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RESUMO

Esta tese de doutorado apresenta uma pesquisa-acao sobre desenvolvimento de sistemas
de visualizac3o para o universo do Sistema Unico de Satide (SUS) do Brasil. A pesquisa-acio
foi escolhida como método devido a complexidade e inter-relacdo do SUS. A inter-relacdo das
entidades do SUS é bem complexa, incluindo esferas municipais, estaduais e federais. Essa
pesquisa criou as condicdes reais para realizacdo de uma pesquisa-acdo, com stakeholders e
contribuicoes reais ao longo do processo de desenvolvimento. A pesquisa inicial foi concen-
trada em sifilis gestacional e sifilis congénita. Mas durante o periodo de investigacdo, uma
oportunidade de perceria ampliou o escopo das visualizacées para maldria também. Todas as
instituicGes envolvidas possuem sistemas de registro e de notificacoes das condicdes abordadas.
Assim, a premissa inicial é a producao de informacdes sob base de dados pré-existentes, sem a
necessidade de alteracdo no processo de registro de dados e formularios dessas instituicdes. O
processo de desenvolvimento foi realizado usando ciclos iterativos de desenvolvimento (CHEC-
KLAND, 1999). Cada contexto teve um desenvolvimento especifico e nuances. Mas, como esse
desenvolvimento tem um dominio em comum e os ciclos aconteceram em paralelo, houve mui-
tas transferéncias de aprendizagem entre os ciclos. Durante o processo de desenvolvimento,
foram criadas duas formas de visualizacdo infografica: o trigrama sifilis e o trigrama mala-
ria. Ambos possuem uma estrutura similar, mas atuam sobre contextos totalmente diversos e
com elementos visuais diferentes. Essas representacdes visuais foram implementadas num sis-
tema de visualizacdo. Cada base de dados teve desafios de analise e processamento diferentes,
mas sem transformar o processo de coleta de dados obtidos dos parceiros. Esse sistema foi
construido com os stakeholders e validado a cada incremento. Ao final, foram entregues as ins-
tituicOes parceiras sistemas de visualizacao infografica que auxiliam o entendimento de cada
fendomeno analisado, considerando seus dominios especificos. A principal contribuicdo desse
trabalho é a proposicdo dos infograficos de dominio especificos para salde. Esses infograficos
sao representacdes quantitativas que permitem, através de uma sintese visual, entender um
fendmeno em salde tanto na escala macro como na micro. O grande diferencial dessa visua-
lizacdo é permitir essa mudanca de escopo (macro e micro) no mesmo contexto visual para
auxiliar os usuarios a investigarem fendmenos complexos através de visualizacGes consistentes
e comparaveis. Assim, além de ter uma ideia geral sobre uma amostra, os usudrios podem ver

e entender os motivadores individuais que possam influenciar o resultado geral. Essas visuali-



zacOes geraram novas informacdes e formas de anélise para os stakeholders, permitindo uma

maior e melhor compreensdo dos dados dos sistemas por eles utilizados.

Palavras-chaves: visualizacdo de dados; saide; SUS; infografia; Trigrama.



ABSTRACT

This work presents an action research on the development of visualization systems for the
universe of the Sistema Unico de Satde(SUS) in Brazil. Action research was chosen as the
method due to the complexity and interrelationship of the SUS. The interrelationship of SUS
entities is quite complex, including municipal, state and federal spheres. This research created
the real conditions for carrying out an action research, with partner institutions as stakeholders
and real contributions to the process. The initial research is focused on gestational syphilis and
congenital syphilis. But during the investigation period, a partnering opportunity broadened
the scope of the visualizations for malaria as well. All institutions involved have registration
and notification systems for the conditions covered. Thus, the initial premise is the production
of information from a pre-existing database, without the need to change the data registration
process and forms in the process of these institutions. The development process was car-
ried out using iterative development cycles (CHECKLAND, [1999). Each context had a specific
development and nuances. But as this development has a common domain and the cycles
happened in parallel. There was a lot of learning transfer between each cycles. During the
development process, two forms of infographic visualization were created: the syphilis trigram
and the malaria trigram. Both have a similar structure, but act in totally different contexts
and with different visual elements. These visual representations were implemented in a info-
graphic visualization system. Each database had different analysis and processing challenges,
but the visualization were built without transforming the partners’ data collection process.
At the end, infographic visualization systems were delivered to partner institutions to help
understand each phenomenon analyzed, considering its domains. This system was built with
stakeholders’ interaction and validated at each increment. The main contribution of this work
is the proposition of health-specific domain infographics. These infographics are quantitative
representations that allow, through a visual synthesis, to understand a health phenomenon on
a macro and micro scale. The greatest advantage of this view strategy is to allow the change
of scope (from macro to micro, and vice-versa) in the same visual context to help users investi-
gate complex phenomena through consistent and comparable views. So, in addition to having
a general idea about a sample, users can explore and understand the individual motivators
that might influence the overall result. These views generated new information and forms of

analysis for stakeholders, allowing for greater and better understanding of their data.



Keywords: data visualization; health system; SUS; infographics; Trigram.
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1 INTRODUCAO

Um dos 100 indicadores de saide definido pela Organizacdo Mundial da Satide (OMS)
(ORGANIZATION et al., 2018) é a capacidade de gerar relatérios de saiide de forma periddica
(semanal, mensal e anual). N3o é um indicador sobre uma condicdo ou realidade de uma
localidade mas sim a capacidade informacional e computacional de representar essas realidades
com uma certa frequéncia para a tomada de decisdo e informacdo da sociedade.

Para a [OMS], o processo organizacional e computacional de gerar informagdes de satide é
uma medida de qualidade de salide, pois da suporte a varios processos de tomada de decisao.
Informac3o precisa e confidvel é a base para tomada de decisbes para satide (ORGANIZATION
et al, 2010). Esse visdo propde que os sistemas de informacdo para saide ndo devem ser
entidades burocraticas de digitalizacao de papel, eles podem atuar como elementos integrados
de alertas, pesquisa e reforco de comunicacao de cuidados de satide. Por meio da utilizacado
de tais sistemas, a vigilancia em salde poderia monitorar ativamente e atender as demandas
que surgem durante o tempo com acdes mais efetivas e com menor custo.

Desde a criacdo do Sistema Unico de Satide (SUS), a preocupacio com os sistemas de
informacao foi prioritaria. Para auxiliar a coleta de dados e producao de informacao, o Decreto
n® 100, de 16 de abril de 1991(LIMA et al., 2009) cria o Departamento de Informética do [SUY|
(DATASUS). O tem como objetivo gerenciar dados e produzir informacdes através
de diversos sistemas de informac3o para orquestrar toda atuacdo do[SUS] desenvolvendo diver-
sas ferramentas de coleta, armazenamento e compartilhamento de dados dentro do contexto
do [SUS| e considerando as especificidades de cada tipo de notificacdo. As solu¢des propostas
envolvem gest3o operacional (como o, ferramentas de informacao para controle epide-
miolégico (como o Sistema de Agravos de Notificagdo Compulséria - SINAN) e até sistemas
para notificacdo de nascimento e mortalidade (como o Sistema de Informacdo de Nascidos
Vivos - SINASC - e Sistema de informacdes de Mortalidade - SIM). Cada um desses sistemas
possui caracteristicas diferentes em relacdo ao tempo de lancamento, atualizacdo e quantidade
de dados coletados e como esses dados se inter-relacionam.

Contudo, como esses dados podem auxiliar na melhoria do atendimento em saide? Esta
é uma pergunta multifacetada, porque a natureza dos sistemas de saide, no sentido amplo,
possui varios motivadores inter-relacionados. Em uma epidemia de uma condicao, qual é fator

principal no qual deve-se monitorar? Essa é uma quest3do dificil e mutavel de acordo com as
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condicdes de satide em questdo. Se faldssemos de dengue, por exemplo, depois das notificacSes,
com certeza a presenca do vetor transmissor seria uma varidvel importante. Mas em outras
doencas, como sifilis em gestantes ou malaria? Cada condicao de salide, em um determinado
contexto, espacialidade e tempo pode gerar uma forma diferente de entender o fené6meno.
Por exemplo, analisar uma epidemia de malaria na regido amazonica é totalmente diferente
de analisar a mesma epidemia em Sergipe. Mesmo imaginando que é o mesmo parasito € o
mesmo processo de transmiss3o, o local muda as condicdes para entendimento, propagacdo e
erradicacdo da condicao.

Representar os dados n3o é necessariamente produzir informacdes (GREEN; GABOR, 2012).
Sistemas de visualizacdo complexos ndo sdo como painéis de carros, em que se representa
as variaveis em separado para tomada de decisdo. Somente os dados representados n3o sio
capazes de mostrar a dindmica que acontece quando os fatores sdo inter-relacionados. E
exatamente essa complexidade é o cendrio dos sistemas de informacdo do [SUS| As acdes de
registro e atencdo a satide variam muito de acordo com alocaco de recursos (como apontado
por (SANTOS et al., 2021))). Assim, um dos grandes desafios da visualizagdo é representar dados

de um forma que possa ser usado para tomada de decisdo num cenario complexo.

1.1 CONTEXTUALIZACAO

0] , criado pela lei n® 8142/1990, integra inciativas pdblicas e privadas em todos os
aspectos da salde. A missdo do [SUS| é garantir atencdo integral a sadde, desde a gestacdo
e por toda a vida (LIMA et al., [2009)). O atendimento realizado pela esfera piblica é prestado
primariamente pelas instancias municipais, com suporte de instancias estaduais e federais.
Contudo, as esferas estaduais e federais também podem prestar atendimento direto. As esferas
acima na hierarquia federativa ndo controlam as esferas abaixo, somente discutem politicas e
incentivam normas internacionais. Mas n3ao ha uma relacdo impositiva na forma e no modo
de conduta do sistema de satde local.

Similarmente acontece com as entidades de saide do setor privado. Apesar de serem
geridos pela iniciativa privada, eles fazem parte do como um dos elementos para a
salde integral proposta como objetivo. Cada hospital, por exemplo, adota a forma que acha
mais eficiente para gerir seus procedimentos, visando seus objetivos de retorno de capital e
investimentos. Mas, como fazem parte do [SUS], esses hospitais reportam e trocam informacdes

com os sistemas publicos, seguem orientacdes e participam do sistema de satide como um todo.
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Até agora, s6 foram citados os elementos de atendimento, mas dentro do [SUS| também se
interligam fornecedores de insumos de salide, laboratérios e diversos outros elementos, publicos

e privados, nesse grande sistema.

1.2 PROBLEMATICA

Essencialmente, o[SUS|é composto por uma grande inter-relacdo de problemas, que carac-
teriza uma problematica. Assim, ndo ha como resolver toda essa relacdo, somente aliviar um
pouco a problematica (que nunca vai acabar, porque s3o sistemas que interagem com humanos
- human activity systems - (CHECKLAND) |1999)). A ideia de requisitos claros, consistentes,
completos, inteligiveis, verificaveis, rastreaveis e modificaveis nao é consistente com situacdes
complexas (KATINA; KEATING; RA’ED, 2014). Sabe-se que o processo de informacdo n3do esta
satisfatério e que hd um problema a ser atacado, mas ndo ha um requisito claro do que deve
ser feito.

A forma das notificagdes no varia de acordo com o sistema utilizado e da época
do registro. O processo de registro dos dados, dada a escala e complexidade, muitas vezes
é ruidoso. Em muitos lugares as notificacGes ainda s3o feitas em fichas de papel e depois
inseridas nos sistemas de informacdo. Assim, a entrada de dados nos sistemas de salide pode
variar entre ser em tempo real, em algumas capitais, ou até com mais de quinze dias de
atraso, para regides mais remotas. Além disso, todo o processo de digitacdo de fichas pode
gerar erros na insercdo de dados, como nomes errados, por exemplo. O [SINAN] considera cada
notificacdo como (nica e n3o unifica as notificacdes recorrentes para uma mesma pessoa.
Essa caracteristica requer que seja realizada uma vinculacdo de dados (linkage, como em
(OLIVEIRA et al., [2010)) a cada andlise. Se houver uma inconsisténcia entre nomes, como no
caso de digitacdo de notificacdes feitas em papel, a qualidade e eficacia do linkage ficardo

comprometidas. O [SINASC e [SIM] possuem normalmente uma boa qualidade de preenchimento

de dados, mas nao sdo inter-relacionados. Assim, ndo ha como acompanhar o que acontece
entre um registro de nascimento e um ébito.

