uma forma de governo que prevé dominios de autoridade
distintos, para distintos conjuntos de informacéo e recursos, cooperando entre si, de acordo
com regras comummente estabelecidas e contratadas, constituindo uma rede de confianga. A

adesdo a esta rede e o cumprimento destas regras devera ser sujeito a um modelo de
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contratualizagdo e a verificagdo, certificacdo e vigilancia de uma autoridade central (M. A. de

Sousa, 2011).

Neste contexto, refere também Sousa (2011, p. 265) que deve ser considerada a necessidade

de um conjunto de componentes funcionais, a saber:

O

Persisténcia e Comunicagéo de Informacéo

Referenciacdo e localizagdo das fontes de informacdo onde se podem encontrar
registos de salde;

Localizacdo, selecdo, agregacdo e apresentacdo de informacgdo de acordo com regras
associadas ao perfil de utilizador (profissional de salde, cidadao);

Partilha de documentos eletrénicos normalizados, suportando a sua publicacdo e o
registo de metadados de catalogag&o, para posterior pesquisa e recuperacao;
“Anonimizacdo” dos registos através da separagdo dos dados de satde dos dados
demogréficos (e a funcionalidade inversa de reconstituicdo dos registos);
Comunicagdo entre os sistemas dos diferentes niveis através de mensagens com

formato e conteido definido (normalizado);

Identificacdo de Atores

o ldentificacdo inequivoca dos utentes, permitindo a sua associacao correta aos registos
existentes;
o ldentificagdo inequivoca dos profissionais de saude e dos locais (entidades prestadoras
e estabelecimentos) onde os cuidados estdo a ser prestados;
e Semantica
o Gestdo de terminologias e sistemas de classificacdo usados no contexto do RSE,
incluindo catalogos de valores, regras de mapeamento e conversdo, entre outras;
e Seguranca
o Autenticacdo dos utilizadores perante o sistema e associacdo automatica de direitos e
restricdes de acordo com o perfil de utilizador e contexto de acesso;
o Controlo de acesso a cada objeto do RSE (servigos, recursos, dados, ...) de acordo
com a identidade do agente e do perfil e contexto de acesso;
o Gestdo de consentimentos concedidos pelo cidaddo relativos a atualizagdo ou
visualizagdo (total ou parcial) do seu registo de satde, incluindo autorizagdes pontuais
(limitadas no tempo) para operacOes especificas;
e Auditoria
o Registos, para auditoria, de todas as operagdes de acesso, de consulta, de insercao e de

modificag&o de informagdo no sistema;
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Segundo Sousa (2011) esta abordagem permite uma implementacdo do RSE incremental e
flexivel, no curto e no longo prazo, ajustando-se na perfeicdo a natureza de um sistema
complexo, evolutivo e em permanente inovacdo como o do RSE. Defende entdo o autor que o
RSE ndo deve ser visto unicamente como mais uma aplicacdo informatica, mas antes
entendido no contexto de um vasto ecossistema de informacéo e servigos, no cenario dos
sistemas de informacdo em salde. Por outro lado deve também ser considerada a necessidade
de ligacGes internacionais, onde se integre 0 RSE nacional numa rede europeia de servicos de

saude.

Assim, depois do exposto sobre o contexto do RSE em Portugal, também importa referir as

metas e 0s impactos pretendidos com o RSE, tais como os referidos por Sousa (2011, p. 268):

v Proporcionar um servi¢o centrado no cidaddo, suportando a sua mobilidade no acesso aos
cuidados e proporcionando-lhe informacao adequada para gerir a sua saude;

v" Facilitar aos profissionais 0 acesso a informacgdo de qualidade no momento e no ponto de
prestacdo de cuidados, assegurando o fluxo e a partilha de informagéo entre prestadores,
permitindo a continuidade dos cuidados;

v Facilitar a comunicacdo entre os profissionais de salde e os cidaddos que recorrem aos
servicos de salde;

v Garantir, em qualquer circunstancia, a seguranca da informacé&o e a privacidade dos cidadaos;

v Contribuir para a qualidade no ambito da salde publica, da investigacdo, da formacao e da

gestdo do sistema de saude;

Por fim, relativamente ao caso de Portugal, como conclui Sousa (2011), a implementacédo do
RSE serd certamente um processo longo e complexo até se conseguir abrangéncia e
beneficios, no entanto Portugal tem um panorama de informatizacdo nas unidades prestadoras
de cuidados com cobertura elevada e indice de utilizacao significativo, o que juntamente com
0 conhecimento que vai sendo adquirido vai permitir produzir no curto e médio prazo

resultados e beneficios reais.

N&o menos importante € também o processo da gestdo da mudanca, o qual envolve toda a
sociedade, sendo que a implantacdo do RSE ndo pode ser feita sem a visdo e participacao

ativa dos principais interessados, os profissionais de satide e os cidad&os.
2.3.7 - Personal Health Record

A centralizacdo dos cuidados de salde no cidadao, juntamente com as novas tecnologias,
deve possibilitar a interacdo do cidaddo com o sistema, ndo s6 consumindo mas também

produzindo informagéo.
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De forma a garantir a sustentabilidade dos sistemas e dos recursos é imperativo tornar o
cidaddo responsavel pela sua saude e elemento ativo na promog¢do do seu bem-estar fisico e
psiquico, caminhando-se para uma realidade de “satide com o cidaddo”, num sentido de
cocriacdo de valor onde o cidaddo contribui para o sistema, atuando preventivamente,
fornecendo informacgéo, cumprindo indicacOes terapéuticas ou evitando a utilizacdo abusiva

dos recursos, garantindo mais beneficios para si e para o sistema (Pinho & Patricio, 2011).

Surge entdo a questdo dos Personal Health Records (Registo Pessoal de Saude). No relatério
Connecting Americans to Their Healthcare, da Fundacdo Markle (2004) encontramos,
segundo os autores, a definicdo ideal para o Personal Health Record, como sendo um
conjunto de ferramentas baseadas na Internet que permite que as pessoas acedam e facam a
gestdo da sua informacao de saude, ao longo da vida, e a tornem disponivel para aqueles que

dela necessitam, de forma autorizada, num ambiente privado, seguro e confidencial.

Nesta perspetiva 0 PHR oferece uma visao integrada e abrangente de informacGes de salde,
incluindo informagdes geradas pelo utilizador, como sintomas e uso de medicamentos e
informacBes de medicos, como diagnosticos e resultados de exames e informacBes de
farmacias e seguros. O relatorio continua referindo que as pessoas acedem aos seus PHRS
através da Internet, utilizando controlos de privacidade e seguranca, a qualquer momento e em
qualquer localizagdo. Os membros da familia, os médicos e enfermeiros podem ver partes de
um PHR quando necessario e obter informacdes vitais. Os utilizadores podem assim enviar
emails para os médicos, informacdes para especialistas, receber resultados de exames ou
aceder online a ferramentas de auto ajuda, estando assim ligados ao enorme potencial dos
cuidados de satde modernos, tendo assim controlo sobre as proprias informagdes.

Embora em alguma literatura o termo Personal Health Record se confunda com o termo
Electronic Health Records, Lueiro-Astray et al. (2009) considera que existe diferenca entre
eles, na medida em que este Ultimo é um historial clinico mantido por servigos de salde e
hospitais, enquanto o primeiro tem também a intervencdo e administracdo do préprio

utilizador/paciente.

Assim, também Alawneh, Sheikh, & Kanaan (2011), na sua abordagem a este tema,
consideram que a melhoria dos sistemas de gestdo clinica, incluindo o registo pessoal de
salde e os cuidados de saude, é considerada como uma das atividades mais comuns com o

uso de Tecnologias de Informagéo, dado que o0s registos pessoais de salde tém o potencial de
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ajudar as pessoas a assumir um papel mais ativo na sua saude, permitindo-lhes o acesso e

gestdo de informacgOes pessoais de saude e compartilha-las com quem precisa.

Numa perspetiva tecnologica, o0 PHR pode ser analisado e classificado quanto a forma como o
paciente guarda e acede aos dados. O relatério Connecting Americans to Their Healthcare
considera que existem diversas formas de o fazer, sendo elas Desktop Based, onde os
pacientes podem guardar a informag&o localmente nos seus computadores; Web Based, onde
0s pacientes acedem a um servidor atraves de uma autenticacdo, ndo necessitando de instalar
softwares especificos e podendo incluir partilha de informacao peer-to-peer ou telemedicina.
Dispositivos portateis, nos quais os pacientes podem guardar informagdes em smart cards ou

pen’s USB que depois ligam a outros dispositivos.

Também Alawneh et al. (2011) consideram que os produtos de PHR desenvolvidos podem ser
também classificados de acordo com a sua portabilidade, sendo que muitos deles sdo
projetados como standalone, acessiveis na Internet ou atraves de drives USB. Apresentam
entdo um modelo para um PHR portétil de facil acesso, utilizando tecnologias de
comunicacdes integradas através de SMS e servicos de Internet, nos quais 0s registos de um

paciente estdo alojados na Internet, sendo acessiveis a partir de qualquer local.

Consideram os autores que existem entdo varios tipos de informagdes de extrema importancia

quando se fala de informacdes relativas a um registo de satde de um paciente, sendo elas:

e Informacéo pessoal — Informacdes de nome, morada, idade, etc., de forma a permitir a

identificacdo univoca do paciente.

e Historial do paciente — Esta informacdo € necessaria ao médico que pode querer saber

a histéria do paciente e os dados recentes de sinais vitais. Neste caso sdo tidos em
conta, incluindo a base genética do paciente, os procedimentos de diagndstico e
terapia realizados.

e Servicos de saude e sistemas de apoio — Aqui sdo consideradas informagfes como

sistema de faturacdo, companhia de seguros, médico assistente, relativas ao paciente.

e Prestadores de servicos de Saude - Este tipo de informacdo pode ser especialmente (til

para fins legais, administrativos e judiciais, para controlar o processo de medicacao
tendo em conta o fator de responsabilidade. Normalmente, os prestadores de servigos
de saude séo unidades hospitalares, administracdo, equipa de enfermagem, médicos e

outro pessoal que esta incluido no processo de medicacao.
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Desta forma, um PHR geralmente inclui dados recolhidos a partir de duas fontes, o paciente e
os profissionais e servigos de salde e servigos de suporte (Connecting Americans to Their
Healthcare, Fundacdo Markle, 2004), tais como prestadores de cuidados de saude, farmécias,
companhias de seguro e dados do paciente, fornecendo informacdes resumidas sobre este. De

forma mais especifica deve incluir, de acordo com Alawneh et al. (2011), informagdes sobre:

e MedicacOes
e Alergias
e Vacinacdes
e Doencas

e Resultados de exames de laboratério

e Cirurgias e outros procedimentos

O grupo de trabalho do relatério Connecting Americans to Their Healthcare da fundacao
Markle (2004) defende também a inclusdo de mais alguns tépicos como historial clinico de
familiares, terapéuticas alternativas, sumarios de interacBes com os profissionais de salde,
informacdes sobre crengas religiosas do paciente ou um campo de texto livre que permita ao
paciente escrever informacdes que considera importante que o médico saiba. Para além do ja
referido, alguns modelos de PHR incorporam algum contetido opcional como ligacfes para
guias, informacdes de auto ajuda, notas e informacdes de médicos ou informacbes sobre

interacOes de medicamentos.

Segundo este relatorio existem entdo alguns atributos essenciais que um PHR deve ter, tais

como:

1. Cada pessoa controla o seu préprio PHR, decidindo sobre que partes podem ser
acedidas, por quem e por quanto tempo.

O PHR contém informac@es ao longo do tempo de vida do paciente.

O PHR contém informacGes de todos os prestadores de servicos de saude.

O PHR é acessivel de qualquer local e a qualquer hora.

O PHR é privado e seguro.

© a0k~ w N

O PHR ¢ transparente. Cada paciente pode ver quem inseriu cada pedaco de
informacéo, onde foi transferida e quem a viu.
7. Permite uma facil troca de informacgdo com outros sistemas de informacéo de saude e

entre outros profissionais de saude.
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No entanto, o0 mesmo grupo de trabalho reconhece que devido a diversas limitagdes praticas é
dificil que um PHR consiga ter todos os atributos referidos. A este respeito consideram que 0s
pontos 1, 4, 5 e 6 devem estar especialmente presentes. Os pontos 2 e 3 sdo particularmente
ilusorios devido a natureza fragmentada das informacdes e a falta de standards e incentivos
para as partilhar eletronicamente. O ponto 7 é atingido por uma pequena parte de registos de
pacientes, sendo que esta mais associado a dados dentro de uma institui¢do ou servigo.

Neste contexto 0 PHR reveste-se de bastante importancia, na medida em que sdo importantes
para 0s pacientes, para os profissionais de saude e para a forma como sdo realizados 0s
procedimentos clinicos. Além disso, informagdes basicas de salde, tais como dados
demograficos, informacgdes sobre seguros de salde, listas de condi¢Bes, medicamentos e
alergias, no contexto de um PHR tém um papel principal em medidas de diagnostico e

terapias.
Alawneh et al. (2011) consideram como principais pontos a destacar num PHR:

- O PHR representa 0 empowerment do paciente. Possibilita que os pacientes verifiqguem as
suas informacdes, controlem os seus proprios dados de satde (especialmente Util na gestao de
doencas crdnicas). Por outro lado os PHR também podem fornecer lembretes para servicos de

manutenc¢do da salde.

- O PHR melhora o relacionamento entre médico e paciente. Melhora a comunicagdo entre
pacientes e médicos, permitindo a documentacéo de interacdes e a transmissao de explicaces

oportunas de resultados de exames.

- Aumento da seguranca do paciente. O PHR da alertas e ajuda a identificar procedimentos e
servicos, obtendo resultados importantes para os pacientes rapidamente, dando também aos

pacientes 0 acesso oportuno aos planos de salde atualizados.

- Melhoria da qualidade do atendimento. Permitem um continuo atendimento integral, com

uma melhor coordenacao entre pacientes, médicos e outros prestadores de servigos.

- Aumento da eficiéncia da prestacdo de cuidados. O PHR ajuda a evitar a duplicacdo de
exames e servicos desnecessarios, fornecendo uma comunicacdo mais eficiente entre

pacientes e médicos.

- Melhores garantias sobre a privacidade das informagdes de salde. Dando aos pacientes o

controlo de acesso aos seus registos, 0 PHR oferece uma maior seletividade na partilha de
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informagdes de saude pessoal. O estudo da Universidade da Califérnia-San Diego sugere que

0s PHR sdo mais seguros do que os registos em papel.