As plataformas mais modernas nos sistemas de informa¢do, como o para Atencao
Priméria em Saide (APS), j& possuem uma arquitetura de dados mais integrada. Cada paciente
possui um histérico continuo, que é gerado na esfera municipal e compartilhado com a esfera
federal. Assim, poderd ocorrer mobilidade e integracdo em uma estrutura distribuida. Em

uma convergéncia no futuro, a centralidade do registro do pode ser muito util para
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andlise epidemioldgica, mas atualmente a centralidade ainda concorre com os outros sistemas
de notificacdo. S3o sistemas que ainda funcionam em paralelo, pois a escala de mudanca dos
sistemas de saiide é muito complexa e dificil para ser implementada massivamente. Assim,
muitos desses sistemas ainda funcionardo por anos antes de serem incorporados pelo e-SUS.
O que faz a tomada de decisdo ser ainda mais dinamica e complicada.

Os desafios do[SUS|acontecem em vérios aspectos. Por exemplo, um dos grandes problemas
notados é a falta de qualidade na entrada dos dados devido a amplitude geografica e pela
distribuicdo desigual de renda (LEMOS; CHAVES; AZEVEDO, 2010). A distribuicdo da renda
impacta na qualidade e no acesso aos equipamentos de informac3o, inclusive das equipes que
trabalham e preenchem os dados nos sistemas. A realidade do [SUS| é ampla, necessitando de
formas diferentes para tentar compreendé-la, como visto em (ONOCKO-CAMPOS et al., 2020)).
N3o é um problema simples de informac3o, sdo vérias condicoes inter-relacionadas que atuam
e se movem a cada instante para gerar uma realidade.

Tanto malaria como sifilis, doencas apresentadas como parte do dominio desta tese, apre-
sentam desafios diferentes nos seus processos de negécio. A realidade brasileira, com dimensdes
continentais e desigualdades regionais, dificulta ainda mais o enfrentamento dessas doencas.
A sifilis gestacional e sifilis congénita s3o doencas facilmente evitaveis e com tratamento de
baixo custo financeiro, mas que sofrem por problemas de estigma socioculturais e de abas-
tecimento de suprimentos nas unidades da atenc¢do basica em saiide(SANTOS et al., 2021)).
O processo para eliminacao dessa condicao necessita de um esforco conjunto para promover
tanto a conscientizacao quanto a efetiva assisténcia durante o processo de gestac3o.

A malaria na regido amazonica apresenta, além dos desafios normais de uma doenca com
vetor endémico, um problema logistico. O acesso as diversas areas da regido dependem da
estacao chuvosa ou de formas mais caras para atendimento. Assim, a dificuldade de acesso
ao sistema publico de salde torna a erradicacdo da maldria um desafio ainda maior. Mas a
eliminacdo em nivel comunitario, em algumas localidades, é uma realidade possivel.

Deste modo, o problema de pesquisa ndo é estruturado de uma forma direta e simples,
porque o mundo real da estrutura de informacdo do [SUS| é muito complexo. A relacdo entre
as esferas de salde que prestam assisténcia ao mesmo tempo em diferentes niveis e com-
partilhando um direcionamento aproximado, mas n3do subordinado mostra uma complexidade
de elementos (politicas, responsabilidades, atores, compartilhamento de recursos, visdes de
mundo, etc.) que ndo podem ser simplificados sem perda do conceito do sistema inteiro. Ndo

existe um problema em si, mas uma problematica. Da forma que o [SUS| se apresenta, ndo ha
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como recortar uma parte da acdo dele sem perder o contexto das outras partes constituintes

do sistema.

1.3 OBJETIVOS

Esta tese de doutorado esta direcionada para a area de “Processamento e sintese de midias
e interacdo”, em especial para a visualizacdo de dados no auxilio a tomada de decisdo na
vigilancia em salde com foco em duas doencas: sifilis e malaria. Os sistemas de visualizacdo
fazem parte de uma area multidisciplinar especializada da computacdo. A visualizacdo de
dados leva em consideracdo o contexto de uso, tarefas a serem realizadas, processo cognitivo
do usudrio, restrices do suporte, processos de negécio e dispositivos computacionais para
compor seus sistemas (WARE, [2019; [TUFTE; GRAVES-MORRIS, [2014)). O elemento humano é
essencial, tanto no uso como no processo de desenvolvimento dos sistemas de visualizacao.
Desse modo, a forma de elaboracdo de sistemas de visualizacdo é diferenciada de um sistema
comum e esse desenvolvimento traz ainda mais desafios quando aplicado a sistemas de tomada

de decisao para salde.

1.3.1 Objetivo geral

Essa tese propde visualizacdes de dados especificas e seus sistemas de visualizacdo para
auxiliar a producdo de estratégias para a tomada de decisao a partir de base de dados de satide

do |SUS| no contexto de sifilis e malaria. O panorama dos dados do é complexo (MORIN,
2010; KATINA; KEATING; RA'ED), |2014)) e essa complexidade é aceita em sua completude nesta
tese de doutorado. A metodologia para conceber sistemas e seus modelos serao intrinsecamente

diferenciados nessa tese para aliviar um pouco a complexidade do [SUS]

1.3.2 Objetivos especificos

Como objetivos especificos, pode-se citar:

» Utilizacdo de um processo de andlise integrado com os envolvidos nos dominios de sifilis

e malaria;

= Desenvolvimento de formas de visualizacao especificas para os dominios da salde defi-
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nidos;

» Proposicao de sistemas de visualizacdo que se integrem aos processos ja existentes do

[SUS| nos dominios definidos; e

= Validagdo do desenvolvimento da proposta segundo as normas da[OMS]|e demais 6rgéos

reguladores de salde.

1.4 ESTRUTURA DA TESE

Esta tese esta estruturada da seguinte forma:

O Capitulo [2| apresenta os conceitos-chaves dos dominios abordados na tese, com sua
dindmica e processo de negbécios, e os trabalhos relacionados de visualizacao pra cada

dominio;

= O Capftulodescreve a escolha metodoldgica da pesquisa-acdo (action research) diante

da complexidade do objeto analisado;

= O Capitulo |4 mostra o primeiro ciclo iterativo de desenvolvimento aplicado ao dominio

da sifilis gestacional e sifilis congénita;

= O Capitulo [5| aborda o segundo ciclo iterativo de desenvolvimento, com expansdo e

validacao dos conceitos vistos no capitulo anterior, aplicados ao dominio da malaria;

O Capitulo [ sintetiza as descobertas e aprendizagem de todos os ciclos; e

O Capitulo [7] conclui a tese com uma visdo geral das contribuicdes e trabalhos futuros.
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2 APRESENTACAO DOS DOMINIOS E TRABALHOS RELACIONADOS

" Neste capitulo serao apresentados, com base na literatura, os dominios abordados nesta
tese. Cada dominio possui um processo de negécio especifico e uma forma de reconhecer
e atuar sobre a realidade. Esses dominios sdo apresentados de forma geral, sem levar em
consideracdo as especificidades locais, que serdo tratadas nos capitulos [4 e 5] Assim, além
desses procedimentos e caracteristicas, ainda hd uma camada local da interacdo do contexto
onde esses dominios acontecem. Inicia-se com a sifilis gestacional e a sifilis congénita, dominios
mais especificos da sifilis, que constam como doenca negligenciada pela (ORGANIZATION
et al, 2017)).

2.1 SIFILIS DURANTE A GRAVIDEZ E SIFILIS CONGENITA

As infeccBes sexualmente transmissiveis (IST) sdo consideradas um problema de sadde
piblica e est3o entre as patologias transmissiveis mais comuns (Secretaria de Vigilancia em Satide
| Ministério da Satide, 2020), afetando negativamente a qualidade de vida e de saide das pes-
soas. Dentre elas, a sifilis € uma infeccdo sistémica exclusiva de seres humanos causada pela
bactéria Treponema pallidum, que pode ser transmitida de trés formas: sexual, congénita ou
via transfusdo de sangue. A transmissdo sexual é a predominante (BRASIL, [2019)), seguida
pela congénita, que é resultado da transmissao do Treponema pallidum presente na corrente
sanguinea da gestante para o concepto via transplacentaria ou, ocasionalmente, por meio de
contato direto com a les3o sifilitica no momento do parto.

Os resultados adversos da sifilis gestacional ndo tratada sio: perda precoce da gravidez
(40%), morte fetal (11%) e prematuridade ou baixo peso (12% a 13%). Além disso, pelo menos
20% de recém-nascidos apresentardo sinais sugestivos de sifilis congénita precoce (DOMINGUES
et al, 2021)).

De acordo com o Boletim Epidemiolégico Sifilis 2020 do Ministério da Satide do Brasil (Se-
cretaria de Vigilancia em Satde | Ministério da Satide, 2020, o Brasil vem enfrentando uma epidemia
de sifilis desde 2016, apesar de ser uma doenca tratdvel com uma medicacdo acessivel e de
baixo custo: a penicilina. Em 2019, a taxa de deteccdo de sifilis no Brasil foi 72,8 casos por
100.000 habitantes; a taxa de deteccdo de sifilis em gestantes foi de 20,8 para 1.000 nascidos

vivos; a taxa de incidéncia de sifilis congénita foi de 8,2 para 1.000 nascidos vivos e a taxa de
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mortalidade por sifilis congénita foi de 5,9 para 100.000 nascidos vivos (Secretaria de Vigilancial

lem Satde | Ministério da Satde, |2020). Ainda de acordo com o mesmo Boletim Epidemiolégico,

nos ultimos dez anos, houve um aumento progressivo na taxa de incidéncia de sifilis congé-
nita: de 2,1 casos para 1.000 nascidos vivos em 2009 para 8,2 casos para 1.000 nascidos vivos
em 2019. Dentre as capitais brasileiras, Recife foi a capital que apresentou a maior taxa de
incidéncia em 2019 (com 25,6 casos para 1.000 nascidos vivos), uma taxa trés vezes maior
que a do Brasil. E em relacao a mortalidade por sifilis congénita em menores de um ano por

100.000 nascidos vivos, Pernambuco aparece em 7° lugar, com uma taxa de 7,2.

Figura 1 — (a) Taxas de incidéncia de sifilis congénita (por 1.000 nascidos vivos) segundo UF e capital e (b)
coeficiente de mortalidade infantil por sifilis congénita (por 100.000 nascidos vivos) segundo UF
residéncia em 2019.
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Fonte: Boletim Epidemioldgico Sifilis 2020 (Secretaria de Vigilancia em Satide | Ministério da Saude| [2020]).

Na tabela [I] s3o apresentados a evolucdo, os estigios e as manifestacdes clinicas da sifilis
para gestantes. A maioria das notificacdes dos casos de sifilis em gestantes acontecem no
estagio latente, ou seja, periodo que nao se observa nenhum sinal ou sintoma clinico de sifilis

(SAUDE, 2019b). No entanto, a maior chance de transmissao vertical estao nos casos de sifilis

primaria (DOMINGUES et al,, [2021), entre 10 a 90 dias ap6s o contato. A possibilidade de

transmiss3o vertical varia de 70% a 100% em casos de sifilis priméria ou secundaria, e de 30%
em casos de sifilis latente recente ou tardia. A principal justificativa para essa variacdo é a
reducao da circulacdo dos T. Pallidum nos casos latentes recentes ou tardia.

Nos recém-nascidos, a sifilis congénita pode ser precoce ou tardia. A precoce é quando os
sinais da sifilis surgem logo ap4s o nascimento. As principais consequéncias s3o prematuridade e
baixo peso ao nascer, além de diversas lesGes cutaneas, periostite, anormalidades radiograficas,
pseudoparalisia dos membros, sofrimento respiratério, entre outras consequéncias. Na tardia,

os sintomas surgem apds o segundo ano de vida. Neste caso, devido ao maior tempo de
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Tabela 1 — Tabela com a evolucido, os estagios e as manifestacGes clinicas da sifilis para gestantes. .