Como tivemos oportunidade de ver, o PHR esta bastante relacionado com servicos web e com
a interacdo do paciente quer com os profissionais de saude quer, eventualmente, com outros
pacientes. Ora esta questdo leva-nos facilmente a questdo da interacdo entre pessoas em redes
sociais e comunidades virtuais baseadas na Internet, especialmente em redes e comunidades

na otica da saude.

De fato, como refere Eysenbach (2008), constituindo um desenvolvimento muito significativo
para a E-Health, uma ampla adocdo de tecnologias e abordagens da Web 2.0 coincide com a
emergéncia de plataformas e aplicativos pessoais de salde e registos de salde pessoalmente
controlados. Assim, surge o conceito e aplicacdes de "Medicina 2.0" e servicos e ferramentas
baseadas na Web, para os profissionais de salude, pacientes e investigadores, que permitem
utilizar tecnologias Web 2.0 e abordagens de realidade virtual para ativar e facilitar as redes

sociais, a participacdo, a abertura e a colaboracgéo entre grupos de utilizadores.

Referindo-se as possibilidades do chamado Social Networking e das redes sociais, Eysenbach
(2008) defende que a combinacdo de ambas as tendéncias, registos pessoais de salde
combinados com redes sociais, a que chama "PHR 2.0", pode levar a uma nova e poderosa
geracgdo de aplicacdes de saude, onde as pessoas partilham partes dos seus registos eletrénicos
de salde com outros pacientes e aumentam o conhecimento coletivo com outros pacientes e

profissionais.

Assim, o autor refere que ha uma ideia mais ampla por detras do conceito de Medicina 2.0, ou
seja, a nogdo de que os sistemas de salde devem colocar o foco na promocéo da salde, prestar
cuidados de salde nas proprias casas das pessoas e habilitar os pacientes a assumir a
responsabilidade pela sua prépria salude, representando um novo e melhor sistema de saude,
que enfatiza a colaboragdo, a participacdo e a abertura, ao invés de estruturas hierarquicas

tradicionais.

Nesta perspetiva as redes sociais podem assumir um papel importante na medicina 2.0, na
medida em que permitem e facilitam a colaboragéo e processos de filtragem colaborativa. Por
exemplo, permitem ver e identificar pessoas com quem se tem uma relagdo (familiares,
amigos ou outros pacientes) e o que elas estdo a fazer, permitindo a selecdo de informagéo

importante (Eysenbach, 2008). Continua o autor defendendo que para além das informagdes
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clinicas, as redes sociais somam ao PHR a questdo das relacBes entre as pessoas e a
complexidade das relacGes sociais.

Assim, o surgimento de redes sociais e aplicacbes como a rede Patients Like Me, que
permitem aos pacientes partilhar partes da sua informacao de salide com outros pacientes, cria
novos niveis de participacdo do paciente, bem como oportunidades Unicas e sem precedentes
para envolver os pacientes quer na sua salde quer na pesquisa em saude, ligando os pacientes

aos profissionais de salde e investigadores.
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Capitulo 3 - Estudo Efetuado

3.1 - Enquadramento

Com a expanséo e proliferacdo das redes sociais e das comunidades virtuais, referentes as
mais variadas temaéticas, estas tornaram-se grandes fontes de dados e de informacbes. N&o
fugindo a estas formas de comunicagdo a tematica da salde passou também a ter lugar em
comunidades virtuais, nas quais sdo partilhadas informacfes medicas e clinicas, bastante
uteis, muitas vezes mais facilmente partilhadas em rede do que comunicadas aos profissionais
de saude. Estas redes sociais e comunidades virtuais na dtica da satde séo assim também uma
base de comunicacgéo e troca de informacdes e conhecimento quer ente utilizadores/pacientes
quer entre estes e os profissionais, envolvendo grandes gquantidades e variedades de dados,
passiveis de serem tratados e analisados e de onde se pode entdo extrair mais informacao e

conhecimento.

No entanto, como referem Witten, Frank, & Hall (2011), embora a convergéncia da
computacdo e da comunicacdo tenha produzido uma sociedade que se alimenta de
informac@es, a maioria das informacdes estd na sua forma bruta, ou seja, os dados. Assim, no
entender destes autores, se os dados forem caraterizados entdo a informagéo é o conjunto de
padrdes, ou expetativas, que fundamentam os dados, havendo, deste modo, uma enorme
quantidade de informacdo fechada em bases de dados que é potencialmente importante, mas

que ainda ndo foi descoberta ou articulada.

Sobressai assim, neste contexto, a importancia do Data Mining, ou seja, a extracdo de
informacdo implicita, previamente desconhecida, e potencialmente Gtil, a partir dos dados
(Witten et al., 2011). Estad também aqui subjacente o conceito de Knowledge Discovery in
Databases (KDD), ou descoberta de conhecimento em bases de dados, o processo nao trivial
de encontrar nos dados padrdes novos, validos, potencialmente Uteis e sobretudo
compreensiveis (Fayyad, Piatetsky-Shapiro & Smyth, 1996). Na verdade, Data Mining é uma
das etapas do processo KDD, o qual engloba diversas fases, tais como a selecdo, pré
processamento e transformacdo dos dados, a fase Data Mining e a fase de interpretacdo e
avaliacdo de resultados que leva ao conhecimento. O Data Mining € assim utilizado no
processo KDD para a constru¢cdo de modelos ou para a descoberta de padrdes nos dados,
podendo-se em cada iteracdo do processo usar um determinado método de Data Mining,

revelando diferentes carateristicas dos dados (Freitas, 2006).
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llustracéo 8 - Etapas do processo KDD (Fayyad et al., 1996)

Assim, na presente proposta de investigacdo, procurando-se naturalmente dar resposta a
questdo colocada inicialmente, ap6s um levantamento da realidade em termos de redes sociais
na Gtica da saude, foi escolhida uma rede social, a rede Patients Like Me, de forma a dar corpo

a presente investigacao e a aplicar a metodologia de analise escolhida.

Deste modo, na metodologia de analise utilizada, é o processo de Data Mining e a descoberta
e extracdo de conhecimento que permitem e sustentam a realizacdo da componente pratica
desta investigacdo. Neste contexto, através de técnicas e métodos de Data Mining procura-se
por um lado o desenvolvimento e a aplicacdo de uma metodologia de analise de redes sociais
na Otica da saude que permita saber quais as doencas mais associadas ao HIV numa rede
social, e por outro lado propor uma metodologia de analise que possa ser utilizada quer

noutras redes sociais quer na analise de outras patologias.

3.2 - A Rede “Patients Like Me*

Tal como referido anteriormente, a escolha de uma rede social na ética da salde para
aplicacdo de uma metodologia de analise recaiu sobre a rede Patients Like Me

(www.patientslikeme.com).

A rede Patients Like Me foi cofundada em 2004 por trés engenheiros do MIT, os irmdos
Benjamin e James Heywood e o amigo Jeff Cole. A ideia surgiu depois de, 5 anos antes, ter
sido diagnosticada ao seu irmdo Stephen Heywood a doenca esclerose lateral amiotréfica.

Assim, inspirados nas experiéncias de Stephen, os cofundadores e a sua equipa decidiram
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construir uma plataforma de partilha de dados de salde que, como se pode ler no site da rede
PatientsLikeMe, acreditam que pode transformar a forma como os pacientes controlam as
suas proprias condicOes, que pode mudar a forma como a industria realiza pesquisas e que
pode melhorar o atendimento aos pacientes. Um dos objetivos passa mesmo pela parceria com
a inddstria, no processo de descoberta, de forma a acelerar o desenvolvimento de novos

tratamentos.

Atualmente, a rede Patients Like Me é uma empresa com fins lucrativos que tem como
valores fundamentais colocar os pacientes em primeiro lugar e promover a transparéncia e a
abertura, procurando alinhar os interesses dos doentes e da industria através de parcerias de
partilha de dados com parceiros de pesquisa e da industria, 0s quais utilizam esses dados de
salde para melhorar produtos, servicos e o atendimento aos pacientes. Uma das suas
principais carateristicas passa pelo fato de os pacientes poderem partilhar e aprender com
dados de saude do mundo real, baseados nos resultados. Deste modo, a rede € constituida
também por profissionais de saide e investigadores.

Esta rede social na otica da saude baseada na Internet conta atualmente com mais de 213 mil
utilizadores/pacientes registados, envolvendo centenas de doencas e condicdes clinicas. Como
referem Brownstein, Brownstein, Williams 111, Wicks, & Heywood (2009) no seu artigo “The
power of social networking in medicine”, no qual abordam a rede Patients Like Me, estes
pacientes podem participar 24 horas por dia, partilhando anonimamente, com toda a
comunidade, tratamentos, sintomas e resultados, facilitando a gestdo e a transferéncia do

conhecimento para que todos possam beneficiar dele.

Basicamente, a partilha de informacg6es é feita com base no perfil de cada utilizador, o qual
pode inserir e partilhar dados socio demogréaficos, informacdo sobre o seu estado atual de
salde, qual a sua patologia primaria e outras de que eventualmente também sofra, a sua
qualidade de vida, sintomas, tratamentos ou hospitalizacdes, recorrendo também a foruns
tematicos onde pode inserir questdes e aceder a topicos de outros utilizadores relativamente a

questdes e interesses comuns, partilhando assim também ideias, informacdes e conhecimento.

Assim, ao invés de divulgar conselhos médicos a rede serve como uma plataforma para
interacdo entre pacientes, podendo estes comunicar com outros pacientes que j& passaram pela
mesma situacdo e tenham conhecimento para partilhar, sendo que a maior parte desta
informacdo esta disponivel nos perfis dos utilizadores ou nos foruns, garantindo que é

guardada para gque outros possam beneficiar.
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A estrutura da plataforma, segundo Brownstein et al. (2009), esta desenhada de forma que no
centro da ferramenta esta a questdo principal do paciente: "Dada a minha situacéo atual, qual
é o melhor resultado que posso esperar conseguir e como faco para chegar 1a?". O site divide
as informacGes em partes como a base genética, o diagndstico, a histéria do paciente ou a
patologia. Assim, através da recolha de dados numa estrutura sistematica e da sua agregacao,
apresenta visualizacbes do curso de uma doenca e d& aos pacientes as ferramentas para
responder a pergunta "Qual é o melhor resultado que posso esperar conseguir?". A resposta a
questdo "Como faco para chegar 1a?" é dada através de relatorios de sintomas e tratamentos

ou através de interacGes com outros pacientes.

JesswithMS * MS: 10yrs  Diagnosis Summary
R ] Onset: Sensory Changes

Fen_.‘ale’ 34 years a7 e First symptom: 05/98

Indianapolis, IN i Diagnosis: 09/03

Member since: 09/07
Last updated: 02/17/09

MS Condition

MSRS: 71
(latest: 02/10/09)

Disability

Relapses

Prescription Drug Baclofen

Reasons Taken Natalizumiat

Primary Symptoms - -
Severity of Symptoms 1 ) b d *¢

M rene — ——y e
" ) *=
i P . 4o
. s =

llustracdo 9 - Perfil de utilizador (Brownstein, Brownstein, Williams 111, Wicks, &
Heywood, 2009)

Kane, Fichman, Gallaugher & Glaser (2009) referem-se a rede como sendo uma avancada
rede social online para pacientes com doencas cronicas, na qual os pacientes voluntariamente
dao detalhes sobre as suas doengas e os tratamentos realizados, incluindo aqueles néo
prescritos pelos médicos, utilizando ferramentas como graficos que ajudam a visualizar as
suas proprias histdrias de tratamento, permitindo quer comparag¢fes com outros pacientes quer
fornecer feedback e conselhos uns aos outros.
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Assim, a escolha da rede que d& suporte a esta investigacdo é um dos fatores mais importantes
em todo o trabalho desenvolvido, devendo-se tal importancia sobretudo aos dados que ela
permite observar, recolher e trabalhar, pois permite a recolha de dados demogréaficos e
clinicos para analise com técnicas de Data Mining, possibilitando assim eventuais solucdes

para determinados problemas de salde.
3.3 - Dados e Variaveis

No que respeita a informacao disponibilizada na rede para a realizacdo desta investigacéo, foi
considerada e tida como necessaria a informacdo constante no perfil de cada um dos
pacientes/utilizadores analisados. De acordo com a questdo central desta investigacdao foram
assim selecionados para analise os perfis dos pacientes com HIV como condicdo clinica
primaria e que possuissem simultaneamente outras patologias associadas, obtendo-se um total
de 276 casos. Desta forma tem-se como base de trabalho toda a populacéo da rede que satisfaz

as condicdes referidas acima.
3.3.1 - A definicao de variaveis

Depois de analisar a informacdo do perfil de cada paciente, para dar resposta a questdo de
quais as patologias mais frequentemente associadas ao HIV, e de forma a elaborar uma
analise que tivesse em conta outros fatores que ndo s6 a propria patologia primaria e as

patologias associadas, foram definidas como passiveis de analise as seguintes variaveis:

v Faixa etaria;
Pais;
Género;
HIV;

Patologias associadas;

N KX

Embora a infecdo com o HIV seja o tragco comum a todos os casos de pacientes analisados, a
variavel HIV foi considerada sobretudo devido a questdes de facilitacdo de interpretacdo dos

resultados da analise, como veremos no tépico da andlise de regras.
3.3.2 - Recolha e preparacao dos dados

A recolha dos dados que suportam esta analise foi feita diretamente do site da rede Patients
Like Me entre os dias 16 e 21 de Maio de 2013. Apos a recolha dos dados necessarios a
andlise através da aplicagdo de técnicas de Data Mining seguiu-se a preparacdo e pré

tratamento dos mesmos.

73



Mestrado em Comércio Eletrénico e Internet

O primeiro passo foi a criagdo de um ficheiro Excel no qual constam os registos de cada
utilizador/paciente da rede. Constam assim, tal como referido anteriormente, as variaveis
Faixa Etaria, Pais e Género, bem como as patologias que ocorrem em cada paciente, para
além da presenca da variavel HIV. O ficheiro foi organizado tendo nas colunas as variaveis a
analisar, e nas linhas a informacéo de cada utilizador/paciente, relativamente a cada uma das

variaveis.
A técnica utilizada na elaboracéao do ficheiro foi a seguinte:

Ao ser inserida a informacdo em cada linha foi feita a indicacdo da Faixa Etaria, do Pais e do
Género de cada paciente. Na coluna da varidvel HIV foi indicada com a palavra “Yes” a
presenca, no paciente, dessa patologia. Seguidamente, & medida que foi inserida a informacéo
em cada linha, e sempre que surgia uma patologia, foi criada uma coluna com o0 nome da
mesma. Assim, sempre que um paciente tem uma, ou varias, das patologias é indicada em
cada linha, na respetiva coluna, e¢ tal como na variavel HIV, a palavra “Yes”. Os registos

preenchidos com o simbolo “?” indicam a auséncia da patologia no registo do paciente.

A escolha destes indicadores de presenca ou auséncia de cada patologia prende-se com o fato
de ser necessario preparar os dados de forma a poderem ser reconhecidos pela ferramenta de

Data Mining a utilizar.

A seguinte ilustragdo da-nos uma visdo geral do documento de pré tratamento dos dados:

1 |Faixa Pais Género HIV 'BreastCancer' 'Heart Attack' Tuberculosis ‘Cerebral Palsy' AIDS COPD 'Non-Hodgkins Lymphoma 'Diabetes Type 2' "Major Depressive Disorder’ 'Kaposis sa
2 '50-59' USA Female Yes Yes Yes ? ? ? ? ? ? ? ?

3 '40-45' USA Female Yes ? ? Yes ? ? ? ? ? ? ?

4 '0-9° USA Male Yes ? ? ? Yes ? ? ? ? ? ?

5 '40-49' USA Male  Yes ? ? ? ? Yes Yes 7 ? ? ?

6 '20-29' USA Male Yes ? ? ? ? ? ? Yes ? ? ?

7 '60-69' USA Male  Yes ? ? ? ? ? ? ? Yes Yes ?

8 '30-39' 'South Africa’ Male  Yes ? ? Yes ? ? ? ? ? ? Yes

9 '30-39' USA Male  Yes ? ? ? ? ?? ? ? ? ?

10 '40-49' USA Male  ves ? ? ? ? ) ? 2 2 2

11 '30-39' China Male  Yes ? ? ? ? ?? ? ? ? ?

12 '30-39' USA Male Yes ? ? ? ? ? ? ? ? ? ?

13 '60-69' USA Male  Yes ? ? ? ? ?? ? ? ? 2

14 '60-69' USA Male Yes ? ? ? ? ? ? ? ? ? ?

15 '40-49' USA Male  Yes ? ? ? ? ? ? Yes ? ? ?

16 '30-39' Portugal Female Yes ? ? ? ? ? ? ? ? ? ?

17 '60-69' USA Female Yes ? ? ? ? ? ? ? ? ? ?

18 '30-39' 'United Kingdom' Male  Yes ? ? ? ? ?? ? ? ? ?

19 '60-69' USA Male  Yes ? ? ? ? ? 7 ? ? ? 2

20 's0-59' USA Male  Yes ? ? ? ? ?? Yes ? ? ?

21 '20-29' USA Male  Yes ? ? ? ? ) ? 2 2 2

22 '30-39' USA Male Yes ? ? ? ? ? ? ? ? Yes ?

23 '50-59' USA Male  Yes ? ? ? ? ? ? ? ? ? ?

24 '50-59' USA Male  Yes ? ? ? ? Yes ? ? ? ? ?

25 '60-69' Canada Male  Yes ? ? ? ? ? ? ? ? ? ?

26 '40-49' USA Female Yes ? ? ? ? ? ? ? ? ? ?

27 '40-49' USA Male  Yes ? ? ? ? ? ? ? ? ? ? 5
H 4+ ¥| shest1 /¥2 gl »
Pronto | |[EEE 1003 (= {} (+)

llustracgéo 10 - Ficheiro Excel de pré tratamento de dados
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O passo seguinte foi a conversdo do ficheiro Excel para um formato que pudesse ser
reconhecido pela ferramenta de Data Mining, sendo no presente caso um ficheiro em formato

.arff, ou seja, um dos tipos de formato de ficheiros reconhecidos pela ferramenta WEKA.

A converséo foi feita através da ferramenta Excel2Arff Converter V. 1.0 Beta, disponivel em

http://sourceforge.net/projects/exceltoarffconv/.

A conversdo € um processo simples sendo apenas necessario carregar o ficheiro fonte de
dados, atraves da referida ferramenta, selecionar as variaveis pretendidas e o seu tipo, e por
fim atribuir um nome ao campo @relation. Deste modo converte-se os dados para o formato
padrdo .arff de forma a assim podermos criar o ficheiro/base de dados que ser& analisado na
ferramenta de Data Mining.

Na seguinte ilustracdo podemos observar o aspeto geral do software de conversao:

Bl Excel2Arff Converter V.1.0 -Beta o= | =]
File Path (*xls) C:\Users\WMarco\Documents\MCENDissertacs @ Sheet Name Sheett (FLoad Data Source a Clear Variable Lists =1
Faixa Pais Género HIV e _ fideciedilaihies

Vertricular Tack . | Variable Name & Type | "Ventricular Tack
"Food allergy” "Food allergy 1510
4 m USA Female Yes Pilonidal Disorde Chondromalacia Patalls Pilonidal Disorde
. . Cataracts | | CataractsISI0
4049 UsA Female Yes ‘Congenital Flat | - ‘Congenital Flat |
oy UsA Male Yes "Hypermability Sy String ¥ |'Hypermability Sy
a0dg USA Py Y ‘Repetitive Stres: ‘Repetitive Stres:
ale es "Shoulder Injury’ "Shoulder InjuryT:
ale &3 "Acute Renal Fai "Acute Renal Fai
"60-69" USA Male Yes ‘Androgen Defici << Remove "Androgen Defici
& Chondromalacia ™
“30-39° “South Africa’ Male Yes s
,c b Mame (@relation) plm % | Convert 1_'0_,,
@relation plm -

@attibute Faixa { 50-59,'40-49,'0-9°, 20-29 '60-69,"30-39, 70-79,10-19" }

@attribute Pais { USA, South Africa’ China,Portugal , United

Kingdom' Canada, Nethedands Chile, Thailand . Australia, Lesatho, Indonesia, Philippines  Norway, Brazil ftaly, Vietnam France. 'S Lanka’ Kenya, Hungary, Malawi, Mexico }
@attribute Género { Female, Male }

@attribute HIV { Yes }

@attribute ‘Breast Cancer’ { Yes,? |

@attribute ‘Heart Attack” { Yes,? }

@attribute Tuberculosis { 2, Yes }

@attribute Cersbral Palsy' { 2. Yes }

@attribute AIDS { 2 Yes }

@attribute COPD {2 Yes }

@attribute "Mon-Hodgkins Lymphoma ' { 7 Yes }

@attibute Diabetes Type 2'{ 7.Yes }

@attribute "Major Depressive Disorder’ { 7. Yes |

@attribute "Kaposis sarcoma’ {'?.Yes } =

CeDiyez Excel2ArT Converter

llustracéo 11 - Excel2Arff Converter
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3.4 - O processo de Data Mining

Apos a recolha e preparagdo dos dados e a criagdo da base de dados que suporta a
investigacdo, podemos entdo dar inicio ao processo de Data Mining, o qual nos permitird a

obtencdo de resultados e dar resposta a questdo colocada.

Como j& vimos, Data Mining refere-se a extracdo, a partir de bases de dados, de informacéo
implicita, desconhecida e Util, sendo assim a sua ideia central analisar, através de programas,
bases de dados em busca de regularidades ou padrbes significativos. Neste contexto, 0s
padrdes descobertos poderdo permitir fazer previsdes sobre dados futuros. Como nos referem
Witten et al. (2011), Data Mining esté relacionado com a resolucéo de problemas através da
andlise de dados j& presentes nas bases de dados, sendo que enquanto 0 mundo cresce em
complexidade, oprimindo-nos com os dados que ele gera, Data Mining torna-se a nossa Unica
esperanca para revelar padrdes escondidos, sendo os dados analisados de forma inteligente
um recurso valioso que pode levar a novas percegdes e, em ambientes comerciais, a vantagens

competitivas.

No entanto é necessario considerar que muitos padrdes sdo banais e desinteressantes,
resultantes de coincidéncias acidentais no conjunto de dados utilizados. Por outro lado, ha
excecOes para cada regra e ha casos ndo abrangidos por qualquer regra, necessitando 0s
algoritmos de ser robustos o suficiente para lidar com dados imperfeitos e extrair

regularidades que, sendo muitas vezes inexatas, sao Uteis.

Assim, esta ndo € uma tecnologia que pode ser aplicada cegamente e esperar-se obter bons
resultados, pois diferentes problemas podem envolver diferentes formas de analise, sendo
preciso saber algo sobre a gama de possiveis solugdes. Existe assim em Data Mining um
corpo de técnicas e métodos, simples e funcional, que muitas vezes pode extrair informacao

atil a partir dos dados em bruto.

No contexto da presente investigacdo, é assim fundamental o processo de Data Mining no
desenvolvimento de uma metodologia de analise de redes sociais na Gtica da saude, pois 0
objetivo passa pela descoberta de padrdes na base de dados utilizada, mais especificamente a

descoberta de padrdes de patologias associadas ao HIV.

Vejamos entdo de seguida técnicas e métodos utilizados em Data Mining e quais 0s mais

adequados para o desenvolvimento da presente metodologia de analise.
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3.4.1 - Métodos e Técnicas de Data Mining

Com o intuito de descobrir padrbes e relacionamentos nos dados, sdo utilizados em Data
Mining diversas técnicas, métodos e algoritmos. Estas técnicas e métodos podem ter
diferentes objetivos, sendo utilizados de acordo com os resultados pretendidos. Podem
inclusivamente ser utilizados sucessivamente diferentes metodos, de forma a atingir o

objetivo esperado.

Assim, em termos gerais, de acordo com Goebel & Gruenwald (1999) os principais objetivos

em Data Mining passam por tarefas como:

Predicdo: dado um item de dados e um modelo preditivo, prever o valor para um atributo
especifico do item de dados. Por exemplo, dado um modelo preditivo de transacGes com
cartdes de crédito prever a probabilidade de uma determinada operagdo ser fraudulenta. A

predicdo também pode ser utilizada para validar uma hipotese descoberta.

Regressdo: dado um conjunto de itens de dados, a regressao é a analise da dependéncia de
alguns valores de atributos sobre os valores de outros atributos do mesmo item e a produgéo
automatica de um modelo que possa prever esses valores de atributos para novos registos. A
ideia é poder estimar o valor de uma determinada varidvel com base na anélise dos valores
das demais variaveis. Por exemplo, dado um conjunto de dados de transacfes de cartdo de
crédito, construir um modelo que possa prever a probabilidade de fraude para novas

operacdes.

Classificacdo: dado um conjunto de classes categéricas pré-definidas, determinar a qual
destas classes pertence um item de dados especifico. Neste caso o modelo analisa o conjunto
de registos previamente fornecidos, em que cada registo tem a indicacdo de qual a classe a
que pertence, a fim de aprender a como classificar um novo registo. Por exemplo,
considerando as classes de pacientes que correspondem as respostas de tratamento médico,

identificar o tipo de tratamento a que um novo paciente tem mais probabilidade de responder.

Clusterizacao: dado um conjunto de itens de dados, particionar este conjunto num conjunto
de classes de tal forma que os itens com carateristicas semelhantes sio agrupados. E utilizada
para encontrar grupos de itens que sdo semelhantes. Por exemplo, dado um conjunto de dados
de clientes, identificar subgrupos de clientes que tém um comportamento de compra

semelhante.

Associacdo: dado um conjunto de itens de dados, identificar as relacfes entre os atributos e

itens, tais como a presenca de um padrdo implica a presenca de um outro padrdo. Estas
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relages podem ser associagOes entre atributos dentro do mesmo item de dados (“'dos clientes
que compraram leite, 64% também compraram pao”) ou associacOes entre os diferentes itens
de dados (“"'sempre que um determinado item cai 5%, um outro aumenta 13% entre 2 e 6
semanas depois”). Estas associagdes sdo expressas através de regras de associacdo as quais
tém com base a férmula “SE atributo A ENTAO atributo B”. A investigacdo de relagGes entre
elementos durante um periodo de tempo é também frequentemente referida como "anélise de

padrdes sequenciais”.

De salientar é o fato de haver uma distin¢do entre as varias tarefas referidas, a qual se refere a
aprendizagem supervisionada e ndo supervisionada. Na aprendizagem supervisionada o
conjunto de dados tem uma variavel alvo, sendo os registos categorizados em relacéo a ela.
Na aprendizagem nao supervisionada ndo é necessaria uma pré categorizacdo nem uma
variavel alvo. Assim, tradicionalmente as tarefas de classificacédo e regressao sdo consideradas
aprendizagem supervisionada e as tarefas de clusterizagdo e associagdo séo consideradas nio

supervisionadas.

Vistas as principais tarefas em Data Mining, vejamos de seguida algumas das principais
técnicas utilizadas no processo de descoberta de padrbes nos dados. Importa referir que o
Data Mining ndo é apenas uma técnica ou um método que ajuda a descobrir informacdes
Uteis, pois diferentes métodos servem diferentes fins sendo que cada um deles tem as suas
préprias vantagens e desvantagens. Assim, a maioria das técnicas pode ser enquadrada nas

seguintes categorias:

Métodos Estatisticos: o trabalho estatistico tem-se centrado principalmente em testes de
hipoteses preconcebidas e em modelos ajustados aos dados. As abordagens estatisticas
geralmente contam com um modelo de probabilidade subjacente explicito. Estes métodos sdo
utilizados por estatisticos e é necessaria intervencdo humana para a geracdo de hipoteses e

modelos candidatos.

Raciocinio Baseado em Casos: 0 raciocinio baseado em casos é uma tecnologia que tenta
resolver um determinado problema, fazendo uso direto de experiéncias e solucbes passadas.
Um caso é geralmente um problema especifico que tenha sido anteriormente encontrado e
resolvido. Dado um novo problema em particular, o raciocinio baseado em casos examina o
conjunto de casos armazenados e procura casos similares. Se existirem casos semelhantes, a
solucdo é aplicada ao novo problema, sendo o problema adicionado a base de casos para

referéncia futura.
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Redes Neuronais: tal como o cérebro humano, que consiste em milhdes de neurdnios
interligados por sinapses, as redes neuronais sao formadas a partir de um grande nimero de
neuronios simulados, ligados uns aos outros de uma forma semelhante aos neuronios do
cérebro. A forca das interligacGes de neurdnios pode alterar-se, ou ser alterada pelo algoritmo
de aprendizagem, em resposta a um estimulo apresentado ou a um output obtido, o qual
permite a rede "aprender".

Arvores de Decisdo: uma arvore de decisio é uma arvore onde cada né ndo terminal
representa um teste ou decisdo sobre o item de dados considerados. Dependendo do resultado
do teste, escolhe-se uma certa ramificagdo. Para classificar um item de dados em particular,
comegamos no no raiz e seguimos as ramificaces até chegar a um no terminal. Quando um

no terminal é alcancado é tomada uma deciséo.