Primaria Geralmente se manifesta como um naédulo indolor tnico no
local do contato, gue se ulcera rapidamente, formando o cancro
10-90dias (media | duro. Costuma surgir na genitalia, mas também pode ocorrer no
de 21dias) apos o perineo, anus, reto, orofaringe, [abios ou maos. A lesdo primariae
contato. rica em treponemas
Nessa fase da doenca, sao comuns sinais e sintormas sistémicos
da infeccao, mimetizando manifestacoes clinicas de outras
enfermidades e, dessaforma, sendo frequentemente confundida
S com outros diagnosticos. Podem ocorrer erupcoes cutaneas
filis fi de maculas (roséola) e/ou papulas, principalmente
recente Secundéria em forma dem papulas, princip
no tronco; lesoes eritemato-escamosas palmo-plantares (essa
(menos de 6semanas a6 localizacao, apesar de nao patognomanica, sugere fortemente o
2 anos de meses apos o diagnostico de sifilis no estéglosecundarlo); placas eritematosas
dur‘agéo} contato branco-acinzentadas nas mucosas; leses papulo-hipertroficas
nas mucosas ou pregas cutaneas (condiloma plano ou condiloma
lata); al opeciaem clareirae madarose (perda dasobrancelha, em
especial do terco distal), febre, mal-estar, cefaleia, adinamia e
linfadenopatia generalizada. As lesdes secundarias sao ricas em
treponemas
Latente recente
Periodo em que nado se observanenhum sinal ou sintoma
Nos primeiros _2 clinico de sifilis, verificando-se, porém, reatividade nos
anos da infeccao testes Imunolégicos que detectam anticorpos. A maloria dos
Latente tardia diagnosticos ocorre nesse estagio. Aproximadamente 25% dos
individuos intercalam lesdes de secundarismo com os periodos
Apos 2anos de de laténcia, durante o primeliro ano da infeccao
Sifills tardia | "eCca0
Menos frequente na atualid ade
{mals de
2 anosde E comum o acometimento do sistema nervoso e cardiovascular
duracao) Terclirla (dilatacdo adrtica, regurgitacao adrtica, estenose do 6stio
carotideo). Além disso, verifica-se a form acao de gomas
sifiliticas (tumoractes com tendéncla aliguefacao) na pele,
Mucosas, 0ssos ou gualquer tecido

Fonte: DCCI/SWS/MS,

desenvolvimento dos treponemas, é possivel que acontecam mais danos aos tecidos, ossos e
perdas cognitivas, tais como: tibia em lamina de sabre, articulacdes de Clutton, fronte olimpica,
nariz em sela, dentes incisivos medianos superiores deformados (dentes de Hutchinson), molares
em amora, mandibula curta, arco palatino elevado, ceratite intersticial, perda auditiva sensorial
e dificuldade no aprendizado (BRASIL, 2019).

A sifilis congénita é bastante combatida exatamente por todas essas consequéncias severas
ao recém-nascido. E somando-se ao fato de que é uma condicio com tratamento facil e
acessivel, é objetivamente passivel de erradicacdo. O aumento da quantidade de testes, em
especial na Atencdo Priméria a Sadde (APS), apés o ano de 2017, permitiu uma compreens3o
melhor do cenério da sifilis gestacional e congénita no Brasil.

O protocolo para prevencdo da transmissdo vertical da sifilis (SAUDE, 2019b)) direciona
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para ndo haver atraso no inicio dos tratamentos por receio a reacao de Jarisch-Herxheimer.
Essa reacdo é uma resposta da presenca da penicilina no corpo, que pode causar exacerbacao
das lesbes cutaneas como eritema, dor ou prurido que regridem espontaneamente em até 24
horas. O risco de abortamento ou morte fetal é maior que os riscos potenciais da reacdo.

Um dos pontos importantes no tratamento das gestantes com sifilis é também o trata-
mento, acompanhamento e orientacao dos parceiros sexuais. Inclusive, em caso de notificacdo
positiva da gestante e negativa dos parceiros, ela deve ser tratadas presumivelmente com
apenas uma dose de penicilina intramuscular de toda forma. E vélido ressaltar que em al-
guns casos, nao houve tempo ainda de provocar as reacdes que serao notificadas nos exames
(SAUDE| 2019b)).

Ao contrario de muitas infeccdes neonatais, a sifilis congénita é um agravo evitavel, desde
que a gestante seja identificada (através de pré-natal eficaz) e o tratamento adequado seja
realizado. De acordo com Macedo et al. 2008, “com intervencdes relativamente simples e
orientadas para cuidados com as maes e os recém-nascidos, é possivel obter-se uma grande
reducdo em sifilis congénita”. Neste contexto, faz-se necessaria a criacdo e a atualizacdo de
politicas publicas na area de salde materno-infantil para reduzir esses nimeros. Ja existem
diversos esforcos em diferentes niveis para reducdo de 6bitos maternos-infantis junto aos ges-
tores publicos. Dentre esses esforcos, encontram-se diretrizes especificas para assisténcia a
gestante com sifilis (e outras na [APS]

Contudo, a escassez de canais de comunicacdo e de informacdo e a existéncia de estig-
matizacdo por parte da sociedade sobre as [IST], principalmente no contexto das populacdes
vulneraveis, fragiliza a conscientizacao e o acesso as medidas preventivas e, consequentemente,
aos tratamentos dessas doencas. De acordo com Macedo et al. 2017, “entre os fatores soci-
odemogréficos, a pouca escolaridade, baixa renda e situacdo conjugal (unido estivel ou ndo
estavel) sdo apontadas como situacbes de risco e uma expressdo de que a sifilis se relaciona
com a pobreza, embora ndo se limite a ela”. Adicionalmente, apesar do teste rapido para si-
filis ser disponibilizado de forma gratuita para toda a populacdo brasileireE], sua escassez na
[APS] é comum e pode contribuir para o mascaramento do niimero real de diagndsticos posi-
tivos e, consequentemente, para a diminuicdo do nimero de pessoas que deveriam estar sob
tratamento e acompanhamento (SANTOS et al., 2021).

De acordo com Santos et al. (SANTOS et al.,, [2021)), conhecer as tendéncias da sifilis e

1 Portaria No 77, de 12 de Janeiro de 2012. Disponivel em: <http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/
gm/2012/prt0077_12_01_2012.htmI>]


http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2012/prt0077_12_01_2012.html
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2012/prt0077_12_01_2012.html
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identificar os principais fatores relacionados a [APS] e a estrutura sociodemografica de um
municipio, pode direcionar novas estratégias de promocdo de salde e prevencdo de agravos,
bem como direcionar recursos que influenciem significativamente na reducdo de uma possivel
epidemia.

Na préxima secdo serdo apresentados os tipos de testes para sifilis, bem como suas carac-

teristicas e recomendacoes de aplicacao.

2.1.1 Diagnésticos para sifilis

Segundo o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas para Prevencdo da Transmissdo
Vertical de , Sifilis e Hepatites Virais (SAUDE, 2019b), o exame para sifilis em gestantes
deve ser feito na primeira consulta de pré-natal no primeiro trimestre da gestacdo, repetido no
30 trimestre a partir da 28a semana e no momento do parto ou em caso de aborto, exposicdo
de risco e violéncia sexual. O diagnéstico para sifilis pode ser realizado por exame direto ou por
testes imunolégicos. Dentro do no atendimento a gestante, as formas mais comuns s3o
através de testes rapidos treponémicos e testes ndo-treponémicos. O uso dos testes rapidos
foi iniciado massivamente a partir do ano de 2017 e encontra-se como procedimento inicial
no protocolo de atendimento a gestante. A vantagem do teste treponémico (teste rapido) é
o diagnéstico prévio ainda durante o tempo da consulta de pré-natal. No caso de um teste
reagente, uma amostra de sangue venoso deve ser coletado e enviado para realizacdo de um
teste ndo-treponémico laboratorial para definicdo do diagnéstico. No atendimento as gestantes,
o tratamento deve ser iniciado com apenas um teste reagente, independentemente do tipo e
de uma confirmacdo. E apdés o primeiro resultado positivo, o acompanhamento da gestante
deve ser mensal (SAUDE, [2019a).

Testes treponémicos sdo testes que detectam anticorpos especificos contra o Treponema
pallidum. Esses testes sdo (teis também nos casos em que um teste n3o treponémico apresenta
pouca sensibilidade, como no caso de uma sifilis tardia (VIRAIS., [2016)). A lista com os tipos
de testes esta na Tabela[2 A grande vantagem dos testes treponémicos, em especial os testes
rapidos, para o atendimento da gestante é o resultado em até 30 minutos, durante o tempo
de consulta.

Testes ndo treponémicos detectam anticorpos IgM e IgG produzidos contra o material
lipidico liberado pelas células danificadas em decorréncia da sifilis, e possivelmente contra a

cardiolipina liberada pelos treponemas. Por isso, sdo também conhecidos como anticorpos
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anticardiolipina ndo especificos para os antigenos do T. pallidum. Estes testes podem ser qua-
litativos ou quantitativos. O teste qualitativo fornece apenas a informacdo de que anticorpos
foram encontrados ou n3o na amostra testada, porém o resultado da amostra deve ser libe-
rado de forma quantitativa quando houver reatividade. Nesses casos, a amostra é diluida em
um fator 2 de diluicdo, até a dltima diluicdo em que n3o haja mais reatividade no teste. O
resultado final, portanto, dos testes positivos deve ser expresso em titulos (1:2, 1:4, 1:8 etc.),

ou seja, de forma quantitativa (SAUDE, 2019a))

Tabela 2 — Tipo de testes por sua caracteristicas conforme (VIRAIS., [2016]).

Teste de anticorpos treponémicos fluorescentes com absorcdo — FTA-Abs

Ensaio imunossorvente ligado a enzima — ELISA, Teste imunoldgico
Treponémicos com revelacdo quimioluminescente e suas derivacoes

Testes de hemaglutinacdo e aglutinacdo (Ensaio de hemaglutinac3o para
Treponema pallidum — TPHA, do inglés T. pallidum haemagglutination

Testes rapidos treponémicos

Testes especificos para deteccido de anticorpos anti-T. pallidum do tipo IgM

Venereal Disease Research Laboratory — VDRL
Rapid Plasma Reagin — RPR

Unheated Serum Reagin — USR

Toluidine Red Unheated Serum Test — TRUST

Nao treponémico

Fonte: (VIRAIS. [2016)).

Quando ha uma grande producdo de anticorpos, especialmente em sifilis secundaria, alguns
exames podem ser classificados como falso negativos devido ao fenémeno Prozona([SIDANA et
al., 2011)). Esse fendmeno € a falta aparente de reatividade no teste realizado em uma amostra
nado diluida que, apesar de ter anticorpos anticardiolipina, apresenta um resultado n3o reagente
quando testada. O Guia brasileiro de Vigilancia em Saide recomenda que a amostra seja

testada pura e diluida em 1:8 antes de um resultado negativo (SAUDE, [2019a).]

2.1.2 Visualizando sifilis

Apesar de n3o serem um sistema de visualizacdo, em (ROSENBAUM et al} 2020) e em
(DOHERTY et al., 2012) hé usos interessantes de grafos para representar as redes sociais de
transmissdo de sifilis (Figuras [2f(a) e (b), respectivamente). Pela caracteristica de transmissdo
somente por humanos, essa analise de redes sociais pode contribuir para o entendimento do

processo de propagacao numa determinada localidade.
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Figura 2 — Exemplos de trabalhos da literatura que propuseram diferentes formas de visualizacdo de casos
de sifilis: (a) e (b) sdo grafos utilizados para representar as redes sociais de transmissdo de sifilis
propostos por Rosenbaum et al. (ROSENBAUM et al., [2020) e Doherty et al. (DOHERTY et al., [2012),
respectivamente; (c) Ring Maps apresenta um indicativo da presenca de casos de sffilis, clamidia,

[HIV[/AIDS e gonorreia proposto por Fede et al. 2011); (d) Ring Map proposto por
Fang et al. 2014)); e (e) gréafico de dispersdo que relaciona as taxas de presenca de

sifilis primaria e secundéria proposto por Sullivan et al. (SULLIVAN et al., 2018)).
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Fontes: (ROSENBAUM et al}, [2020) ; (DOHERTY et al/, [2012)); (FEDE et al [2011]); (FANG et al) [2014])); (SULLIVAN|

2018).

Em (FEDE et al| 2011), os autores aplicam uma representacdo geoespacial chamada de
Ring Maps (JM., 2008)) que apresenta, por regido, um indicativo da presenca de casos de sifilis,
clamidia, [HIV]/AIDS e gonorreia (Figura [2(c)). A sintese visual é bem interessante, incluindo

a possibilidade de representar dados demograficos (como etnia e nivel de desemprego) para
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associar com o resultado quantitativo da regido.

Com uma forma similar mas com uma abordagem menos profusa de simbolos, Fang et al.
(FANG et al., 2014) desenvolveram um sistema de visualizacdo com um tipo novo de visualizacdo
para séries temporais chamado pelos autores de gréafico de anéis (Ring Graph). E um gréfico
multi-varidvel e multi-consulta que agrupa varios fatores em uma forma circular e representa
cada notificacao por uma forma, de acordo com o tipo de notificacdo. A visualizacdo é bastante
profusa, mas como deriva de uma escolha feita previamente na selecdo do grafico, pode ser
configuravel para atender as necessidades dos usuérios.

Em (SULLIVAN et al.,|2018)), foi proposto um novo tipo de gréfico de dispersdo que relaciona
as taxas de presenca de sifilis primaria e secundaria por etnia em homens que fazem sexo com
homens, classificando os dados por localidade e sub-localidade. Em termos de correlacdo de
variavel, é uma visualizacdo eficaz na relacdo entre duas taxas, proporcionalidade de uma etnia,
localidade e sub-localidade.

Até a presente data ndo foi encontrado trabalho da literatura que apresente uma visuali-
zacdao com uma narrativa dos dados individuais das gestacoes, e que seja capaz de produzir
informacdes com qualidade para entender ou sinalizar casos de reinfeccao, reincidéncia ou a

insuficiéncia no niimero de exames.

2.2 MALARIA

O fardo da malaria na salide publica tem sido reduzido nos dltimos anos. Melhorias no
diagndstico, nas terapias e nas estratégias de controle do vetor obtiveram um notavel decrés-
cimo tanto em infecces quanto em mortes em todo mundo (CIBULSKIS et al, 2016). No Brasil,
a maioria dos casos de malaria estdo restritos a regido Amazonica (mais de 99% dos casos)
e, apesar da transmissao ter diminuido nos ultimos anos, continua num nivel alto e sendo um
desafio adicional para a meta de erradicacdo da maléria (FERREIRA; CASTRO) 2016) (RECHT,
et al., 2017)).

A malaria é uma doenca infecciosa causada por um protozoario do género Plasmodium.
Existem quatro espécies associadas a malaria humana: P. falciparum, P. vivax, P. malariae
e P. ovale. Desses, somente o P. ovale ndo € muito comum no Brasil, sendo normalmente
um caso importado de malaria de determinadas regides do continente africano. No entanto,
Plasmédios que infectam macacos também podem causar doenca em seres humanos, como o

P. knowlesi (parasita mais presente no Sudoeste Asiatico)e o P. simium, sendo este dltimo ja
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detectado no Brasil (TRANSMISSIVEIS., 2020)).

O ciclo de infeccdo da malaria incia-se quando parasitos (esporozoitos) sdo inoculados
na pele por uma picada do mosquito vetor. Esses esporozoitos invadirdao células do figado
(hepatdcitos) e se multiplicam, dando origem a milhares de novos parasitos (merozoitos). O
desenvolvimento dos parasitos nas células do figado requer normalmente uma semana para P.
falciparum e P. vivax e duas semanas no caso de P. malariae. Nas infeccdes por P. vivax ou P.
ovale, alguns parasitos desenvolvem-se rapidamente e outros ndo, permanecendo em estado
latente no figado. Essas formas em laténcia sdo chamadas de hipnozoitos e sdo responsaveis
pela recaida da malaria. A recaida pode acontecer em periodos variaveis de incubacao, dentro
de seis meses apds o tratamento. Essa recaida pode ocorrer sem necessidade de uma nova
picada ou ida a uma area endémica. Os merozoitos que se desenvolvem rompem os hepatécitos
e caem na circulagdo sanguinea e invadem as hemécias (BRASIL, 2019).

Apbs a invasao das hemacias, inicia-se a segunda fase do ciclo, chamada de esquizogonia
sanguinea. E nessa fase sanguinea que aparecem os sintomas da malaria(TRANSMISSIVEIS.,
2020). Os merozoitos rompem as hemécias infectadas e invadem outras, que geram ciclos
repetitivos de multiplicacdo eritrocitaria. Esses ciclos se repetem a cada 48 horas para infeccoes
por P. vivax e P.falciparum e a cada 72 horas para infeccoes por P. malariae. Apés varios
ciclos de multiplicacdo, alguns se diferenciam em formas sexuadas que nao se dividem, os
gametécitos. Essas formas, ao serem ingeridas por um inseto vetor numa picada, se fecundarao
para dar inicio a um ciclo sexuado do parasito no inseto. O resultado da infeccao no inseto é
a preparacao dos esporozoitos para uma nova infeccao humana.

Apesar das alta transmissividade, as infeccdes por Plasmodium falciparum contribuem com
uma percentagem pequena dos casos. As infeccdes por Plasmodium vivax prevalecem na regido
com quase 90% dos casos, o que é uma grande armadilha para eliminacdo da maléria, ja que
a recorréncia (que é comum nessa espécie) é muito presente na regido. (BALIEIRO et al., [2021)).
Contudo, a transmissdo de maléria n3o é uniforme em toda regidao Amazonica. A transmissdo
varia de acordo com fatores como desmatamento, clima, economia, demografia e servicos de
satde disponiveis (TERRAZAS et al., 2015) (SAMPAIO et al., [2015). Em relagdo a agravos, pode-
se classificar os objetivos da vigilancia em sadde em cinco categorias(TAUIL, [1998)): erradicacdo,
eliminacdo, reducdo da incidéncia, reducao da gravidade e reducdo da letalidade. O objetivo
ideal de todo agravo sera a erradicacao, quando n3do ha presenca de notificacGes mesmo sem
continuidade das medidas de prevencdo. A eliminacdo é a reducdo a zero de sua incidéncia

com manutencdo indeterminada das medidas de controle. A reducdo da incidéncia ocorre
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quando acOes de salide publica reduzem as notificacées a niveis tdo baixos que deixam de
ser um problema de saide publica. A reducdo da gravidade ou controle é a diminuicdo do
agravamento das notificacdes, mesmo sem a diminuicdo de sua incidéncia. E a reducdo da
letalidade é a criacdo de estratégias para que a condicdo cause menos &bitos. O cendario
da regido amazonica nao favorece a erradicacdo da malaria, pois as condicGes climaticas, o
padrdo de ocupacao do espaco, as caracteristicas das habitacdes e o grau de desenvolvimento
socioecondmico representaram obsticulos para efetividade da erradicacdo (BRAZ; PEREIRA;
PAIVA, [2003)). Apesar do alto nivel de transmissdo da regido, é possivel projetar um plano
de eliminacdo da malaria em nivel subnacional (comunitario) e manter o controle nas demais
regioes para reducdo de incidéncia.

Por causa das diferencas regionais ja apresentadas na epidemiologia de malaria no Brasil,
o Programa Nacional de Controle de malaria do Ministério da Salide tem dois sistemas de
informacdo diferentes para notificacdo de casos de maléria: o SINAN (Sistema de Informa-
cdo de Agravos de Notificacdo) para regides fora da regido Amazonica e o SIVEP-Maléria
(Sistema de Informacdo de Vigilancia Epidemioldgica de Malaria) para a regido Amazdnica. O
[SIVEP}Maléaria € um dos sistemas de vigilancia epidemiolégica de malaria do mundo, conforme
apresentado em (BALIEIRO et al., 2021).

O sistema foi desenvolvido em 2002 e lancado em 2003, com melhorias e atualizacGes desde
entdo. Contudo, ele foi planejado e desenvolvido para um cenario de alta transmissdo, no qual
o peso da doenca é mais relevante que o acompanhamento do paciente. Logo, quando houve
a queda das transmissGes, a estratégia focada no dado individual ao invés do nivel coletivo se
tornou necessaria(OHRT et al., [2015)).

A Estratégia Técnica Global para malaria 2016-2030 desenvolvida pela (ORGANIZA-
TION, [2015)) propde um framework estratégico técnico para acelerar o progresso na direcdo

da eliminacdo da malaria. O framework é baseado em trés pilares e o terceiro pilar é:
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Quadro 1 — 3o. Pilar apresentado pela para eliminacdo da malaria.

Pilar 3: Transformar a vigilancia da malaria numa intervencao essencial. Re-
forcar a vigilancia da malaria é fundamental para o planejamento e implementacdo dos
programas de controle e é um fator crucial para acelerar os resultados. Todos os paises
onde a malaria é endémica e os suscetiveis ao restabelecimento da malaria devem pos-
suir um sistema eficaz de gestao e informacao sanitaria, para ajudar os programas
nacionais de luta contra maldria a orientar os seus recursos para as populacoes mais
afetadas, identificar as lacunas na cobertura dos programas, detectar surtos e avaliar
o impacto das intervengdes, a fim de inspirar mudancas na orientacdo dos programas.
[grifo nosso]

Fonte: (ORGANIZATION| [2015)).

O framework da [OMS] também destaca que dois aspectos técnicos devem ser analisados
pelo caminho para se alcancar a eliminacdo da maldria: um sistema de gestdo e informacdo

nacional para saide e adaptabilidade para suportar novos recursos.

2.2.1 Diagnéstico e tratamento de malaria

A confirmacdo de um caso de maléria baseia-se no encontro de parasitos no sangue. O
exame de maldria é realizado normalmente por trés formas: gota espessa, esfregaco delgado e
teste de diagndstico rapidos (TDR). A gota espessa é a metodologia mais utilizada no Brasil,
pelo seu custo e eficiéncia, e atende o padrdo de alta qualidade para diagnédstico de malaria.
A vantagem da gota espessa é que permite a diferenciacdo das espécies de plasmédios e o
estagio de evolucio do parasito circulante. No entanto, depende de profissionais capacitados
para detectar os parasitos e de uma certa infraestrutura para analise, que nem sempre consegue
ser atendida em campo. O esfregaco delgado é menos eficiente que a gota espessa, mas é
mais facil de interpretar, porque permite melhor visualizacdo das formas e demanda menos
experiéncia na deteccdo (TRANSMISSIVEIS., 2020).

Os testes rapidos se baseiam na deteccdo de antigenos de parasitos por anticorpos mono
e policlonais. O tempo de diagndstico é entre 15 e 20 minutos. A sensibilidade é maior que
90% para P.falciparum quando comparado com a gota espessa, quando hd uma densidade
de parasitos de pelo menos 100 parasitos/uL de sangue. Quando o diagnéstico for realizado
por um teste rapido, deve-se notificar na ficha do paciente o uso do teste. Esses testes sao

menos sensiveis para P.vivax e ndo devem ser utilizados para controle de cura, pela presenca de
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partes dos parasitos ainda na circulagdo, configurando um falso-positivo (BRASIL, 2019). Além
desses trés métodos, ainda existe o diagnéstico por técnicas moleculares, que é aplicado em
centros de pesquisa com mais recursos para analise genética. Mas ndo é um método aplicado
normalmente no atendimento primério a salide e o tempo para apresentar o resultado é mais
longo (TRANSMISSIVEIS., 2020). E um método utilizado mais para controle de qualidade dos
resultados e nas pesquisas.

O tratamento de maléria possui trés focos de acdo: interromper o ciclo sanguineo dos
parasitos, destruir as formas hepéaticas latentes (hipnozoitos para P. vivax e de P. ovale) e
interromper a transmissdo dos gametdcitos para o vetor. Para tratamento do P.falciparum
a recomenda uma combinaco artesunato/mefloquina e artemeter/lumefantrina como
as combinacGes mais eficientes. Para P.vivax e P.ovale, o tratamento é uma combinacdo de
cloroquina e primaquina. A primaquina é o inico medicamento atualmente utilizado no Brasil
para combater os hipnozoitos da P.vivax e P.ovale. A tafenoquina ainda estd em fase de
implantacdo. O tratamento de P. malariae segue o recomendado para P.vivax, mas sem a
necessidade da primaquina. E em casos de infeccoes mistas o tratamento deve incluir uma
terapia combinada com algum derivado de artemisinina (que é eficiente contra todos os tipos
de parasitos) e primaquina (para as manifestacdes hepaticas)(TRANSMISSIVEIS., 2020).