Regras de associacdo: as regras mostram uma correlacdo estatistica entre a ocorréncia de
determinados atributos num item de dados, ou entre determinados itens de dados num
conjunto de dados. A forma geral de apresentacdo de uma regra de associacdo é XI ~... Xn
=>Y [C, S], o que significa que os atributos XI, ..., Xn preveem Y com uma confianca C e

com um suporte S.

As diferentes tarefas e métodos referidos sdo utilizados nas mais diversas areas de pesquisa e
investigagdo, podendo ser uma mais-valia na obtengdo de informagdes Uteis e conhecimento
também na area da saude. Os diversos métodos de Data Mining, quer sejam a classificacdo, a
previsdo, a aglomeracdo, a associacdo, a detecdo de desvios ou outros, podem ajudar na tarefa

de extracdo de informac&o Util no apoio a gestdo das instituicdes de saude (Freitas, 2006).

Assim, no contexto desta investigacdo, depois de uma definicdo clara do problema e da
questdo central, assim como dos objetivos que se pretendem alcancar, considerou-se que, de
entre as tarefas e métodos referidos, as técnicas de associacdo e regras de associacdo sdo as
mais adequadas para a analise dos dados, tendo em vista a obtencdo dos resultados

pretendidos.

Seguidamente veremos entdo mais detalhadamente a técnica Data Mining utilizada para a
elaboracdo da metodologia de analise dos dados recolhidos, bem como a razdo para esta

escolha.
3.4.2 - Regras de associacao

Como ja vimos, as tarefas e regras de associacdo pretendem mostrar as relacdes e associacdes

entre atributos, procurando padrdes nos dados. Uma das suas aplicagdes mais comuns é na
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chamada andlise de cesto de compras, ou Market Basket Analysis, ou seja, na analise de
padrdes de compras dos consumidores, mostrando que produtos sdo comprados em conjunto e
também que quem compra o produto X tem mais probabilidade de comprar o produto y.
Identificam assim o relacionamento entre os itens mais frequentes num conjunto de dados,
permitindo obter resultados do tipo “se compra leite e pao também compra manteiga”, ou

“dos clientes que compraram pao, 75% também compraram manteiga”.

Agrawal, Imielinski, & Swami (1993) enquadram o modelo formal das regras de associagédo
da seguinte forma: consideremos “I =11, 12, ..., Im” como um conjunto de dados designados
por itens e consideremos T como uma base de dados de transagdes. Neste contexto, uma regra
de associacdo é expressa na forma X => |j, na qual X é um conjunto de dados em | e Ij é um
item em | ndo presente em X. Utilizando o exemplo referido acima, referindo a compra de péo
leite e manteiga, a regra de associagdo poderia ser expressa em “pao=sim leite=sim =>
manteiga=sim”, ou Seja, na base de dados de transagdes a regra foi satisfeita quando quem

comprou péo e leite também comprou manteiga.

Assim, podemos observar numa regra de associacdo a presenca de um antecedente e de um
consequente, separados pelo sinal “=>”. No caso anterior “pao=sim leite=sim” s3o o

antecedente e “manteiga=sim” ¢ o consequente.

No entanto, para que os resultados das regras sejam validos, sdo utilizados, em cada regra
gerada, 0s conceitos de Suporte (Sup.) e Confianca (Conf.). Considerando, por exemplo, a
regra A => B 0 Suporte € a percentagem de todas as transacdes da base de dados que contém
A e B, revelando a sua significancia estatistica (Agrawal et al., 1993). A Confianca é a
percentagem de todas as transacfes que contém A e também contém B, indicando a forca da
regra. Quando o Suporte e a Confianca sdo maiores ou iguais aos valores minimos pré

definidos a regra de associacdo € considerada como sendo uma regra valida.

No exemplo do pao, leite e manteiga, se em 1000 transa¢cdes 500 contiverem “pao=sim
leite=sim => manteiga=sim” podemos dizer que a regra tem um suporte de 50%. Quanto a
Confianga, no exemplo “dos clientes que compraram pdo, 75% também compraram
manteiga”, o valor 75% € o valor da confianga, pois 75% das transa¢fes que satisfizeram

“pao” também satisfizeram “manteiga”.

Por outro lado, a questdo do suporte e da confianca das regras também possui algumas
fraquezas. Azevedo (2010) refere algumas delas indicando que:

v Pode ser dificil definir um suporte minimo ideal;
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v Certos problemas podem exigir suportes minimos extremamente baixos e.g. caviar =
Champagne;
v Suporte e confianca minimas altas podem perder regras interessantes;

v Confianca pode atribuir alto interesse a regras ndo correlacionadas;

A questdo principal nas regras de associacdo, passa assim por encontrar todas as regras de
associacao Uteis que possuam suporte e confianga maiores ou iguais a um suporte minimo e

uma confianca minima previamente definidos.

Assim, a ideia base desta metodologia de analise e a razdo para a escolha de regras de
associacao como método a utilizar na anélise dos dados, passa por aplicar as potencialidades
das regras de associacdo aos dados recolhidos para a investigacdo, isto &, utilizar a sua
capacidade de Market Basket Analysis e revelar que produtos sdo comprados em conjunto,
transpondo-a para a analise de quais as doengas que surgem mais frequentemente associadas.
Desta forma, as regras de associa¢ao permitem resultados do tipo “dos pacientes que tém HIV

10% também passaram a sofrer de Transtorno Bipolar”.
3.4.3 - O Algoritmo Apriori

Para que seja possivel executar as tarefas Data Mining é necessaria a utilizacdo de algoritmos,
sendo que os meétodos utilizados podem ser categorizados pela funcdo que executam. Cada
classe de tarefas tem como base um conjunto de algoritmos para extracdo de informacdes e
relacbes importantes numa base de dados, existindo diferencas quanto ao tipo de problema
que cada algoritmo podera solucionar. Cada uma das tarefas em Data Mining possibilita a
obtencdo de um tipo diferente de conhecimento, podendo recorrer-se a um algoritmo diferente

em cada tarefa.

No caso da metodologia utilizada nesta investigacdo, na qual se recorre a regras de associacao
como forma de atingir os objetivos pretendidos, foi utilizado o algoritmo Apriori, o qual é um

dos mais conhecidos na geracao de regras de associacao.

Em termos do seu funcionamento, com base em Agrawal & Srikant (1994), num primeiro
passo o algoritmo simplesmente conta a ocorréncia de um item para determinar 0s maiores
conjuntos de itens. A segunda passagem, denominada passagem Kk, inclui duas fases; na
primeira 0s maiores conjuntos de dados encontrados na primeira passagem sao utilizados para
gerar os conjuntos de dados candidatos, usando a fungdo “apriori-gen”, a qual retorna um

super conjunto de grandes conjuntos de dados. Esta funcdo faz a unido dos conjuntos
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frequentes para formar o conjunto candidato com k itens. Depois a base de dados € analisada e

o0 suporte de candidatos é contado.

Posteriormente, nas passagens seguintes, 0s conjuntos candidatos sdo guardados numa arvore
hash e é realizada uma poda quando algum subconjunto do conjunto candidato néo estiver
presente no conjunto de itens frequentes da passagem anterior. Ou seja, 0s itens que tém um
suporte maior que o previamente definido constardo do conjunto de itens frequentes da
respetiva passagem. Por fim, quando o conjunto de itens frequentes, relativos a passagem
anterior, for igual a zero, isto €, quando ndo forem encontrados mais conjuntos de itens
frequentes, é terminada a execucdo do algoritmo, obtendo-se como resultado a jungdo de

todos os itens mais frequentes em cada uma das passagens.

1) Ly = {large l-itemsets};
2) for (k=2 Li—y #0; k++ ) do begin
3] iy = aprior-gen{ Ly 1 /) New candidates

4} forall transactions £ € T do begin

5 Oy = subset(Cy, 1); /) Candidates contained in 1
fi) forall candidates ¢ & ' do

Tl c.oount 44

5] el

99 Ly = {c € % | cconnt = minsup )

107 end

11) Answer = U,:, Lo

llustracéo 13 - Algoritmo Apriori (Agrawal & Srikant, 1994)

3.4.4 - Analise dos dados com a ferramenta WEKA

Existe atualmente disponivel no mercado uma grande variedade de ferramentas Data Mining,
quer a nivel comercial, com diversos pacotes para empresas e direcionados para diferentes

tipos de atividade e gestdo, quer a nivel gratuito, com varios softwares disponiveis na Internet.

Assim, depois de definidas as tarefas e técnica de Data Mining a utilizar, o passo seguinte foi
escolher uma ferramenta de Data Mining para suportar a parte pratica e realizar as tarefas
necessarias. Apés um levantamento de ferramentas existentes que permitissem trabalhar com
regras de associacdo e com o algoritmo Apriori a escolha recaiu sobre a ferramenta WEKA,
gratuita e disponivel online. De seguida veremos mais detalhadamente as carateristicas desta

ferramenta.

WEKA (Waikato Environment for Knowledge Analysis) é um software desenvolvido por um
grupo de investigadores da Universidade de Waikato, Nova Zelandia. E um software de

cddigo aberto, emitido sob a GNU General Public License. Ao longo do tempo a ferramenta
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WEKA tem confirmado o seu estatuto de ferramenta de Data Mining mais utilizada em

ambiente académico.

Desenvolvido em Java, € uma colecdo de algoritmos de aprendizagem maquina para tarefas
de Data Mining, contendo ferramentas para pré-processamento de dados, classificacéo,
regresséo, clustering, regras de associacao e visualizagdo. Os algoritmos podem ser aplicados
diretamente num conjunto de dados ou ser chamados a partir do seu proprio codigo. A

ferramenta esta disponivel para download em http://www.cs.waikato.ac.nz/ml/weka/.

Para a sua utilizacdo estdo disponiveis quer o0 modo de consola, quer um interface gréafico.
Apos a iniciacdo do programa surge-nos 0 WEKA GUI Chooser, que nos permite escolher
qual a aplicacdo/interface a utilizar.

Program Visualization Tools Help

Applications

Explorer

The University

of Waikato Experimenter

Waikato Environment for Knowledge Analysis KnowledgeFlow
Version 3.7.9

(c) 1595 - 7013
The University of Waikato Simple CLI
Hamilton, New Zealand

llustragdo 14 - Weka GUI Chooser

As trés primeiras opcOes, Explorer, Experimenter e KnowledgeFlow, séo interfaces gréficas,
sendo a opgdo Simple CLI utilizada para chamar comandos. A op¢do Explorer permite o pré
processamento dos dados, a selecéo de atributos, a visualizacdo e a aplicacdo de tarefas Data
Mining. Na opcdo Experimenter € possivel testar e avaliar algoritmos de aprendizagem
maquina, através de um ambiente experimental. A interface KnowledgeFlow permite a

visualizacgdo do processo de KDD.
3.4.4.1 - Pré processamento dos dados

No que respeita a presente metodologia de andlise, foi escolhida e utilizada para o processo de
Data Mining a interface Explorer, que permite uma analise exploratéria dos dados. Assim, o
foco na abordagem a esta ferramenta de Data Mining esta nas carateristicas da ferramenta

utilizadas nesta investigacao.
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Ao clicarmos na opgéo referida é-nos dada a possibilidade de escolher e abrir o ficheiro de
dados que suporta a andlise. Importa referir que, como ja& referido no tépico referente a
recolha e preparacdo dos dados, o ficheiro estda no formato .arff, um dos formatos

reconhecidos pela ferramenta WEKA.

Apos a abertura do ficheiro, 0 WEKA da-nos uma primeira visdo dos dados a trabalhar,
mostrando os atributos presentes, alguns valores estatisticos e a sua visualizagdo gréfica. E

possivel aqui também a escolha de quais os atributos a analisar.

Preprocess | Classify | Cluster | Assodate | Select attributes | visualize |

Status
OK

’ Open file... l ’ Open URL... ] [ Open DE... l ’ Generate. .. ] Unda ’ Edit... ] [ Save... ]
Filter
Current relation Selected atiribute
Relation: plm Attributes: 199 Mame: Faixa Type: Mominal
Instances: 276 Sum of weights: 276 Missing: 0 (0%%) Distinct: & Unigue: 1 {(0%%)
Attributes No. Label Count Weight
[ Al ] [ Mone l [ Invert ] [ Pattern l 1|50-53 72 72.0 =
2|40-43 92 32.0
3|09 1 1.0
e MR 4| 2029 8 23.0 3
| = 5|60-69 25 25.0
2| |pais (= 6(30-39 53 53.0 i
3|[ClGénero 7| 70-73 3 3.0
4] JHv o 2 2 =L
5| [Breast Cancer Class: Faixa (Nom) » | Visualize Al
6 Heart Attack . !
7| [Tuberculosis
3|[_|Cerebral Palsy a2
9| JamDs
10[|corD 72
11 |Non-Hodgkins Lymphoma
12|[ " |Diabetes Type 2 53
13 : Major Depressive Disorder il
1.4l i 28 25
Remove
1 3 3
<

lustracdo 15 - WEKA Explorer

ApoOs a etapa de escolha de atributos, segue-se a etapa referente as tarefas de associacao, na
qual € escolhido o algoritmo a utilizar, bem como sdo definidos os valores referentes ao
Suporte e & Confianca e também ao nimero de regras que se pretende obter.
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Weka Explorer
| Preprocess I Classify I Clusterl Assodiate | Select attributes I \ﬂsuaﬁzel
Associator
©“Choose | Apriori -M L0 -T0-C0.8-D0.05-01.0-M0.L5-1.0-c-1

’ — ” stop | lAssm:iator output

weka.gui.GenericObj gl

weka.associations. Apriori
| About
| Class implementing an Apriori-type algorithm.
Capabilties

car  False - |
dassndex -1 |
delta 0.05 |
lowerBoundMinSupport |0.05 |
metricType | Confidence - |
minMetric |0.05 |
numRules |10 |
outputltemSets | Truie -
removeAlMissingCols  False - |
sigrificancelevel 1.0 |
treatZeroAsMissing | False v |
upperBoundMinSupport | 1.0 |
verbose  False - |
e ) ) [ wa ]

llustragdo 16 - Escolha do Algoritmo e defini¢éo de valores

Apos estas definicbes é realizada a andlise dos dados, através da geragdo de regras de

associacdo, com base nos valores previamente definidos.
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3.4.4.2 - Aplicagdo e andlise de Regras de Associagdo aos dados da Rede

Tendo em vista a obtencdo de resultados que permitam saber quais as doengas mais
associadas ao HIV foram entdo aplicadas aos dados regras de associacdo, em diferentes
perspetivas, ou seja, foram aplicadas regras de forma a obter a informacao relativa as doencas
mais comuns de forma geral, bem como as doencgas mais comuns relacionadas com os fatores
“Género”, “Faixa Etaria” ¢ “Pais”. Para o efeito foram, em cada caso, escolhidas para analise
apenas as variaveis referentes a andlise pretendida. Em todas as iteracBes foi utilizado

exclusivamente o algoritmo Apriori.

N&o menos importante, e devido a especificidade da investigacdo e dos resultados procurados,
0s niveis de suporte e confianca das regras tém de ser necessariamente baixos. A razdo para
tal esta no fato de estarmos a trabalhar com dados de uma populagdo relativamente pequena
(276 casos) e sobretudo com bastantes patologias associadas ao HIV (195 patologias
encontradas), o que leva a que um suporte e confianca elevados ndo permitam obter regras

Uteis para a andlise pretendida.
3.4.4.3 - Analise Geral

Na primeira anélise o objetivo foi analisar os dados de forma geral, considerando apenas as
variaveis relativas as patologias propriamente ditas, independentemente das restantes
variaveis. Foram assim excluidas as variaveis “Faixa Etaria”, “Pais” e “Género”, de forma a
obter apenas quais as doencas mais frequentemente associadas ao HIV, sem a interferéncia de
qualquer outra variavel. Foram utilizados nesta iteracdo, nas medidas de Suporte e Confianca,
o valor de 5% em ambas, tendo sido pedidas 20 regras, no entanto, dentro dos parametros

estabelecidos, foram obtidas 16 regras.

Beat rules found:

1. Non-Hodgkins Lymphoma =Yes 19 ==> HIV=Yes 19 <conf: (1y» liftc: (1) lew:{0) [0] conw:{0)

2. Major Depressive Discorder=¥es 19 ==> HIV=Yes 19 <conf:(l)> lift: (1) lewv:{0) [0] conw: {0}

3. Haposis sarcoma=Yes 19 ==> HIV=Yes 19 <conf: (1)y» lifc: (1) lew:({0) [0] comnwv:({0)

4. Bipolar Discrder=Yes 19 ==»> HIV=Yes 19 <conf: (1)> 1lift: (1) lew:({0) [0] comv:(0)

5. MAC=Y¥es 19 ==> HIV=Yes 19 <conf:(1l)> lift: ({1} lewv:{0) [0] conw: {0}

6. Hypertension=Yes 17 ==> HIV=Yes 17 <conf:{l)> lifc: (1) lewv:(0) [0] conv:(0)

7. Tuberculosis=Yes l& ==> HIV=Yes l& <conf:(l)> lift: (1) lewv:(0) [0] conv:(0)

8. Diabetes Type 2=Yes 1& ==> HIV=Yes 1lé& <conf: (1)» lift: (1) lew:({0) [0] comnwv:({0)

9. HIV=Yes 276 ==> Non-Hodgkins Lymphoma =Yes 19 <conf: (0.07)> 1lift:{l) lewv:({0) [0] comv:(l)
10. HIV=Yes 276 ==» Major Depressive Disorder=Yes 19 <conf: (0.07)> 1ift: (1) lev: (0} [0] conv:(l)
11. HIV=Yes 276 ==> Kaposis sarcoma=Yes 19 <conf: (0.07)> 1ift:{1l) lev:(0) [0] conwv:(l)

12. HIV=Yes 276 ==> Bipolar Discorder=Yesz 19 <conf: {0.07)>» lift:{1l) lew:(0) [0] comv:({l)
13. HIV=Yes 27& ==> MAC=Yes 19 <conf: (0.07)> 1ift: (1) lewv: (0} [0] conv: (1)

14. HIV=Yes 276 ==> Hypertension=Yes 17 <conf: (0.068)> lift:(1l) lew:({0) [0] conv:(l)

15. HIV=Yes 276 ==> Tuberculosis=Yes 1§ <coni: {(0.08)> 1lifc:(1l) lew:({0) [0] conv:(l)

l6. HIV=Yes 276 ==> Diabetes Type 2=Yes 1l& <conf: (0.068)> 1lifc:{1l) lewv:({0) [0] conwv:(l)

llustragdo 17 - Regras de associacdo — Andlise geral 1
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Apos esta iteracdo, podemos observar na ilustragdo 17 que das 16 regras obtidas as primeiras
8 nos dizem, com confianca de 100%, que em cada uma das doencas referidas esta presente
também a infecdo do HIV. Ora, 0 nosso objetivo é precisamente o contrario, isto é, saber, com
o HIV presente no antecedente da regra, em que medida estdo presentes outras patologias.

Assim, a resposta & nossa questdo é dada a partir da regra 9 até a regra 16.

Seguidamente foi realizada uma iteracdo baixando os valores do Suporte e da Confianga,
ambos para 4%, na qual os resultados se mantiveram inalterados quanto as doencas mais

frequentes, tendo no entanto surgido uma nova patologia, a Hepatite C, com 12 casos e uma

Confianca de 4%.
11. HIV=Yes 276 ==> Non-Hodgkins Lymphoma =Yes 19 <conf: (0.07)> 1lift:{l) lewv: (0} [0] conwv:(l)
12. HIV=Yes 276 ==» Major Depressive Discrder=Yes 19 <conf: (0.07)> 1lift: (1) lew:(0) [0] comv:(l)
13. HIV=Yes 276 ==> Kaposis sarcoma=Yes 19 <conf:(0.07)> lifc: (1) lew:({0) [0] conwv:(l)
14. HIV=Yes 276 ==> Bipolar Discorder=Yeszs 19 <conf: (0.07)> 1lifct:{1l) lev: (0} [0] conwv:(l)
15. HIV=Yes 276 ==> MAC=Yes 19 <conf: (0.07)> 1ift:({1) lew:{0) [0] comv:(l)
la. HIV=Yes 276 ==> Hypertension=¥es 17 <conf: (0.0&)> 1lift:{1l) lev:({0) [0] conwv:(l)
17. HIV=Yes 276 ==> Tuberculcsis=Yes 1l& <conf: (0.068)> 1ift:{1l) lewv:({0) [0] conwv:(l)
18. HIV=Yes 276 ==>» Diabetes Type 2=Yes 1& <conf: (0.068)> lifc: (1) lew:{0) [0] conwv: (1)
276

19. HIV=Yes ==» Hepatitis C=Yes 12 <conf: (0.04)> lift:({1l) lewv:(0) [0] comwv: (1)

==

llustracdo 18 - Regras de associacdo — Analise geral 2

Importa referir que, tendo em conta o tamanho da populagéo estudada, os valores de Suporte e
Confianca ideais para esta analise geral estdo entre os 4% e os 6%, pois valores acima e
abaixo dos referidos levam a regras ndo relevantes para o propésito desta investigagao.

Com estes resultados podemos entdo concluir que as patologias mais associadas ao HIV séo o
Linfoma Non-Hodgkin's, o Transtorno depressivo maior, 0 Sarcoma de Kaposi, 0 Transtorno
bipolar e 0 MAC (Mycobacterium Avium Complex), todas com 19 casos e com uma confianga
de 7%. No topo surgem também a Hipertensdo, com 17 casos, a Tuberculose e 0s Diabetes

tipo 2, ambas com 16 casos e uma confianga de 6%.

3.4.4.4 - Andlise por Género

Na andlise por genero o objetivo € verificar como esta varidvel influencia, ou ndo, os
resultados relativos as patologias mais associadas ao HIV, dentro do universo estudado. Neste
ambito é importante referir que a populacdo estudada é composta por 216 homens e por 60
mulheres. Foram excluidas desta iteragdo as variaveis “Faixa Etaria” e “Pais” e também a
variavel “HIV”. A razdo para excluir a variavel HIV prende-se com o fato de, em primeiro
lugar, esta ser um traco comum e presente em todos os casos analisados, sendo também que

assim permite obter os mesmos resultados com menos regras, pois a presenca de mais uma
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variavel levaria a que para se obter os resultados fossem necessérias mais regras, sem que iSso
trouxesse qualquer alteracdo qualitativa. Neste contexto foi realizada uma iteragdo utilizando
no Suporte o valor de 2% e na Confianca o valor de 5%. Foram pedidas 30 regras, tendo as

mesmas sido obtidas, de acordo com os valores especificados.

. MLC=Yes 19 ==> Género=Female 7 <conf: (0.37)> lift: {1.69) lev:({0.01) [2] conv:({l.l4)

. Género=Female &0 ==» MAC=Yes 7 <conf: (0.12)> lift:{1.69) lev:({0.01) [2] conwv:({l.03)

. Género=Male 216 ==»> Kaposis sarcoms=Yes 19 <conf: (0.09)> lift:{1.28) lew:{0.01}) [4] conwv:({l.02)

. Género=Male 216 ==»> MHon-Hodgkins Lymphoma =Yes 17 <conf: (0.08)> lift:{1.14) lew:{0.01) [2] comv:({l.01)
. Género=Male 216 ==»> Major Depressive Disorder=Yes 15 <conf:(0.07)> 1ift:{1.01) lewv:({0) [0] comwv:(l)

. Género=Male 216 ==» Bipolar Disorder=Yes 15 <conf: (0.07)> 1ift:(1.01) lew:{0) [0] comv:{l)

. Género=Male 216 ==> Hypertension=Yes 14 <conf: (0.068)> 1ift:({1.05) lew:({0) [0] comv:{l)

. Género=Male 21§ ==» Tuberculosis=Yes 13 <conf:{0.06)> lifc:(l1.04) lewv:(0) [0] comv:(l)

. Género=Male 216 ==> MAC=Yes 12 <econf: (0.08)> lift:(0.81) lev:(-0.01) [-2] conv:{0.38)

. Género=Male 216 ==> Diabetes Type 2=Yes 11 <conf: (0.05)> lift: (0.88) lew: {-0.01) [-1] conwv:{0.99)

[ I R S S S
[T R B I S

Cad
=]

llustracdo 19 - Regras de associacdo — Analise por Género 1

Como ¢ visivel na ilustracdo acima, e devido ao fato de o WEKA apresentar os resultados
ordenados descendentemente pelo valor da Confianga, podemos verificar que sé a partir da
regra 22 comegamos a obter resposta as patologias associadas ao HIV, de acordo com a
variavel “Género”. Assim, na analise das regras de associagdo geradas podemos concluir que
no género feminino a patologia mais frequente é o Complexo Mycobacterium Avium (com 7
casos e Conf. 12%), enquanto que no género masculino encontramos como mais frequentes as
mesmas patologias encontradas na andlise geral, embora ocupando diferentes posi¢des devido
ao valor da Confianca. Assim, no género masculino temos como patologias mais
frequentemente associadas ao HIV o Sarcoma de Kaposi (19 casos e Conf. 9%), Linfoma
Non-Hodgkin's (17 casos e Conf. 8%), Transtorno depressivo maior e Transtorno bipolar
(ambos com 15 casos e Conf. 7%), Hipertensdo (14 casos e Conf. 6%), Tuberculose (13 casos
e Conf. 6%), MAC (12 casos e Conf. 6%) e Diabetes tipo 2 (11 casos e Conf. 5%).

No entanto, como pudemos observar, relativamente ao género feminino surgiu apenas uma
patologia associada, 0 que se deve a, dentro dos valores definidos para o Suporte e a
Confianga, ndo terem sido encontradas mais regras validas. Assim, para que se possa saber
gue outras patologias estdo mais associadas ao HIV no género feminino foi realizada uma
nova iteracdo baixando os valores no Suporte e na Confianga, utilizando-se 1,5% e 4%

respetivamente, tendo sido pedidas 60 regras.
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45, Género=Femzle &0 ==> MAC=Yesz 7 <coni: (0.12)> lift:({l.€9) lewv:(0.01) [2] comv:({1l.03)

46. Género=Male 216 ==> Haposis sarcoma=Yes 19 <conf: (0.09)> 1ift:(1.28) lew:(0.01) [4] conwv:({l.02)

47. Género=Female &0 ==> Digbetes Type 2=Yesz 5 <conf: (0.08) > 1ift:(1.44) lew:({0.01) [1] conw:{l.01)

48. Género=Male 216 ==» Non-Hodgkins Lymphoma =Yes 17 <conf: (0.08)> 1ift:({l.14) lew:({0.01) [2] comwv:{l.01)
49, Género=Male 216 ==» Major Depressive Disorder=Yes 15 <conf: (0.07)> lift: (1.01) lew: (0} [0] comv:(l)
50. Género=Male 216 ==» Bipolar Discrder=Yes 135 <econf: (0.07)> 1ifc:(1.01) lew: (0) [0] conw:(l)

51. Género=Female &0 ==> Major Depressive Disorder=Yes 4 <conf: (0.07)> 1ift: {0.97) lew:({0) [0] comwv:{0.98)
52. Género=Female &0 ==> Osteoporosis=Yes 4 <eonf: (0.07)> lift: (1.84) lew:{0.01) [1] comnw:({l.01)

53. Género=Femzle &0 ==> Hepatitis C=Yes 4 <conf: (0.07)> 1ifc: (1.53) lew:(0.01) [1] comv:{1.01)

54. Género=Female &0 ==> Bipolar Disorder=Yes 4 <conf: {0.07)> 1ift:{0.97) lew:(0) [0] comw:{0.98)

55. Género=Male 216 ==» Hypertenszion=Yes 14 <conf: (0.06)> 1lift: (1.05) lew:{0) [0] comv:{l)

56. Género=Male 216 ==» Tuberculosis=Yes 13 <conf: (0.06)> lifc: (1.04) lew:{0) [0] conwv:(l)

57. Género=Male 216 ==> MAC=Yes 12 <confi: (0.06)> lift: (0.81) lew:(-0.01) [-2] conv:(0.98)

58. Género=Male 216 ==> Diabetes Type 2=Yes 11 <conf: (0.05)> 1lift: (0.88) lew:(-0.01) [-1] comw: (0.99)
59, Género=Male 216 ==> Hypercholesterclemia=Y¥es 10 <conf: (0.05)> 1lift:{l.16) lewv:(0.01) [1] comnwv:(l)
&0. Género=Male 216 ==> Mild Depression=Yes 9 <econf: (0.04)> 1ift:(1.15) lew:{0) [1] conw:(l)

llustragdo 20 - Regras de associa¢ao — Anélise por Género 2

Apos esta iteracdo, podemos constatar que relativamente ao género feminino surgem agora
outras patologias, mantendo-se como mais frequente MAC, com 0s mesmos Vvalores,
naturalmente. Assim, para além do MAC, surgem como mais frequentes no género feminino
as seguintes doencas: Diabetes tipo 2 (5 casos e Conf. 8%), Transtorno depressivo maior,

Osteoporose, Hepatite C e Transtorno bipolar (todas com 4 casos e Conf. 7%).