Além dos testes dos parasitos, também é recomendado a realizacdo do teste para deteccdo
de deficiéncia da glicose-6-fosfato desidrogenase (G6PD) para o uso da primaquina. No caso
de uso da tafenoquina, esse exame se torna obrigat6rio(TRANSMISSIVEIS., 2020). A deficiéncia
da [G6PD| pode provocar um forte efeito colateral a primaquina aos usudrios que a possuem.
Gestantes e criancas com menos de 6 meses de idade n3ao podem usar primaquina. E como
essa droga é fundamental no tratamento da P. vivax, deve-se ter muita cautela no tratamento,
para nao agravar ainda mais a situacdo do paciente. Caso nao haja testes disponiveis, o
paciente deve ser informado para monitorar constantemente os possiveis efeitos colaterais da
primaquina/tafenoquina a partir do quinto dia de tratamento.

Todos os exames e remédios para tratamento de maldria s3o disponibilizados gratuitamente
pelo [SUS| Um dos desafios do tratamento de malaria é adesdo a continuidade do tratamento.
Apés o terceiro dia, quando os pacientes ja se sentem melhores, alguns pacientes deixam de
completar o tratamento com a primaquina, que é mais longo. Esse comportamento favorece

a recorréncia da maldria e resisténcia aos remédios.
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2.2.2 Visualizando Malaria

De acordo com o “Malaria surveillance, monitoring & evaluation: a reference manual”
(WHO, 2018), proposto pela , a vigilancia é, portanto, a base das atividades operacionais
em ambientes de qualquer nivel de transmissdo. Seu objetivo é apoiar a reducdo do fardo da
malaria, eliminar a doenca e prevenir seu restabelecimento.

Ferramentas para a melhoria da vigilancia da malaria foram sugeridas para a tomada de
decisoes, incluindo interfaces graficas amigaveis para orientacao intuitiva. Por exemplo, Bui
e Pham [2016 apresentaram o WebGIS, um sistema desenvolvido para detectar padrdes de
maldria com base em estatisticas espaciais no Vietnad que auxilia os profissionais de saiide nas
tarefas de tomada de decisao. No entanto, ele ndo fornece qualquer informac3o adicional sobre
0s pacientes, como recorréncias por causa de tratamento.

Mali et al. 2011 apresentaram um sistema de visualizacdo e monitoramento de casos de
malaria nos EUA. Os autores realizaram experimentos com dados de pacientes diagnosticados
em 2009 e comparados com os trés anos anteriores. Eles mapearam os casos de maldria de
acordo com o local de infeccdo, espécie de parasita e o principal terapéutico para identificar
surtos de maldria eventualmente originados de casos importados de viajantes internacionais
ou transmissdo local com foco na eliminacdo da doenca no pais.

Outra iniciativa, destinada a monitorar casos de maldria em distritos rurais na Africa,
utilizou mensagens SMS de profissionais de salide que notificaram casos de malaria confirmados
semanalmente. O projeto “SMS for Life” foi realizado no Quénia e os dados foram usados para
alimentar um sistema de visualizacdo na web. As informacdes foram usadas pelos gerentes
locais para melhorar a alocacdo dos recursos em tempo habil para estratégias de diagnostico
e tratamento (GITHINJI et al., 2014).

Chisha et al. 2015/ desenvolveram um sistema de visualizacdo para coletar e monitorar
dados em tempo real sobre testes de malaria em Zambia para fornecer tratamento oportuno.
Os dados s3o alimentados pelas unidades de salide e enviados para a coordenacao do municipio,
onde os tomadores de decisdo podem planejar melhores estratégias. Os autores afirmam que
foi identificado um aumento no nimero de casos confirmados de maléaria, o que para o cenario
estudado é algo positivo, uma vez que o paciente estd devidamente identificado e terd o

tratamento correto.
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2.3 CONSIDERACOES

A Tabela [3| apresenta uma sintese comparativa entre as duas infeccoes. Uma primeira
diferenca entre as duas infeccOes sdo os grupos populacionais afetados. A sifilis gestacional e
a sifilis congénita investigadas nesta tese envolve as gestantes e os seus nascituros. A amostra
que sera analisada de malaria é ampla, que pode afetar qualquer pessoa, com qualquer idade. A
sifilis € uma doenca que é transmitida essencialmente de forma sexual ou congénita, enquanto
a malaria tem como vetor um mosquito. A sifilis demanda um tratamento de todos os parceiros
para ter efetividade no tratamento e evitar reinfeccoes.

J4 a maldria tem o tratamento da doenca e prevenciao de contato com o vetor, usando
medidas de prevencdo como cortinados com inseticida ou repelentes. Ambas infeccbes tem
um ciclo temporal de desenvolvimento para sintomas. A sifilis gestacional é concomitante
ao tempo da gestacdo. J& a malaria pode aparecer em qualquer momento na vida de uma
pessoa. O tratamento de sifilis gestacional é bem mais simples que o da malaria. Segundo
as recomendacdes do Ministério da Salde, sdo recomendadas principalmente duas drogas,
em doses Unicas. J4 no tratamento de malaria existem vérias drogas e com esquemas de
tratamento diferentes, de acordo com o parasito e o paciente. Ambas infecces também s3o
passiveis a recorréncias, seja por novas infeccdes, recrudescéncia (sifilis e maléria) ou recaidas

(malaria).
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Tabela 3 — Comparacdo entre sifilis gestacional/sifilis congénita e malaria.

Caracteristicas

InfecgGes

Sifilis Gestacional e Congénita

Malaria

Individuos afetados

Gestantes, seus nascituros e parceiros

Pessoasemgeral

Transmissao

Transmitida predominantemente por
via sexual e vertical.

Através de um vetor (mosquito)

N3&o existe vacina contra sifilis e a
infeccdo prévia ndo confere

As vacinas estdoemfases
iniciais, 0s parasito possuem

Imunidade imunidade protetora. diversasvariedades e a
imunidade protetora é muito
raro.

No caso de sifilis primaria, os Inicio dos sintomas entre 12 e
sintomas se manifestam em 10-90 17 dias, dependendo do

dias (médiade 21 dias) apds o parasito. Alguns parasitos ficam
contato. Outros sintomas se latentesfigadoe podem

Ciclo manifestam até 6 meses, podendo promoverrecaida, depois de 37

ficar assintomdtica por anos. A
transmissdo vertical é mais frequente
na segdo primaria da sifilis, masa
transmissdo sexual pode acontecer
em qualquer estagio evolutivo.

dias ou mais. A partir de 60 dias
normalmente se considerauma
novainfeccao.

Consequéncias

A sifilis na gestacdo pode implicar
consequéncias como aborto,
natimorto, parto prematuro, morte
neonatale manifesta¢Ges congénitas
precoces ou tardias.

Doencagrave e morte, seja por
ruptura espontaneaou
traumdtica do bago,
complicagbes respiratdrias ou
anemiagrave, especialmente
em pacientes com doengas
concomitantes, pacientes
debilitados e desnutridos.

Tratamento

Recomendado tratamento
prioritariamente com Penicilina G
benzatina ou Penicilina cristalina
durante a gestagdo, de acordo com o
estagio.

Vidrios tipos de tratamento, de
acordo com o tipo de parasito,
condigdo de recorréncia do
paciente e outras condigbes,
como gestagdo ou resisténcia.

Recorréncia

Possivel. Necessitade tratamento dos
parceiros da gestante, afim de evitar
reinfecgdes da gestante.

Caso a maldria reaparecaa
partir dasformas sanguineas da
maldria, é classificado como
"recrudescéncia", comonuma
recorréncia por P. falciparum. E
se a recorréncia é partir das
formas hepaticas, como nos
casos de P. vivax ou P.ovale,é
chamada de "recaida". O
diagnéstico especifico
normalmente é feito
considerando a data de
infeccdo, com intervalos que
indicam a recrudescénciaou
recaida.

Fonte: o autor (2021).
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3 METODOLOGIA

Nesse capitulo serd apresentada a escolha metodolégica para atender a problematica desta
tese, considerando os fatores e as caracteristicas apresentados na Secdo [I.2] A estrutura de
analise, coleta e interpretacdo das acoes da tese s3o definidas na Secdo (3.2, e também sdo

apresentadas as aprovacoes em conselho de ética para os dados utilizados para criacdo dos

sistemas de visualizacdo (Secdo [3.2.1)).

3.1 METODOLOGIA

Esse trabalho considera a questdo abordada com a perspectiva integral do [SUS A visu-
alizacdo de dados tem como elementos comuns: base de dados, estatisticas (ou formas de
processar esse dados), propdsito e usuarios da informacdo (TUFTE; GRAVES-MORRIS, [2014).
De acordo com a perspectiva tedrica sobre o assunto, pode-se focar mais na construcao dos
elementos visuais (BERTIN, 2010) ou na forma que os seres humanos percebem e processam
essa visualizacdo (WARE, 2019). Em comum sempre haverd a necessidade de uma ou mais
fontes de dados, que representa uma realidade, que sera analisada por um ou mais usuarios,
que deverado ter conhecimento sobre essa realidade para tomar decisoes.

O cenério de informacdo do [SUS| se mostra complexo pela diversidade de usuéarios, com
relaces diferentes de poder nas suas funcoes e de fontes de dados que circulam entre os
sistemas. Isso significa que o sistema n3o pode ser compreendido usando uma alternativa
do reducionismo (querer entender o todo unicamente a partir das qualidades individuais das
partes) ou de um holismo, que simplifica as partes para criar uma visdo possivel do todo
(MORIN| 2010j).

O sistema de salide é composto de diversos subsistemas. E cada subsistema desses tem
um nivel abaixo (subsistemas mais especificos) e acima dele (supra-sistemas), no qual eles
interagem e trocam informacdes (CHECKLAND; POULTER, 2020). Essa perspectiva confirma a
natureza de uma sociedade em rede (CASTELLS, 2013), na qual ndo ha somente um sistema que
reporte para o outro, mas uma interdependéncia na articulacdo entre sistemas e atuacdo entre
eles. E esses sistemas de atividade humana, no qual os seres humanos sao parte fundamental em
varias esferas dos resultados do sistema(CHECKLAND; POULTER, 2020). A trama (ou a inter-

relacdo e interdependéncia) cria um universo de funcionamento e producdo de informacdes
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para os gestores de informac3o.

Desse modo, a pesquisa-acdo (action research)(BARTON; STEPHENS; HASLETT, 2009) foi
escolhida como metodologia para esse trabalho. Uma das razdes para a escolha da pesquisa-
acdo foi a forma de enquadrar o espectro do problema de pesquisa em um outro método. Nao
que as outras metodologias ndo possam ser utilizadas para desenvolver sistemas de visualizacao
de dados, mas é dificil fazer cortes metodoldgicos para se adequar ao objeto a ser analisado
sem implicar em perdas importantes para o processo de informacdo dentro de um sistema
complexo. Uma caracteristica da pesquisa-acdo é a participacao ativa do pesquisador e dos
sujeitos envolvidos na solucao do problema. O pesquisador e os que participam na pesquisa
sao interessados no resultado final e na validacdo no mundo real com todos os envolvidos.
Essa proximidade é importante porque adiciona propdsito a todos os envolvidos na pesquisa e
supera o dilema da perspectiva quantica da medicdo (MORIN, 2010).