Quanto ao género masculino, apesar de baixarmos o Suporte e a Confianga, mantém-se
precisamente as mesmas patologias mais frequentes ja referidas, tendo no entanto surgido
duas novas patologias, a Hipercolesterolemia (10 casos e Conf. 5%) e a Depressao moderada
(9 casos e Conf. 4%).

Deste modo é possivel observar que existem no género masculino e feminino algumas
doencas em comum, no entanto destaca-se também o fato de existirem patologias como a
Osteoporose e a Hepatite C, que, dentro dos valores de Suporte e Confianca definidos, surgem
no género feminino, e patologias como o Sarcoma de Kaposi, a surgir apenas no género

masculino.

Para além do ja referido, as regras de associacdo geradas nesta andlise também permitem
retirar outras conclusfes interessantes, referentes as percentagens de ocorréncia de cada

doenca em relacdo ao género, tais como:

- Na regra 1 podemos observar que 100% dos casos de Sarcoma de Kaposi ocorrem no género

masculino.
1. Haposis sarcoma=Yes 19 ==> Género=Male 19 <conf: (1)>» 1lift: {1.28) lewv:(0.01}) [4] comnw:({4.13)

llustracdo 21 - Regra de ocorréncia de Sarcoma de Kaposi
- A regra 15 indica-nos que, quanto aos casos de Linfoma Non-Hodgkin's, 89% ocorrem no

género masculino, sendo que por consequéncia 11% ocorrem no género feminino.
15. Non-Hodgkins Lymphoma =Yes 19 ==> Género=Male 17 <conf:(0.89)> 1ift:(1.14) lew:({0.01) [2] conwv:{l.38)

llustracdo 22 - Regra de ocorréncia de Linfoma Non-Hodgkin's
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- 82% dos casos de Hipertensdo ocorrem no género masculino, como é visivel na regra 19.
13, Hypertension=Yes 17 ==> Género=Male 14 <conf: (0.82)> 1ift:{1.05) lew: (0} [0] comwv:(0.92)

llustracdo 23 - Regra de ocorréncia de Hipertenséo

- 81% dos casos de Tuberculose estdo no género masculino.
20. Tuberculozia=Yez 16 ==> Género=Male 13 <conf: (0.81)> 1ifrt:{1.04) lew:(0) [0] conv:{0.87)

llustracdo 24 - Regra de ocorréncia de Tuberculose

- O Transtorno depressivo maior e 0 Transtorno bipolar, em 79% dos casos ocorrem nos

homens e em 21 % em mulheres, como mostram as regras 24, 25, 38 e 39.

24. Major Depressive Disorder=Yes 19 ==> Género=Male 15 <conf: (0.79)> 1ift:(1.01}) lew:{0) [0] conwv:({0.83)
25. Bipolar Discrder=Yes 19 ==> Génerc=Male 15 <conf: (0.79)> 1lift:(1.01) lew:(0) [0] conw:({0.83)
38. Major Depressive Disorder=Yes 19 ==» Género=Female 4 <conf: {0.21)> 1ift:{0.97) lewv: (0} [0] conw:{0.93)
39. Bipolar Disorder=Yes 1% ==> Género=Female 4 <conf: (0.21)> 1ifc:{0.97) lewv:{0) [0] comwv:({0.93)

llustracdo 25 - Regras de ocorréncia de Transtorno depressivo maior e Transtorno bipolar

- Nas regras 29 e 36 podemos constatar que 69% dos casos de Diabetes tipo 2 ocorrem em
homens e 31% em mulheres.

29. Disbetes Type Z=Yez 16 ==> Género=Male 11 <conf: {(0.69)> 1ift:(0.88) lew:(-0.01) [-1] conwv:({0.358)

36. Diabetes Type 2=Yez 16 ==» Género=Female 5 <conf: (0.31)> lift:{l.44) lev:({0.01) [1] ceonwv:{l.04)

llustracéo 26 - Regras de ocorréncia de Diabetes tipo 2

- Relativamente aos casos de MAC, acontecem 63% no género masculino e 37% no género

feminino.
31. MAC=Yes 19 ==» Género=Male 12 <conf: (0.63)> 1ift:(0.81) lew:(-0.01) [-2] comnwv:({0.52)
34, MLC=Yesz 19 ==> Género=Female 7 <conf:(0.37)> lift:{l1.69) lev:{0.01) [2] conv:(l.1l4)

llustragdo 27 - Regras de ocorréncia de MAC

Verificamos assim uma predominancia do género masculino, facilmente explicada pelo fato

de a populagéo estudada ser composta por 78% de homens e 22% de mulheres.

3.4.4.5 - Andlise por Faixa Etaria

Relativamente a analise por faixa etaria, o objetivo pretendido € identificar as patologias mais
frequentes relacionadas com cada uma das faixas etarias analisadas e verificar como esta
variavel influencia os resultados. No caso da populacdo estudada foram definidas, e

suportadas pelos dados, 8 faixas etarias sendo elas “0-9 (1 caso), “10-19” (2 casos), “20-29”
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(28 casos), “30-39” (53 casos), “40-49” (92 casos), “50-59” (72 casos), “60-69” (25 casos) e
“70-79” (3 casos).

Desta forma, de maneira a obter os resultados pretendidos, foi realizada uma analise aos
dados na qual foram consideradas apenas as varidveis relacionadas com as patologias e a
variavel “Faixa Etaria”, sem a interferéncia de qualquer outra variavel. Devido a0 nimero de
valores possiveis para a variavel “Faixa Etaria”, tendo-se por consequéncia menos ocorréncias
de casos enquadrados com cada faixa, foi necessario, por um lado, baixar o valor do Suporte,
relativamente a outras andlises ja realizadas e por outro lado aumentar o nimero de regras
pedidas. Nesta iteragdo foram entdo utilizados os valores de 1% e 5%, no Suporte e na
Confianga, respetivamente, tendo sido pedidas 100 regras e obtidas 94.

58. Faixa=60-69 25 ==> Diabetes Type 2=Yes 4 <conf: (0.16)> lift: (2.76) lewv:({0.01) [2] comwv:{l.07)

68. Faixa=30-39 53 ==> Major Depressiwve Disorder=Yes 8 <conf: {0.15)> lift:{2.19) lewv:(0.02) [4] conwv:(1.07)
69. Faixa=50-59 72 ==> HKaposis sarcoma=Yes 9 <conf: (0.13)> 1ift: {1.82) lew:(0.01) [4] conwv:(1.05)

70. Faixa=60-69 25 ==> Ostecporosis=Yes 3 <conf: {0.12)> 1ift:{3.31) lewv:(0.01) [2] conwv:(l.05)

71. Faixa=60-69 25 ==> Hypothyroidism=Yes 3 <conf: {0.12)> 1ift:({4.73) lev:(0.01) [2] conv:(l.0&)

72. Faixa=40-49 92 ==> MAC=Yes 10 <econf: (0.11)> 1ift:(1.58) lewv:(0.01) [3] comv:{1l.03)

73. Faixae=20-29 28 ==> Tuberculosis=Yes 3 <conf: (0.11)> 1ift:{1.85) lew:{(0) [1] comw:({l.01)

T4. Faixe=20-29 28 ==> Mild Depressicn=Yes 3 <conf: (0.11)> 1ift:{2.94) lew:(0.01) [1] conwv:({l.04)

75. Faixe=20-29 28 ==> Epilepsy=Yes 3 <conf: {0.11)> 1ift:{4.22) lewv:(0.01) [2] conwv:({l.0%5)

T&. Faixa=40-49 92 ==> Non-Hodgkins Lymphoma =Yes 9 <conf:(0.1)> 1ift:{1.42) lew:{0.01) [2] comwv:{l.02)
77. Faixa=30-39 53 ==> Tuberculosis=Yes 5 <conf: (0.09)> 1ift:{l.63) lewv:(0.01) [1] conwv:{(l.02)

T8. Faixa=30-39 533 ==> Bipcolar Discrder=Yes 5 <conf: {(0.09)> 1ift:(1.37) lewv:{0) [1] comwv:({l.01)

79. Faixa=50-59 72 ==> Non-Hodgkins Lymphoma =Yes & <conf: (0.08)> lift:(1.21) lew:{0) [1] conv:(l)

50. Faixa=50-59 72 ==> Diabetes Type 2Z=Yes & <conf: (0.08)> 1ift:(l.44) lew:{(0.01) [1] conw:{(l.01)

81. Faixa=40-49 92 ==> Kaposis sarcoma=Yes 7 <conf: (0.08)» 1ift:(1.11) lew:({0) [0] cenw:({l)

82. Faixa=40-49 92 ==> Hepatitis C=Y¥es 7 <conf: (0.08)» 1ift:(1.75) lew:(0.01) [3] conwv:{l.02)

83. Faixa=40-49 92 ==> Bipolar Discrder=¥es 7 <conf: (0.08)» 1ifc:{1.11) lew:{0) [0] conv:(l)

84. Faixa=50-59 72 ==> Hypertension=Yes 3 <conf: (0.07)» 1ift:{1.13) lew:(0) [0] conw:{0.99)

85. Faixa=50-59 72 ==» MRC=Yesz 35 <conf: (0.07)>» 1ifc:{1.01) lew: {0} [0] conv:(0.99)

86. Faixa=30-39 533 ==> MRSA=Yesz 3 <conf: (0.06)> lift:(2.48) lewv:(0.01) [1] conv:(l.02)

87. Faixa=30-39 53 ==> Epilepsy=Yes 3 <conf: (0.06) > 1lifc: (2.23) lew: (0.01) [1] conw:(l.01)

88. Faixa=30-39 53 ==> GAD=Yes 3 <conf: {0.06)> 1lift:{2.23) lewv:{0.01) [1] conwv:{1.01)

89. Faixa=30-39 53 ==> Major Depressive Disorder=Yes GAD=Yes 3 <conf: (0.06)> 1lift:({5.21) lewv:{0.01) [2] conwv:{l.03)
90. Faixa=50-59 72 ==> COPD=Yes 4 <conf: (0.06)> 1ift:{1.92) lewv:(0.01) [1] conwv:{l.01)

91. Faixa=50-59 72 ==> Osteoporosis=Yes 4 <conf: (0.06)> 1ift: {1.53) lewv:(0.01) [1] conwv:({1l.01)

92. Faixa=40-49 92 ==> Tuberculosis=Yes 5 <conf: (0.05)> 1ift:z {0.94) lew: (0} [0] comnw:{0.98)

93. Faixa=40-49 92 ==> Diabetes Type 2=Yes 5 <conf: (0.05)> 1ift: (0.94) lewv: (0} [0] comnw:{0.98)

94. Faixa=40-49 92 ==> Hypertension=Yes 5 <conf: (0.05)> 1ift:z {0.88) lew:(0) [0] comnw:{0.98)

llustracdo 28 - Regras de associacdo — Andlise por Faixa Etaria

Das regras geradas nesta analise podemos entdo retirar conclusdes sobre as patologias mais
frequentes em cada faixa etaria. Assim, como principais resultados, visiveis na ilustracdo

acima, podemos apontar:

Faixa Etaria “20-29” — As regras 73, 74 e 75 mostram-nos como mais frequentes trés
patologias, todas com 3 casos e com uma Confianga de 11%, sendo elas a Tuberculose, a
Depressdo moderada e a Epilepsia, surgindo assim esta Ultima nesta analise e que ndo tinha

ainda sido referenciada.
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Faixa Etaria “30-39” — Nesta faixa etéria, a resposta a questdo é dada pelas regras 68, 77, 78,
86,87 e 88, nas quais podemos observar que como mais frequentes temos o Transtorno
depressivo maior (8 casos e Conf. 15%), a Tuberculose e o Transtorno Bipolar (ambas com 5
casos e Conf. 9%). Com ocorréncias mais baixas, mas também presentes estio MRSA
(Methicillin-Resistant Staphylococcus Aureus), a Epilepsia e 0 GAD (Generalized Anxiety

Disorder / Transtorno da ansiedade generalizada), todas com 3 casos e Conf. 6%.

Faixa Etaria “40-49” — Os principais resultados relativos a esta faixa etaria estdo nas regras
72, 76, 81, 82 e 83, as quais revelam como doengas mais frequentes MAC (Mycobacterium
Avium Complex) com 10 casos e 11% de Confianga, o Linfoma Non-Hodgkin's (9 casos e
Conf. 10%) e o Sarcoma de Kaposi, a Hepatite C e o Transtorno Bipolar (todos com 7 casos e
Conf. 8%). Depois, surgem ainda, em posi¢cdes mais baixas, a Tuberculose, os Diabetes Tipo

2 e a Hipertenséo (todas com 5 casos e Conf. 5%).

Faixa Etaria “50-59” — As regras 69, 79 e 80 mostram-nos como patologias mais
frequentemente associadas ao HIV, nesta faixa etaria, 0 Sarcoma de Kaposi (9 casos e Conf.
13%), o Linfoma Non-Hodgkin's e os Diabetes Tipo 2 (ambas com 6 casos e Conf. 8%).
Nesta faixa etaria podemos destacar ainda como mais frequentes, embora em ocorréncias
menores, doengas como a Hipertensdo e o0 MAC, ambas com 5 casos e Conf. 7%, e a
Osteoporose, com 4 casos e Conf. 6%.

Faixa Etaria “60-69” — Nesta faixa etaria, a andlise revelou como doengas frequentes os
Diabetes Tipo 2 (4 casos e Conf. 16%), a Osteoporose e o0 Hipotiroidismo (ambas com 3 casos
e Conf. 12%), com esta Ultima a surgir pela primeira vez. Estas conclusfes sdo suportadas
pelas regras 58, 70 e 71.

Como pudemos observar nem todas as faixas etarias identificadas na populacdo estudada
estdo presentes nos resultados obtidos, fato que se deve a, dentro dos valores definidos para o
Suporte e Confianca, ndo terem sido encontradas regras validas, ou seja, 0s casos relativos a

essas faixas etérias ausentes ndo tém relevancia no conjunto de dados.

Apos a analise das regras geradas, visiveis na ilustracdo acima, podemos retirar algumas

conclusdes interessantes. Assim, algumas das evidéncias sdo:

e A Epilepsia é mais frequente nas faixas etarias mais baixas, nomeadamente nas faixas
“20-29” e “30-39”. As regras 21 e 23 mostram que 86% dos casos desta doenca estdo

nas duas faixas etarias referidas, com 43% de casos em cada uma delas.
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21. Epilepav=Yes 7 ==> Faixa=20-29 3 <conf: (0.43)>» 1ift:(4.22) lewv:(0.01) [2] conwv:({l.2&)
23. Epilepay=Yes 7 ==> Faixa=30-39 3 <conf: (0.43)>» 1ift:({2.23) lewvw: (0.01) [1] conw:({l.13)

llustragdo 29 - Regras de associagao — Andlise por Faixa Etaria — Ocorréncia de Epilepsia

A Tuberculose vai sendo cada vez menos frequente e descendo posi¢Ges a medida que
a faixa etéria sobe. As regras 42, 44, 54 e 55 revelam que metade dos casos estdo nas
faixas etarias “20-29” (3 casos e Conf. 19%) e “30-39” (5 casos e Conf. 31%) e outra
metade nas faixas etarias “40-49” (5 casos e Conf. 31%) e “50-59” (3 casos e Conf.
19%), no entanto, enquanto nas duas primeiras faixas etarias a Tuberculose surge
como primeira e segunda doenca mais frequente, respetivamente, nas duas ultimas
faixas etérias referidas surge bastante atrds de outras doencas mais frequentes nessas

mesmas faixas.

42, Tuberculosis=Yes 16 ==»> Faixa=40-49 5 <conf: (0.31)>» lift: {0.94) lew:{0) [0] conwv: (0.

g9}

44, Tuberculosis=Yes 16 ==> Faixa=30-39 5 <conf: (0.31)>» 1lift:(l.63) lew:({0.01l) [1l] conwv:(l.OE)

534. Tuberculosis=Yes 1& ==> Faixa=50-59 3 <conf: (0.19)> 1ift: (0.72) lew:(0) [-1] conwv: {0

J84)

535. Tuberculosis=Yes 1& ==> Faixa=20-29 3 <conf: (0.19)> 1ift:(1l.85) lew:(0) [l] comw:(l.03)

lustracdo 30 - Regras de associa¢do — Andlise por Faixa Etaria — Ocorréncia de Tuberculose

Os Diabetes Tipo 2 vao subindo de posicdo e sendo mais frequentes a medida que a
idade aumenta, ocupando a posi¢do de doenca mais frequente na faixa etaria “60-69.
Nas regras 30, 43 e 51 podemos verificar que 31% dos casos estdo faixa “40-49”, 38%
ocorrem na faixa “50-59” e 25 % na faixa “60-69”, sendo que nesta Ultima, apesar de
ter a menor percentagem de casos, 0s 4 casos registados séo suficientes para que seja a

doenca mais frequente nesta faixa etéaria.

30. Diabetes Type 2=Yes 1t ==» Faixa=50-59 & <conf: (0.38)> lift:(l.44) lew:(0.01} [1] conv:(l.
43. Digbetes Type 2=Yesz l& ==> Faixa=40-49 5 <conf:(0.31)> 1ift:(0.94) lew:{0) [0] conw: (0.
51. Diabetes Type 2=Yes 1l& ==>»> Faixa=60-69 4 <conf: (0.25)> 1lift: (2.76) lew:(0.01) [2] conwv:(l.

llustracdo 31 - Regras de associacdo — Andlise por Faixa Etaria — Ocorréncia de Diabetes Tipo 2

As cinco doencas mais frequentemente associadas ao HIV, o Linfoma Non-Hodgkin's,
0 Transtorno depressivo maior, 0 Sarcoma de Kaposi, o Transtorno bipolar e o MAC,
surgem concentradas entre os 30 e 0s 59 anos, como se pode observar no seguinte

conjunto de regras gerado na analise.
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12. MAC=Yes 19 ==>» Faixa=40-49 10 <conf: {0.53)> 1lift:({1.58) lew:(0.01) [3] conw:({l.27)
17. Kaposis sarcoma=Yes 19 ==> Faixa=50-59 9 <conf: (0.47)> 1ift:({1.82) lew:{0.01) [4] conwv:(l.28)
18. Non-Hodgkins Lymphoma =Yes 19 ==> Faixa=40-49 9 <conf:{0.47)> 1ift: {1.42) lewv:(0.01) [2] conwv:{l.15)
27. Major Depressive Disorder=Yes 19 ==> Faixa=30-39 8 <conf: {0.42)> 1ift:{2.19) lewv:({0.02) [4] conwv:{l.28)
38. Kaposis sarcoma=Yes 19 ==> Faixa=40-49 7 <conf: (0.37)> 1ifc:(1.11) lewv:{0) [0] conmwv:(0.97)
39. Bipolar Discrder=Yes 19 ==> Faixa=40-43 7 <conf: (0.37)>» lifc:(1.11) lewv:(0) [0] conwv:({0.97)
41. Non-Hodgkins Lymphoma =Yes 19 ==> Faixa=50-59 & <conf: (0.32)>» lifct:(1l.21) lev: ({0} [1] conwv:{l)
50. Bipclar Discrder=Y¥es 19 ==» Faixa=30-39 5 <conf: {0.26)> 1ift: (1.37) lew:(0) [1] conw:(l.02)
59. Major Depressive Disorder=Yes 19 ==> Faixa=50-59 3 <conf:{0.16)> lift: {0.61) lew:{-0.01) [-1] conv:{0.83)
60. Bipolar Disorder=Yes 19 ==»> Faixa=50-55 3 <conf: (0.16)> lift:(0.61) lew:({-0.01) [-1] comv:(0.83)

6l. Major Depressive Disorder=Yes 19 ==> Faixa=40-43 3 <conf:(0.la)> 1lift:(0.47) lew:(-0.01) [-3] conwv:(0.73)

llustragdo 32 - Andlise por Faixa Etaria — Doencas mais frequentes

3.4.4.6 - Andlise por Pais

A analise dos dados tendo em consideragdo a variavel “Pais” € bastante condicionada pelo
fato de, dos 276 casos analisados, 211 serem de pacientes dos Estados Unidos da América. No
conjunto de dados foram identificados casos de 23 paises diferentes. Logo existem trés fatores
gue condicionam esta anélise, a saber: 76% dos casos sdo, como vimos, dos Estados Unidos;
Existem 23 valores possiveis para a variavel “Pais”; Para além do pais mais representado, os
restantes tém, necessariamente, um baixo nimero de casos registados. Assim, de forma a
obter resultados e a obter regras consideradas Uteis, os valores de Suporte e Confianga
utilizados tiveram de ser extremamente baixos, nomeadamente 0,8% em ambas as medidas,

tendo também aumentado consideravelmente o nimero de regras pedidas.

Desta forma, com os referidos valores foi realizada uma iteracdo, pedindo 300 regras, de
forma a identificar quais as doengas mais frequentemente associadas ao HIV em relacdo a
cada pais. Como principais resultados podemaos referir:

Os Estados Unidos da América apresentam como patologias mais frequentes o Transtorno
Bipolar (19 casos e Conf. 9%), o Transtorno Depressivo Maior (17 casos e Conf. 8%), o
Linfoma Non-Hodgkin's e 0 MAC (ambas com 15 casos e Conf. 7%), os Diabetes Tipo 2 e a
Hipertensdo (ambas com 14 casos e Conf. 7%) e o Sarcoma de Kaposi (10 casos e Conf. 5%).

265. Pais=USk 211 ==» Bipclar Disorder=Y¥es 19 <conf: (0.09)> 1lift: (1.31) lew:(0.02) [4] conv:(1l.02)

266. Pais=USKh 211 ==> Major Depressive Disorder=Yes 17 <conf: (0.08)> 1ifc:{1.17) lev:{0.01) [2] conv:({l.01)}
267. Pais=USL 211 ==» Non-Hodgkins Lymphoma =Yes 15 <conf: (0.07)> lift:(1.03) lew:(0) [0] conwv:(l)

268. Pais=USL 211 ==»> MAC=Yes 135 <conf: (0.07)> 1ift: (1.03) lew:(0) [0] conw:(l)

269. Pais=USAh 211 ==»> Diabetes Type 2=Yes 14 <conf: {0.07)> lifc: (1.14) lew:({0.01) [1] conwv:{l)

270. Pais=USL 211 ==» Hypertension=Yes 14 <conf: (0.07)> 1ifc:(1.08) lew:(0) [1] conwv:(l)

271. Pais=USL 211 ==> Haposis sarcoma=Yes 10 <conf: (0.05)> lifc: (0.69) lew:(-0.02) [-4] conv:({0.97)

llustragdo 33 - Andlise por pais — Doengas mais frequentes - USA
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Ainda relativamente aos Estados Unidos, como pais mais representado, podemos observar
ainda, na ilustracdo abaixo, que 100% dos casos de Transtorno Bipolar ocorrem neste pais,
bem como 89% dos casos de Transtorno depressivo maior, 88% dos casos de Diabetes tipo 2,

79% dos casos de Linfoma Non-Hodgkin's e MAC e 53% dos casos de Sarcoma de Kaposi.

1. Bipolar Disorder=Yes 19 ==»> Pais=USL 19 <conf:(l)» 1ift:(1.31) lewv:(0.02) [4] conwv:(4.47)
6l. Major Depressive Disorder=Yes 19 ==> Pals=U3L 17 <conf: (0.89)> 1ift:(1.17) lew:(0.01) [2] conwv:(l.49)
62. Diabetes Type 2=Yes 16 ==> Pais=USA 14 <conf: (0.88)> 1ift:(1.14) lew:{0.01) [1l] conwv:{l.24§)

72. Non-Hodgkins Lymphoma =Yes 19 ==»> Pals=U3L 15 <conf: (0.79)> 1lift: (1.03) lewv:{0) [0] comv:(0.89)
73. MAC=Yes 19 ==> Pais=USR 15 <conf: (0.79)> 1ift:(1.03) lev:(0) [0] conw:(0.29)

136. Haposis sarcoma=Yes 19 ==> Pais=U35& 10 <conf: (0.53)> 1lifc: (0.69) lew:(-0.02) [-4] conwv:(0.45)

llustragdo 34 - Andlise por pais — Doengas mais frequentes — USA-2

No Reino Unido temos como doencas mais frequentes a Hepatite C (3 casos e Conf. 21%), a
Deficiéncia de vitamina D, a Asma, a Depressdéo Moderada e GAD (Generalized Anxiety
Disorder / Transtorno da Ansiedade generalizada), todas com 2 casos e Conf. 14%.

f. Pais=United Kingdom 14 ==> Hepatitis C=Yes 3 <oconf: {(0.21)» 1ift: {4.93) lev:({0.01) [2] comnw:{1.12)
4, Pais=Tnited Kingdom 14 ==> Vitamin D Deficiency=Yes 2 <conf: (0.14)> 1lift:(6.37) lev:{0.01) [1l] conv:({l.035)
205. Pais=lUnited Kingdom 14 ==> Asthma=Yes 2 <conf:{0.14)> lifc: {9.86) lewv:{0.01) [1] conw:{l.0&)

&. Pais=United Kingdom 14 ==> Mild Depression=Yes 2 <conf:(0.14)> 1ift: (3.94) lew:{0.01) [1] comv:(l.04)
207. Pals=United Kingdom 14 ==> GAD=Yes 2 <conf: (0.14)> 1ift:(5.63) lew:(0.01) [1] conwv:(1l.03)

lustracgdo 35 - Andlise por pais — Doencas mais frequentes — Reino Unido

O Canada, representado por 14 casos, apresenta como principais patologias o Sarcoma de
Kaposi, a Osteoporose e 0 MAC, sendo que todas estas doengas tém 2 registos e uma
Confianca de 14%.

08. Pais=Canada 14 ==> Kaposis sarcoma=Yes 2 <conf: (0.14)> lift: {2.08) lew: (0} [1] conv:(l)
09. Pais=Canada 14 ==> 0Osteoporosis=Yes 2 <conf: (0.14)> 1ift: (3.94) lew: (0.01) [1] conwv:({l.04)
10. Pais=Canada 14 ==> MLC=Yes 2 <conf: (0.14)> lift: (2.08) lew:{0) [1l] comw:(l)
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llustracdo 36 - Analise por pais — Doengas mais frequentes — Canada

Ainda que em menor nimero estdo também representados paises como a Australia, tendo
como frequentes o Ataque cardiaco e a Hipercolesterolemia (2 casos e Conf. 29%), a Africa
do Sul, onde se destacam a Tuberculose e 0 Sarcoma de Kaposi (2 casos e Conf. 67%), e as
Filipinas, onde sobressai a Tuberculose (2 casos e Conf. 50%).

92. Pais=South Africa 3 ==» Tuberculosis=Yes 2 <conf: {(0.67)> 1lift:(11.5) lewv:{(0.01) [1] conwv:({l.41)

93. Pals=South Lfrica 3 ==> HKaposis sarcoma=Yes 2 <conf: (0.67)>» 1lift:(9.68) lew:({0.01) [1] comwv:({l.4)
140. Pals=Philippines 4 ==»> Tuberculopsis=Yea 2 <conf: {0.5)> lift: {8.63) lew:({0.01) [1l] comv:({l.2&)
165. Pais=hustralia 7 > Heart Rttack=Yes 2 <conf:{0.29)> 1ift:(15.77) lewv:{0.01} [1] comw:{l.15)

166. Pais=hustralia 7 > Hypercholesterclemia=Yes 2 <conf: (0.29)> 1ift: {7.17) lew:{(0.01) [1] comnwv:({l.12)

llustracéo 37 - Analise por pais — Doencas mais frequentes — Australia, Africa do Sul e Filipinas
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Tal como noutras andlises ja efetuadas, devido aos valores utilizados nas medidas de Suporte
e Confianga, ndo foi possivel obter regras para os restantes paises, 0s quais apresentam

valores praticamente sem relevancia em todo o conjunto de dados.

Como principais conclusdes desta analise podemos referir que a maioria dos paises apresenta
resultados em que se encontram doencas presentes na lista das mais frequentes, na analise
geral, sendo que paises como 0 Reino Unido e a Austrélia apresentam resultados diferentes,
com patologias ndo referidas noutras analises ou com patologias pouco frequentes.