Dentre as visdes metodolégicas da pesquisa-acdo, a escolhida foi a Soft System Methodo-
logy (SSM), de Peter Checkland (CHECKLAND; POULTER, [2020), que é uma metodologia de
analise e desenvolvimento de sistemas na qual os pesquisadores e os stakeholders participam,
de forma conjunta, do processo de concepcdo e desenvolvimento do sistema de forma itera-
tiva. O soft system surge como uma alternativa ao conceito de hard system da engenharia
de sistemas. Hard systems sdo sistemas que, dada uma definicdo explicita de um objetivo,
sdo concebidos (engineered) para esse determinado fim, sob diversas restricdes (orcamento,
legal, ambiental, etc.). Em muitos cendrios, essa abordagem pode ser aplicada para solucdo
de problemas. Mas os sistemas do mundo real com um processo em varias camadas, como
o [SUS| sdo muito mais complexos. Outro fator para a escolha da metodologia é sua relacdo
integrada com os atores humanos nos sistemas. Para Checkland 1999, existe um tipo especial
de sistema, o human activity systems, que é intrinsecamente ligado a acao humana e por causa
disso ndo pode ser reduzido em sua complexidade para criacdo de um modelo.

Uma das criticas ao [SSM] é que a metodologia é presa a visdo de mundo dos envolvidos
(RODRIGUEZ—ULLOA; PAUCAR-CACERES, [2005; HANAFIZADEH; ALIEHYAEI, 2011). Por considerar
que os sistemas sao intrinsecamente ligados as pessoas que os usam, o possivel incremento
planejado seria dependente objetivamente da visdo de mundo dos stakeholders. E essa é uma
critica vélida no processo de mudanca, contudo o processo do [SSM] incorpora também o
pesquisador como agente que realiza uma acdo. O processo de construcdo dos modelos de
sistema é dialético com o pesquisador e os stakeholders, confrontando o possivel viés de

visdo de mundo contra toda experiéncia da equipe envolvida. Assim, a metodologia tenta
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atacar os problemas de um contexto de uso especifico, baseado na realidade dos envolvidos,
em contraposicdo a um sistema abstrato pré-concebido fora do dominio. A acdo humana
sistematica, como em um sistema de saide, ndo se comporta como um sistema natural ou
um sistema auténomo. Essa relacdo dindmica entre os envolvidos faz parte da compreensao
complexa da andlise. Diversos outros trabalhos relacionam a mudanca sistémica, em especial no
ambiente de satide (JACOBS, 2004; AUGUSTSSON; CHURRUCA; BRAITHWAITE, 2020; [SHARMA et
al, 2019; RAGHUPATHI; UMAR), [2009)), relacionado com o[SSM| O[SSM|¢ utilizado nesse dominio
exatamente por lidar bem com complexidade e dados multidimensionais. Assim, apesar dos
conhecidos limites metodolégicos, o [SSM| se mostra como metodologia adequada ao escopo
dessa tese e considerando os elementos do dominio que serd desenvolvida.

Nesse trabalho, o termo stakeholder é utilizado como um conjunto de atores que partici-
pam do processo de desenvolvimento (POWER, 2010). O termo poderia ser traduzido como
partes interessadas (como aquele que em uma organizac3o tem interesse no sucesso dela ou
aqueles que sofrem as consequéncias de um sistema). Acreditamos que essa definicdo em
portugués possa causar uma certa ambiguidade, ja4 que pode criar uma impressdo de uma
hierarquia de poder com os sistemas. Desse modo, manteremos o termo em inglés, muito
préximo ao conceito usados na norma de Sistema de Gestdo da Qualidade — Requisitos (TEC-
NICAS, 2015) com uma diferenca: o stakeholder na pesquisa-acdo é um agente ativo também
do desenvolvimento, ndo somente um validador de requisitos ao final de um processo. Assim,
a construcdo de conhecimentos do sistema é feita de forma integrada, com proximidade aos
que efetivamente irdo usa-lo.

Na préxima secdo sera apresentada a estrutura da andlise que serd aplicada durante o

desenvolvimento investigativo dessa tese.

3.2 ESTRUTURA DE ANALISE

A estrutura de analise para essa tese foi baseada nos ciclos de desenvolvimento iterativo
de Checkland (CHECKLAND; POULTER, [2020)). Esses ciclos se aproximam conceitualmente dos
ciclos de desenvolvimento das metodologias ageis, como Scrum (SCHWABER; BEEDLE, 2002).
Incluindo o conceito de stakeholders e product owner do Scrum. Mas, diferentemente das
metodologias ageis, o principal objetivo dos ciclos de desenvolvimento dessa teses é trabalhar
diretamente com os stakeholders de forma dialética, criando e construindo conhecimentos

durante o processo de desenvolvimento. Outra diferenca importante é o papel do product
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owner: no desenvolvimento agil convencional, ele é o responsavel com poderes sobre o projeto.
Na metodologia soft system, o product owner é uma das entidades de relacdo de poder, que
participam e colaboram com todos os stakeholders do desenvolvimento. Assim, o product
owner ainda é uma figura importante do processo, pois a mudanca depende dele para ser
implementada. Mas ele nao concentra o poder para tomada de decisdao, que é compartilhada
por toda equipe dos stakeholders.

Seguiu-se uma fase de descricdo e apresentacio do problema e do contexto para compreen-
sdo de toda a relacdo de uso e de papeis dos stakeholders. Essa fase foi construida através de
duas estratégias: um mapa das relacdes de hierarquia chamado de rich picture (CHECKLAND,
1989) e uma anilise para criacdo de uma primeira root definition.

A primeira atividade de um ciclo é a producdo de uma imagem sintética sobre o processo
de negocio. Essa andlise possui uma perspectiva com miltiplas visdes do sistema existente
atualmente e é representada de forma visual em uma imagem defina por Checkland 2020 como
rich picture. A rich picture é uma estratégia de um mapa mental organico das hierarquias e
relacGes de poder do ambiente organizacional. Deve ser organico por definicdo, ndo devendo
ser baseado em modelos visuais de diagramas formais. A principal motivacdo para isso é
representar a realidade do dominio através de formas e icones semanticamente préximos aos
stakeholders. Quanto mais semanticamente proxima for esta representacdo dos stakeholders
do dominio, maior o impacto e percepcao da identidade para mudanca. Cada dominio tem
um conjunto de stakeholders diferentes, que estardo contidos dentro de uma visdo ampla do
negdcio das relacoes organizacionais. A configuracao de cada dominio muda a partir da visao
de mundo do contexto. A rich picture também deixa claras as relacdes hierarquicas e de fluxo
de processos dentro da configuracdo do dominio. E esses fatores sdo importantes para melhor
compreensdo do processo de negdcio.

CATWOE é um acrénimo para o registro de clientes/beneficiarios (C, do inglés customers),
atores (A, do inglés actors), transformacdo (T, do inglés transformation process), visdo de
mundo (W, do original weltanschauung), dono ou proprietario (O, do inglés ownership) e
restricdes do ambiente (E, do inglés environmental constrains ). Esses elementos deverdo
constar dentro de uma root definition para que, durante todo o processo de desenvolvimento,
fique claro para quem se destina e quem avalia qualquer recurso do sistema. Junto com a rich
picture, a analise CATWOE constréi um panorama objetivo para delimitar os envolvidos na
evolucdo do sistema.

Uma representacdo dos ciclos iterativos estd apresentada na Figura [3] A cada ciclo de
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desenvolvimento iterativo, a equipe troca conhecimentos e expertise, contribuindo para eluci-

dacdo do problema.

Figura 3 — Estrutura de andlise iterativa de (CHECKLAND), |1999) recriada e traduzida pelo autor.

1.A problematica 2. A problemtica 5.Comparagao 6. Viabilidade das 7. AgOes para
o ) — entre as — mudancas ——  melhorara
nao refinada expressa . .
partes2e4 desejaveis problematica
Mundo Real
3. Root definitions 4. Modelos

do sistema Conceituais

N

4.a. Conceitos
formais de
sistema

4.b. Outras ideias
de sistema

Mundo do Sistema

Fonte: (CHECKLAND) [1999).

Apbs estas definicOes, a equipe define uma proposta chave para o ciclo chamada de root
definition. A root definition é um requisito essencial acordado para esse pequeno ciclo de
desenvolvimento, com o objetivo de auxiliar a criacao de modelos de sistemas que possam
ajudar a uma compreensdo melhor da problematica. Apés esta definicdo, o pesquisador inicia
a conceitualizacdo e a definicao de elementos nos quais é possivel promover mudancas. A
partir de bases tedricas e empiricas, cria-se modelos que podem atender uma pequena parte
da complexidade esperada pelos stakeholders. Esses modelos s3o validados internamente pelo
pesquisador e externamente pelos stakeholders.

ApOs essa avaliacao, o resultado desse ciclo ¢ utilizado como nova base para anélise e incia-
se um novo ciclo. O principal objetivo é construir, a cada iteracdo, um modelo que atenda
melhor a caracteristica complexa do cenario no qual os stakeholders estio envolvidos até
chegar a um modelo com implementacdo que consiga atender a uma parte da complexidade
do sistema. O resultado é um alivio de certas condicoes da problematica, mais do que a
resolucao total de um problema.

Os dados coletados nessa pesquisa da tese de doutorado serdo de natureza qualitativa.
Dada a metodologia aplicada, a coleta de dados e a avaliacdo serdo feitas em reunides, em
documentacdo dessas reunides (atas, gravacdes e similares), entrevistas semi-estruturadas e
outras ferramentas mistas de avaliacdo. Também serd tomada como estratégia de avaliacdo, a

adequacao dos resultados do desenvolvimento com normas e recomendacdes nacionais e inter-
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nacionais para acoes a partir de dados em sadde. Em cada ciclo de desenvolvimento também
poderd haver avaliacdo tedrica dos modelos construidos a cada iteracdo, para embasar cada
escolha a ser validada com os stakeholders. Assim objetiva-se construir elementos teoricamente
embasados para serem validados com os stakeholders e atender as recomendacdes de salde

nacionais e internacionais.

3.2.1 Ciclos de desenvolvimento

Para atingir o objetivo planejado para essa tese, foram realizados dois ciclos iterativos de
desenvolvimento. O primeiro ciclo foi composto de seis iteracdes para o dominio da sifilis ges-
tacional e sifilis congénita no Programa Mae Coruja Pernambucana, promovido pelo Governo
do Estado de Pernambuco. E o segundo ciclo, de validacdo das visualizacoes, foi realizado
com apoio da Fundacdo de Medicina Tropical Doutor Heitor Vieira Dourado [FMT-HVD] e a
FundagZo de Vigilancia em Satide do Amazonas (FVS-AM]). Esse ciclo iterativo foi composto
por quatro ciclos para andlise dos dados de malaria no contexto da regido amazonica.

Considerando a perspectiva da pesquisa-acdo, essa tese se concentrou em encontrar pro-
blemas concretos nos quais usuarios com dados reais necessitassem de uma mudanca. Para tal,
o primeiro ciclo iterativo de desenvolvimento foi direcionado inicialmente para atender um pro-
jeto aprovado no edital Grand Challenges Explorations - Data Science Approaches to Improve
Maternal and Child Health in Brazil da Fundacdo Bill & Melinda Gates, CNPq e FACEPE.
O edital teve como objetivo utilizar bases de dados de saiide pré-existentes no Brasil para
promover melhorias na saiide publica de gestantes e seus filhos. A proposta submetida teve
como titulo "Uso de infografico interativo no [PMCP]- Andlise de indicadores para melhoria na
qualidade da satide materno-infantil", na qual o autor dessa tese colaborou diretamente.

Durante o desenvolvimento das visualizacdes para atender esse primeiro ciclo iterativo,
foi construida uma parceria com a Fundacdo de Medicina Tropical (FMT) e a Fundacdo de
Vigilancia em Satide do Amazonas para anélise dos dados de malaria no contexto
da regidao amazdnica. O principal objetivo foi expandir o dominio de saide para mais visdes
de vigilancia possiveis e suportar uma nova fonte de dados. Assim, escolheu-se avaliar a es-
calabilidade da visualizacao e do processo de analise e incluir uma nova complexidade como

desafio.
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3.2.2 Aprovacao ética

Essa pesquisa foi realizada com duas autorizacdes de Comité de Etica em Pesquisa (CEP)
para acesso as bases de dados. A utilizacdo dos dados dos sistemas para sifilis do Sis-
tema de Informagdo do Programa M3e Coruja Pernambucana (SIS-MC) foi autorizada pelo
da UFPE com o Certificado de Apresentacdo de Apreciacdo Etica (CAAE) de niimero
12438019.2.0000.5208 e autorizada pela instituicdo parceira PMCP| Os dados da anélise de
malaria foram autorizados pelo [CEP| da Fundagdo de Medicina Tropical Doutor Heitor Vieira
Dourado com [CAAE] de niimero 92012818.1.0000.0005 e também autorizados pela instituicdo
parceira.

Considerando esses dominios e a metodologia apresentada, nos proximos capitulos [4] e
serdo abordados casos especificos dessas condicdes na realidade do[SUS| O capitulo[4] abordara
o processo de analise e desenvolvimento de um sistema de visualizacdo para o Programa
Mae Coruja Pernambucana com foco na sifilis gestacional e sifilis congénita. E o capitulo
abordara como a vigilancia de malaria pode ser melhorada com uma visualizacao para auxiliar
a compreens3do dos fendmenos locais e melhorar as decisdes em direcao a erradicacdo em nivel

comunitario.
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4 CICLO DE DESENVOLVIMENTO 1: SIFILIS

Este é o primeiro ciclo de desenvolvimento focado no dominio da sifilis gestacional e con-
génita. Considerando as recomendacdes e caracteristicas do dominio apresentadas no capitulo
anterior, a problematica da sifilis gestacional e congénita serd investigada no contexto do
Programa Mae Coruja Pernambucana.

O Programa M3e Coruja Pernambucana (PMCP)(PERNAMBUCANA, 2017b)), implantado
em outubro de 2007, é um programa social brasileiro de referéncia na area materno-infantil,
reconhecido e premiado pela Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU) e pela Organizacdo dos
Estados Americanos (OEA), como modelo de Gestdo de Politica Piblica. O Programa Mae
Coruja Pernambucana é um programa prioritario do governo de Pernambuco, que tem como
objetivo garantir atencio integral as gestantes usuarias do Sistema Unico de Satide (SUS) e
seus filhos de até 5 anos, criando uma rede solidaria para reducdo da mortalidade materno-
infantil, além de contribuir para a melhoria de indicadores sociais. Atualmente, o Programa Mae
Coruja Pernambucana esta presente em 105 municipios de maior vulnerabilidade do Estado de
Pernambuco.

O [PMCP|é uma ac&o estadual integrada com a esfera municipal de atuacdo. A atuacdo do
programa vai além do cuidado de satide. A estrutura organizacional do PMCP é composta pela
Direcdo do PCMP, das doze Geréncias Regionais de Salide(GERES) e dos inimeros Cantos
M3e Corujas. Segundo o PMCP(PERNAMBUCO, 2017)):

"Os Cantos Mae Coruja sdo espacos de acolhimento em que ocorrem o cadastra-
mento e o acompanhamento das gestantes, durante o pré-natal, parto e puerpério,
e das criancas, do nascimento até os cinco anos de idade. Profissionais selecionados
pelo estado atuam como gestores desses Cantos, articulando secretarias estadu-
ais, municipais, sociedade civil e demais parceiros para a realizacdo das acdes do

Programa."

Na sua operacdo, os Cantos Mae Coruja sdo locais cedidos pelo Governo do Estado ou dis-
ponibilizado pelo municipio. O governo estadual se responsabiliza pela contratacao e pelos
salarios dos dois técnicos, mobilidrio e equipamentos do Canto, sistema de informacdo, ma-
terial didatico, de escritério e divulgacdo. O municipio se responsabiliza pela manutencdo e

conservacao do espaco fisico.
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As regionais de salide agrupam, em um nivel gerencial intermediério, as informacGes da
operacdo dos municipios que o Mae Coruja atua. Esse apoio é de esfera Estadual na maioria
dos municipios. Somente os municipios com maior tamanho e infraestrutura, como Recife,
possuem uma geréncia propria.

Dentro dos elementos monitorados pelo programa, a atencao a sifilis gestacional e a con-
génita sdo duas variaveis entre os varios elementos que constituem a complexidade da satde
gestacional e infantil. O [PMCP)| agrega ainda acdes de qualificacdo profissional, empregabi-
lidade, seguranca alimentar e nutricional. E a parceria com os municipios visa fortalecer a
rede de atenc3o basica as gestantes e as criancas. No seu mapa estratégico (PERNAMBUCANA,

2017a)), duas areas que fazem parte desse trabalho s3o destacadas:

Quadro 2 — Elementos do plano estratégico do Programa M3e Coruja Pernambucana.

= Vigilancia: Fortalecer as acées de vigilancia do ébito materno, infantil e fetal com foco na
evitabilidade;

= TIC: Aprimorar a tecnologia de informacdo e comunicac3o.

Fonte: (PERNAMBUCANA), 2017a))

Assim, o alinhamento entre essas duas estratégias sao uma base para oportunidade e mo-
tivacao dessa pesquisa, que serd descrita nas préximas secoes. Inicia-se com as informacdes
de contexto dos stakeholders e do dominio do[PMCP|no Estado de Pernambuco. Em seguida,
sao apresentados os ciclos iterativos de desenvolvimento, nos quais o pesquisador e os sta-
keholders, dentro do dominio, desenvolverdao a forma sistematica para aliviar a situacdo da

problematica. Ao final, serdo apresentadas as consideracdes desse ciclo de desenvolvimento.

41 CONTEXTO

Como definido no capitulo [3) este é o primeiro ciclo iterativo de desenvolvimento, que teve
duracdo total de um ano e meio. Este ciclo foi dividido em 6 iteracdes, cada uma composta pela
sua contextualizacdo, problema a ser atacado (root definition), desenvolvimento e avaliacdo.

O ambiente de pesquisa é o Programa M3e Coruja Pernambucana (PMCP), em especial no

apoio ao Sistema de Informagdo do Mae Coruja (SIS-MC]). O [SIS-MC| é utilizado em todos
municipios atendidos pelo PMCP|

E importante destacar a qualificacio dos stakeholders desse ciclo porque fara parte da




52

percepcdo sobre o conhecimento do dominio. O grupo dos stakeholders é composto por sete

profissionais do [PMCP| a saber:

» A diretora do projeto na épocf], enfermeira, com especializacdo em obstetricia e em

saude publica, com mestrado em salde publica;

= A coordenadora da geréncia de monitoramento, enfermeira;

A coordenadora de geréncia de ensino e aprendizagem, médica com mestrado em satde

publica;

» A analista de dados do sistema de informacdo do PCMP, enfermeira;

A coordenadora estadual do monitoramento, administradora.
» O coordenador do [SIS-MC] analista de sistemas;

= Um analista de dados e de business intelligence (Bl), que é formado em Ciéncia da

Computacdo.

Os stakeholders possuem uma boa diversidade dentro do dominio e sdo partes importantes
do processo de uso e deliberacdo sobre o [SIS-MC| Esses elementos sdo importantes para
aproximar o desenvolvimento do sistema de visualizacdo da necessidade real do contexto de
uso. Nas secOes a seguir, sera apresentado o processo de desenvolvimento de uma visualizacao

que se propoe a atender o dominio especifico discutido com os stakeholders.

4.2 PRIMEIRO CICLO ITERATIVO DE DESENVOLVIMENTO: ENTENDIMENTO DA BASE
DE DADOS

O primeiro ciclo de desenvolvimento iterativo foi iniciado com um desejo-para-mudanca,
em uma empreitada conjunta da UFPE com o [PMCP| motivada pelo edital da Fundac3o Bill
& Melinda Gates (FB&MG), como apresentado na Secdo [3.2.1]

Assim, considerando a metodologia de Checkland (1999)), que diz que ndo ha obrigatorie-
dade em iniciar pelo passo 1, este ciclo comecou por uma proposicdo vaga de sistema, como

uma visdo de software preconcebido na proposta para o edital da [FB&MG| Esse modelo foi

1 A equipe do [PMCP|sofreu alteracdo um pouco antes do final da tese, conforme sera apresentado posteri-
ormente.
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apresentado aos stakeholders, que interagiram com o conceito do projeto dentro do dominio
especifico da saide no [PMCP] Exatamente porque o problema é complexo e n3o estritamente
delimitavel, a abordagem do modelo ajudou a direcionar a criacao dos conceitos essenciais
para o desenvolvimento do projeto.

Seguiu-se uma fase de descricdo e apresentacdo do problema e do contexto para compre-
ensdo de toda a relacdo de uso e de papeis dos stakeholders. Essa fase foi construida por meio

de duas estratégias: uma anélise CATWOE] para criacdo de uma root definition e um mapa

mental das relacdes de hierarquia chamado de rich picture (CHECKLAND) 1989).

Figura 4 — Rich picture do dominio do |PMCP,

Regionais
de Saude

S
Unidade de Salde PMCP

Publica Ministério

da Saude
Agente de Salude ; U ;

Fonte: o autor (2021).

Parceiros

O [CATWOE| definido para este primeiro ciclo foi:

= (C) Beneficiarios: gestantes atendidas pelo |PMCP;
= (A) Atores: gerentes de regional e diretoria do [PMCP;

» (T) Transformacao: adquirir mais informacdes para tomada de decisdo nas acdes de

combate 2 sifilis no ambito do [PMCP}

= (W) Visdo de mundo: Considerar a diretoria e os analistas de dados, que possuem

visdo diferente sobre qual é o problema e como selecionar os dados;

= (O) Dono: diretoria do |PMCP} e
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= (E) Restricies do ambiente: ndo reestruturar a base de dados nem coletar novos

dados primarios.

Assim, esses elementos do [CATWOE]|foram sintetizados na seguinte root definition: A prin-

Quadro 3 — Primeira root definition definida com os stakeholders.

Root definition do primeiro ciclo. Criar um sistema de visualizacdo que interprete os dados atuais
das gestantes com sifilis do segmentado por varidveis sociais e de contexto (risco gestacional,
faixa etaria, raca/cor, escolaridade, renda, local de moradia, tipo de populacdo, entre outros) para
producdo de informacées de qualidade sem necessidade de adicdo ou modificacdo de formularios ou
dados primarios para analistas e a direcio do[PMCH a fim de auxiliar a tomada de decisdo para melhoria
do atendimento as gestantes.

Fonte: o autor (2021).

cipal contribuicdo dessa investigacao seria identificar as varidveis correlatas ao aparecimento
de sifilis nas gestantes atendidas pelo [PMCP| Em especial, entender quais fatores poderiam
ser mais importantes para a deteccdo inicial de sifilis e atendimento mais célere da gestante
que tivesse um perfil indicado, a partir dos dados sociodemograficos.

Na Figura [4] temos a representacdo do dominio do[PMCP]. No caso do dominio do [PMCP]
uma caracteristica importante é que a acdo é feita pela rede basica de saide. A equipe do
[PMCP]| é um articulador e agente de cuidado, mas ndo é um ator direto na assisténcia em
satde. Além disso, o [PMCP| tem hierarquias do canto M&e Coruja, passando pela regional de
salide até a direcdo central do programa. Assim, existem diversos niveis de producdo, uso e
consumo de informacdes dentro do escopo do projeto. Essas bases de atuacdo do projeto ainda
seguem recomendacdes da Secretaria Estadual de Salde [SES A [SES ainda interage com o
Ministério da Satde e a[OMS] para avaliar e discutir politicas de satde.

A partir da definicao da root definition, iniciou-se a analise dos dados de uma amostra do
banco de dados do[SIS-MC], que utiliza o Postgres como sistema de gerenciamento de banco de
dados (SGDB). Na amostra inicial, constavam dados de 4 cidades do estado de Pernambuco
(Alianca, Aracoiaba, Bonito e Petrolina) de dois anos especificos (2016 e 2017), com 1552
registros de gestacoes e 10185 registros de pré-natal.

A utilizacao dos dados dofoi autorizada pelo CEP (Comité de Etica em Pesquisa)
da UFPE com o[CAAE|de niimero 12438019.2.0000.5208 e autorizagdo pela instituicdo parceira
[PMCP| Toda estrutura foi documentada com relativa precisio em um dicionério de dados
versdo 1.3 (BANKSYSTEM, 2012), com pouquissimos campos (menos que 5% do total) que

ndo foram descritos corretamente ou que ficaram ausentes da documentacao.
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A Figura [5] representa a estrutura da base de dados do [SIS-MC] A base de dados do
[SIS-M(| é razoavelmente bem estruturada, considerando um sistema de salde publica. A
principal qualidade é a consisténcia por chaves estrangeiras de todos os dados do sistema,
que em geral é a maior falha existente em outros sistemas de salde publica no Brasil. Dessa
forma, ndo é necessario realizar o processo de vinculacdo entre os dados (linkage), pois ja sdo
estruturalmente ligados. Esse fator facilita a analise e a producdo de informacao, pois ndo ha

incertezas da relacdo entre os dados registrados.