3.5 - Proposta de metodologia de analise de redes sociais na Otica da saude

Com base na metodologia utilizada anteriormente identificam-se agora 0s passos e as etapas
necessarias para a sua elaboracao, propondo-se assim uma metodologia de analise de redes
sociais na otica da salde. Pretende-se assim que a metodologia utilizada para identificar quais
as patologias mais frequentemente associadas ao HIV, na rede social estudada nesta
investigacdo, possa ser vélida e utilizada para analisar outras redes sociais na oOtica da saide e
também para analisar outras patologias associadas a uma determinada doenca. Deste modo, as

fases necessarias a sua execucao sao as seguintes:
1 - A escolha da rede

Em primeiro lugar esta, naturalmente, a escolha da rede a analisar. E aqui fundamental
observar quais os dados que a rede disponibiliza e verificar a sua natureza quantitativa e/ou
qualitativa. Ou seja, é essencial na escolha da rede observar se esta permite a obtencdo de toda
a informacdo e dados necessarios para a obtencdo de respostas e para a realizagdo da
investigacdo. Impde-se assim que a rede forneca informacoes, tendo em conta o perfil de cada
utilizador, como quais as condicdes clinicas e doencas de cada paciente, informacdes sobre a
sua idade, género e localizacdo, bem como outras informacdes relevantes para a analise que se
pretenda fazer. Desta forma, a qualidade dos resultados obtidos na anélise deriva também da
qualidade dos dados fornecidos pela rede, pelo que esta fase, sendo simples, é também

crucial.
2 - Definicdo de variaveis, recolha e preparacéo de dados

Apos a escolha da rede e a verificagdo da utilidade e qualidade dos dados e informacGes que
fornece é necessario definir quais as varidveis a tratar e analisar, fazer a recolha dos dados
relativos a cada variavel e preparar os dados para que estes possam ser trabalhados na

ferramenta de Data Mining.
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2.1 - Definir variaveis

A correta definicdo de variaveis permite a obtengdo de resultados mais precisos e de acordo
com os objetivos definidos na andlise, de forma a dar resposta a questdo da investigacgéo.
Assim, tal como na metodologia utilizada anteriormente, na qual existe uma patologia base,
procurando-se que outras lhe estdo mais frequentemente associadas, nesta proposta definem-
se como variaveis a trabalhar a “Faixa Etaria”, o “Género”, o “Pais”, a “Patologia base” e as
“Patologias associadas”, as quais permitirdo depois uma analise dos dados mais aprofundada,

revelando comportamentos, tendéncias e padrdes de acordo com elas.
2.2 - Recolher e preparar os dados

A recolha dos dados é feita da rede social escolhida, sendo estes guardados num ficheiro
Excel, no qual constam os registos e as informacdes relativas a cada utilizador/paciente. Este
ficheiro deverd conter em cada coluna os titulos das variaveis (“Faixa Etaria”, “Género”,
“Pais”, “Patologia base” e “Patologias associadas”) ¢ em cada linha os registos ¢ informacdes
individuais de cada paciente, assinalando-se em cada um a presenca de uma patologia com a

palavra “yes” e a auséncia com o simbolo “?”, tal como visivel na ilustragao 10.

Apbs a recolha e insercdo dos dados no referido ficheiro de suporte, segue-se a conversdo do
ficheiro para o formato reconhecido pela ferramenta de Data Mining. Nesta etapa devem ser
devidamente considerados os varios tipos de dados obtidos (dados numéricos, texto, etc.),
pois sera a sua correta definicdo que permitira a criacdo de uma base de dados fiavel, devendo
assim os dados ser devidamente categorizados e organizados, de forma a permitir a correta

defini¢do de variaveis no processo e software de convers&o.

Na presente proposta sugere-se a conversdo para o formato “.arff” , reconhecido pela
ferramenta WEKA.. Esta conversdo pode ser efetuada através de diversos softwares e sites na
Internet, no entanto, tal como realizado nesta investigacdo, podera ser utilizado o software
Excel2Arff Converter V. 1.0 Beta. O ficheiro, com a extensdo .arff, resultante do processo de

conversdo, constitui a base de dados de suporte a analise.
3 - Processo de Data Mining

Ja com a base de dados criada, segue-se 0 processo de Data Mining, através do qual serdo
analisados os dados e obtidos os resultados pretendidos com a analise. Importa assim definir
corretamente 0s métodos e as técnicas adequadas para a analise, escolher uma ferramenta que

suporte a implementacao dessas mesmas técnicas e elaborar a anélise dos dados.
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3.1 - Definir métodos e técnicas de Data Mining

No processo de Data Mining, uma das principais acdes passa por definir e escolher qual ou
quais as técnicas mais adequadas de analise dos dados, tendo em conta o conhecimento que se
pretende obter. Dado o tipo de resultados que se pretende obter, sabendo quais as doencas
mais frequentemente associadas a uma outra determinada doenca, propde-se a escolha de
Regras de Associa¢do como a técnica mais adequada para o proposito e de forma a atingir os
objetivos definidos. Tal como ja referido anteriormente, trata-se de aplicar a chamada Market
Basket Analysis aos dados recolhidos da rede. Ndo menos importante é também a escolha do
algoritmo a utilizar, sendo que se prop0e a utilizagcdo do algoritmo Apriori, bastante eficaz na
geracdo de Regras de Associagéo.

3.2 - Escolher a ferramenta de Data Mining

Como ja referido anteriormente, existem atualmente disponiveis diversas ferramentas de Data
Mining, quer comerciais quer gratuitas, no entanto, nesta proposta de metodologia sugere-se a
utilizacdo da ferramenta WEKA, também ja abordada, pela sua capacidade de implementar

Regras de Associacdo aos dados recolhidos.
3.3 - Anélise dos dados

Depois de recolhidos e preparados os dados, criada a base de dados, definida a técnica e
escolhida a ferramenta segue-se entdo a andlise dos dados propriamente dita, ou seja, a

aplicacdo de regras de associacao aos dados.

Imp0Be-se assim, dada a particularidade de funcionamento das regras de associacdo, a correta
definicdo dos valores de Suporte e Confianga, de forma a obter regras validas e Uteis. Estes
valores podem variar de acordo com a quantidade de dados analisada, sendo que quanto mais

dados maiores poderdo ser os valores de suporte e de confianca.

A etapa de anélise de dados envolve o manuseamento dos mesmos de forma a encontrar
resultados. Esta etapa permitirda maximizar os dados e a informacdo, quer seja através da
previsdo de tendéncias e comportamentos, quer seja através da descoberta de padrdes,

recorrendo-se as diversas variaveis.

Neste contexto, a andlise dos dados devera incluir uma anélise geral, de forma a saber as
doencas mais frequentemente associadas, bem como incluir analises de acordo com as

variaveis “Faixa Etaria”, “Género” e “Pais”.
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Esta etapa ird permitir a analise de resultados e a chegada a conclusGes. Com base em fatos, e
ndo em suposi¢des, conhecer-se-do as relagcdes e as tendéncias entre os dados obtidos. No

ambito da investigacdo esta etapa permitira aferir da relacdo entre variaveis.
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Capitulo 4 - Conclusoes

Apds a revisdo bibliografica efetuada pode constatar-se de imediato que, quer a tematica das
redes sociais quer a tematica dos sistemas de informacdo para a salde, sdo tematicas em
continua investigacdo e andlise. De fato, diversas areas do conhecimento debrucam-se sobre
estes temas em busca de mais desenvolvimentos que permitam retirar, quer de uma area quer

de outra, 0 maximo de compreensao e vantagens.

No que respeita as redes sociais, estas tém sido alvo de inimeros estudos, sob diferentes
focos, incluindo anélises matematicas, socioldgicas, econdémicas, entre outras, tendo sempre
como base a anélise das relagdes entre os elementos pertencentes a uma rede. Neste ambito, é
possivel concluir que as redes sdo constituidas ndo sé pelas pessoas mas essencialmente pelas

relacdes existentes entre elas. E esse o cerne das redes sociais.

Desta forma, as redes surgem e existem na medida em que h& interesses e experiéncias
comuns entre pessoas que formam uma rede ou comunidade e nela partilham informacdes e
conhecimento. Naturalmente estas redes e comunidades sdo atualmente baseadas no territério
virtual da Internet, permitindo que milhdes de pessoas tenham mais acesso quer a mais e
melhor informacdo quer a mais pessoas com 0S mesmos interesses com as quais podem

partilhar experiéncias.

No seguimento desta ideia, € igualmente importante referir a questdo cada vez mais pertinente
da analise das redes sociais e das relacGes entre os seus elementos, dado que a informacao
produzida, quando devidamente analisada pode levar a mais conhecimento em diversas areas.
De fato, a analise de redes sociais pode dar respostas e ser a chave para a compreensao de

inimeras problematicas.

Em relacdo aos sistemas de informacdo na saude, estes tém tido uma boa aceita¢do por parte
dos profissionais, sendo que 0 seu sucesso sera tanto maior quanto maior for a consciéncia
dos profissionais de satde dos beneficios que as TI/SI trazem a sua atividade. Neste contexto
foi possivel concluir que o papel das TI/SI na saude é cada vez mais preponderante, trazendo
um valor acrescentado aos profissionais e servicos nesta atividade, quer a nivel operacional

quer a nivel estratégico.

Deste modo sobressai 0 cada vez mais importante papel dos registos de saude eletronicos e a
tematica da interoperabilidade entre sistemas, quer a nivel interno de uma mesma entidade
quer entre diferentes entidades prestadoras de servicos de saude ou até entre diferentes

sistemas de saude de diferentes paises, nomeadamente a nivel Europeu. Apesar do constante
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desenvolvimento nesta area, conclui-se também, no entanto, que ainda existem entraves ao
desenvolvimento de ferramentas que possam satisfazer as necessidades de todos os
intervenientes nos processos dos cuidados de saude, nomeadamente entraves legais,

tecnoldgicos, financeiros ou resisténcia a mudanca por parte de alguns profissionais.

Por outro lado, é também possivel concluir da crescente necessidade de utilizar as chamadas
novas tecnologias para transferir também para o cidaddo a responsabilidade e a capacidade de
gerir a sua saude e a sua condicao clinica. Neste paradigma o Personal Health Record, ou
registo pessoal de salde, mostra-se como uma das principais ferramentas capazes de

promover uma maior participacdo dos cidaddos na gestdo da sua salde.

De fato, o cidaddo, através de diferentes recursos tecnoldgicos, tem cada vez mais a
possibilidade de decidir e administrar a sua saude, participando ativamente e interagindo quer
com os profissionais e entidades, através de plataformas colaborativas institucionais, quer
com outros pacientes, nomeadamente através de plataformas mais informais, como as redes
sociais, nas quais cria, partilha e obtém informacdo Util. Existe assim cada vez mais uma

ligacdo entre redes sociais e sistemas de informacdo para a saude.

Quanto a questdo central da investigacao, Aferir da possibilidade de desenvolvimento de uma
metodologia de andlise de uma rede social, na 6tica da saude, que permita saber quais as
patologias mais frequentemente associadas a infecdo do HIV, podemos responder
positivamente, pois foi, de fato, possivel o desenvolvimento da mesma, tendo-se atingido 0s
objetivos, ou seja, foi possivel determinar a existéncia, na rede, de pacientes infetados com o
HIV, como condicdo clinica primaria, e que tenham simultaneamente outras doencgas
associadas e, atraves de uma metodologia de analise, utilizando técnicas de Data Mining,

identificar padrbes e/ou quais as doencas mais frequentemente associadas ao HIV.

Relativamente a questdo secundaria, foi proposta uma metodologia mais genérica que pode
ser aplicada a outras redes e a outras doencas por forma a aferir as doencas associadas. Foram
assim definidos e descritos 0s passos necessarios a sua implementacdo, sendo que, apos
resposta positiva a questdo primaria da investigacdo, se pretende que a metodologia mantenha

a sua aplicabilidade noutros contextos.
4.1 - Principais contribui¢ées

A metodologia utilizada e proposta nesta investigagao tem como principal objetivo identificar,
numa determinada rede social, quais as doencas mais frequentemente associadas a uma dada e

determinada doenga. Assim, a presente investigacdo desenvolve uma metodologia de anélise
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de redes sociais na Otica da saude, sendo que esta é proposta a fim de poder ser utilizada na
analise de outras redes e de outras patologias, contribuindo entdo para um maior

conhecimento derivado da analise de redes sociais na 6tica da saude.

Numa outra perspetiva a informacdo constante em paginas da Internet em geral e nas redes
sociais em particular é muitas vezes tida como ndo fidedigna ou carecendo de uma analise
cientifica, sendo que esta investigacdo pode contribuir para o desenvolvimento de
metodologias de analise que comprovem cientificamente, através de uma analise

metodolodgica, a validade ou a ndo validade das informac6es produzidas.
4.2 - Limitacoes

Na realizacdo da presente investigacdo existiram, naturalmente, algumas limitagdes,
nomeadamente ao nivel da quantidade de dados trabalhados. De fato, embora a populacédo
estudada tenha permitido obter conclusdes e tenha permitido atingir os objetivos, o nimero de
casos da populacdo em analise levou a que tivessem de ser utilizados valores baixos nas
medidas de suporte e de confianga, ou seja, com um maior numero de casos, 0s valores nas
medidas poderiam ser maiores. Por outro lado, ainda relativamente aos dados e casos
trabalhados, existiu a dificuldade de alguns dos perfis de pacientes analisados conterem

informagdes incompletas, pelo que néo foi possivel inclui-los na analise.
4.3 - Trabalhos futuros

Apbs a realizacdo da presente investigacdo € possivel observar que muitos caminhos podem
ser seguidos e trabalhos podem ser efetuados nas areas e tematicas abordadas. Alias, um bom
exemplo disto mesmo deriva de uma das limitacdes sentidas, isto é, seria interessante aplicar a
metodologia proposta numa grande quantidade de dados, de forma consolidar os resultados
obtidos ou, por outro lado, verificar se estes sofreriam alteracBes significativas. Outro
trabalho futuro prende-se com a aplicacdo da metodologia proposta a outras redes sociais na
area da saude, aferindo assim, eventuais problemas e especificidades, permitindo melhorar
assim a metodologia.

Numa outra perspetiva, por um lado, os resultados obtidos também poderdo permitir uma
analise por diversas areas do conhecimento, tendo em conta fatores socio-econdémicos,
culturais, entre outros, de forma a permitir compreender os resultados a luz desses atributos.
Por outro lado, seria interessante também analisar relacfes entre as patologias identificadas e

ndo so as mais frequentemente associadas a uma determinada doenca, no caso o HIV.
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Neste contexto, a utilizacdo de um sistema de informacdo na salde, por exemplo as redes
sociais de natureza médica ou de salde, em que os cidaddos possam, dentro de parametros
definidos por si, partilhar e integrar os seus dados clinicos também podera fomentar mais
estudos e trabalhos com elevado impacto em toda a sociedade, por exemplo estudos
epidemioldgicos, cujo conhecimento resultante poderia levar, por exemplo, a diagnosticos
clinicos mais corretos, pois teriam como base o conhecimento de fatores importantes como as
correlagdes genéticas, grupos de doentes com qualquer tipo de relagéo, reacGes a tratamentos

ou tratamentos paralelos.
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