Figura 5 — Modelo Entidade-Relacionamento 1) recriado pelo pesquisador a partir da documentac3o e dos
dados do [PMCP] Nomes alterados por questdo de privacidade e aproximados para melhor compre-

ensao.
Pessoa Mulher
1 1
1 1
1..N
Gestacao Acompanhamento da Gestacao
1 *
1 1
1 0.1 *
Crianca LN 1 Parto Exame Tipo do Exame

Resultado
Exame VDRL

Fonte: o autor (2021).

O maior desafio dessa anélise foi promover um melhor uso dos dados ja existentes com o
menor descarte possivel. A estratégia de selecdo inicial foi focada na presenca de sifilis, tanto
na gestacao quanto no parto. No entanto, a qualidade dos dados variava de acordo com os
campos selecionados. Essa qualidade impactou nas correlacGes, expansdes de informacao e
percepcao causal de varios dados inter-relacionados. Durante o processo de analise, o pesqui-
sador confirmou que certas perguntas planejadas para serem respondidas pelo sistema seriam
impossiveis de serem respondidas pela baixa qualidade do preenchimento dos dados. Como
o sistema de informacdo evolui com o tempo, diversos campos sao adicionados ou tem sua
natureza alterada durante o uso, gerando algumas anomalias no registro dos dados. Varias
colunas, como raca e populagdo tradicional (como quilombolas e indigenas), possuiam indices
de preenchimento inferior a 10%, sem contar dados invélidos ou nulos.

Uma das primeiras licGes aprendidas foi que a base de dados ndo comporta todo tipo
de pergunta idealizada inicialmente pela equipe, o que levantou a necessidade de repensar a

root definition, uma vez que a realidade dos dados n3o era capaz de suportar as hipdteses
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formuladas pelos stakeholders. Além da codificacdo, o banco possui diversas inconsisténcias de
dados, talvez pela natureza evolucionaria do sistema, que n3o segue padroes de continuidade.
Foram encontrados dados repetidos, com versdes diferentes, mas sem uma marcacdo que
desative o dado que ndo é atil. Inclusive, existe essa marcacdo nas tabelas, mas nem sempre é
consistente e gera ruido nos dados. Outro exemplo que apresenta inconsisténcias temporais é
a data dos eventos. Pela l6gica do procedimento, os pré-natais deveriam anteceder os exames,
ja que nos pré-natais ocorrem a requisicdo dos exames. Mas n3o é o que acontece em diversas
situacoes. Provavelmente é um erro de notificacdo, pois os exames tém uma data registrada,
mas as fichas de atendimento podem n3o ter uma data determinada.

Durante o processo de modelagem conceitual, foi necessario criar uma nova root defini-
tion. Como alternativa, centrou-se na visualizacdo dos dados que possuiam um certo nivel de
completude (superior a 70% de dados registrados) e que pudessem ser comprovados pelos
dados do exame de sifilis, tanto durante a gestacdo quanto no parto. Assim, uma nova versdo

da root definition apresentada aos stakeholders foi:

Quadro 4 — Segunda root definition do primeiro ciclo, refeita com os stakeholders.

Segunda root definition do primeiro ciclo. Criar um sistema de visualizacdo que represente a
narrativa da gestacdo com sifilis no[PMCH e sem necessidade de adicio ou modificacdo de formularios
ou dados primarios para analistas e a direcio do[PMCR a fim de auxiliar a tomada de decisdo para
melhoria do atendimento as gestantes.

Fonte: o autor (2021).

A adicao do conceito de narrativa foi crucial no desenvolvimento desse ciclo, pois mudou
a perspectiva de informacdo pontual (como em relatérios com consultas simples) para uma
inter-relacdo entre os dados presente e ausentes. Com o foco na percepcao da narrativa das
gestacOes, nos concentramos em ajustar e reconhecer os dados faltantes como informacao
a ser considerada. Assim, criamos categorias que abarcavam os dados nulos ou inexistentes
e representamos como meta-informacdo para os stakeholders, para que tomassem ciéncia da
qualidade dos dados e dos limites das analises a serem feitas. Assim, campos como “indisponi-
vel” e “inexistente” sdo resultados da escolha de mostrar a auséncia da informacao, permitindo
que os gestores possam tomar acOes estratégicas sobre esses fatores e acompanhar a melhoria
das acdes em um determinado periodo de tempo.

O processo de compreensdo do dominio de satide do foi um grande aprendizado

desse ciclo. Em especial no aprendizado dos termos e significados do dominio que ndo sdo
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tao triviais e por muitas vezes induzem a erros. Um exemplo simples sdao os termos positivos
e negativos para exames, que significam exatamente o contrario para o que se deseja no
desfecho do caso (positivo para sifilis ndo é uma situacdo positiva). Também no quesito de
aprendizagem sobre o dominio, durante a andlise de dados foi percebida a desvinculacdo da
relacdo gestacdo com parto. Em todas as andlises e relatérios anteriores feitas pelo [PMCP]
a gestacdo era diretamente associada ao parto. No entanto, na investigacdo, verificou-se que
ha um expressivo desvinculo entre essas entidades. Ha diversas gestacdoes que ndo chegam ao
desfecho do parto e nem abortos (que sdo controlados pela entidade “gestacdo”). Assim, uma
caracteristica do dominio aprendida foi a presenca de dados faltantes. O n3o-registro de um
parto para uma gestacdo é uma informacéo relevante para a analise do [PMCP| Pode parecer
contraditério, mas percepcao da auséncia dos dados esperados foi uma informacdo relevante
e que conduziu uma nova interpretacdo dos dados pela equipe (esse conceito evoluird nos
préximos ciclos).

ApOs essa iteracdo sobre o dominio e analise dos dados, foi avaliada a nova root definition
e a analise inicial dos dados com os stakeholders. A impossibilidade da conclusao a partir dos
dados nao foi animadora para a equipe, mas foi a acdo real possivel dentro da realidade dos
dados do sistema. O foco na narrativa foi bem recebido por todos. Os sistemas de consulta
atuais ndo conseguem fazer essa representaciao e os stakeholders consideraram importante
entender como os desfechos acontecem, e nao somente qual é o desfecho. Sobre a categoria
de dados ausentes, atribuiu-se a esse fendmeno a migracdo (mudanca de cidade ou estado que
ndo sdo atendidos peIo ou desassisténcia do programa (gestante desistiu ou se negou
a ser atendida novamente pelo [PMCP)). Uma caracteristica peculiar elucidada no dominio
especifico em anélise é que o PMCP)| ndo atende todo estado de Pernambuco e, mesmo nas
cidades que sdo atendidas pelo programa, o [PMCP| ndo é responsavel pela totalidade dos
registros e acompanhamentos da gestante. Ele é apenas um dos elementos da grande relacdo
do sistema de salde publica em Pernambuco.

Como principais contribuicGes deste primeiro ciclo, podemos citar:

» Compreensdo da base de dados e suas caracteristicas de preenchimento, qualidade dos

dados e histéria evolucionaria;

» Entendimento de que nem sempre é possivel responder todas as questdes elucidadas
inicialmente na root definition, uma vez que deve-se avaliar a qualidade dos dados

disponiveis para andlise; e
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= Compreensdo do dominio de saide do [PMCP] principalmente no que diz respeito aos

termos e significados especificos.

O préximo ciclo se inicia com o desenvolvimento das visualizacdes para o contexto do
[PMCP] considerando a sifilis como varidvel principal de investigacdo. Esse ciclo depende da

andlise inicial dos dados, mas serd um grande incremento para composicdo do sistema de

visualizagdo do [PMCP]

4.3 SEGUNDO CICLO ITERATIVO DE DESENVOLVIMENTO: PROPOSICAO DOS TRI-
GRAMAS

A partir do resultado dos dados do primeiro ciclo, a equipe iniciou o processo de selecao
dos dados do [SIS-MC]| para representacdes visuais. Apds a andlise inicial que mostrou que nem
toda pergunta projetada para o sistema poderia ser atendida a partir dos dados, foi necessario
criar uma nova visdo do problema. O foco principal continuou sendo o entendimento dos casos
de sifilis. A selecdo de dados e categorizacao depende da presenca de sifilis em alguma etapa
da gestacdo até o desfecho. A principal contribuicao esperada desse ciclo serd uma aplicacdo
dos dados de dominio para uma visualizacao que represente a dindmica da sifilis.

Os elementos da analise permanecem iguais aos do primeiro ciclo e a seguinte

root definition foi definida:

Quadro 5 — Root definition do segundo ciclo definida com os stakeholders.

Root definition do segundo ciclo. Definir uma visualizacdo que represente a narrativa dos dados
individuais das gestacées presentes na base do [PMCH e produza informacées com qualidade, que
permita comparacdes entre si e possua curva de aprendizagem reduzida.

Fonte: o autor (2021).

O objetivo dessa iteracdo é mostrar, através de visualizacdo, uma narrativa individual das
gestacoes. Essa visualizacdo deve servir para entender ou sinalizar casos de reinfeccdo, rein-
cidéncia ou ndo realizacdo suficiente de exames. A partir dessa definicdo, foram analisadas
diversas formas visuais de representacdo de dados. Seguindo a classificacdo de Bertin 2010,
inicia-se selecionando uma? entre trés grandes categorias: diagramas, mapas ou redes. Apds
analise dos graficos apresentados na secao [2.1.2, concluiu-se que nenhum deles especifica-

mente consegue atender as necessidades desse ciclo. A maioria usa dados totalizados, que nao
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atendem a perspectiva individual especifica desejada. As redes (como em (ROSENBAUM et al.,
2020)) e (DOHERTY et al., [2012)) poderiam ser uma boa aplicagdo, pois a transmissdo de sifilis
acontece entre pessoas. No entanto, no [SIS-M(| ndo ha esse dado relacional armazenado. Ao
contrario, os stakeholders informaram que as gestantes evitam causar constrangimento aos
parceiros (por diversos fatores socioculturais), preferindo se classificar como “ma3e solteira”.
A perspectiva geografica também é interessante, mas perde o carater individual das gesta-
¢Ges. Os mapas normalmente aglutinam dados por regido, ndo permitindo o acompanhamento
individual.

Assim, os diagramas seriam a classificacdo maior mais préxima possivel. Mas entre os
diagramas, ainda ha uma grande quantidade de possibilidades para visualizacdo. A demanda
por uma série temporal descartam alguns graficos que nao suportam esse tipo de representacao.
O resultado dos exames de sifilis sdo dados de categoria, o que também reduzem os tipos de
graficos possiveis. Em uma série temporal com um resultado em categoria, o tipo de diagrama
que mais se aproxima seria um grafico de dispersdo. No entanto, um grafico de dispersao
presume uma tendéncia de vérias alternativas de dados, que n3o é o caso. O foco dessa
iteracao é mostrar a relacdo narrativa entre os exames, com respectivo impacto no desfecho.

Apos avaliar o estado da arte dos graficos, consideramos que ndo é possivel representar
a complexidade dos dados do dominio em um grafico comum. A natureza multivariavel da
série temporal da gestacao traz desafios para a visualizacdo, pois normalmente ndo hd como
representar toda essa complexidade em um tipo de grafico como os de linha ou barras, por
exemplo. Cada gestacdo pode ou nao ter exames, que possuem seu resultado, dentro de uma
série temporal da gestacdo. Tufte 2014} no seu livro Visual Display of Quantitative Information,
encoraja designers e estatisticos a criarem representacdes visuais que sejam precisas € sigam
o principio basico que “graficos revelam dados”. Representacao visual, pela sua complexidade,
sdo quase sempre multivaridveis (TUFTE; GRAVES-MORRIS, 2014)). Considerando a natureza
multivaridvel da gestacdo e a necessidade levantada pela anélise [CATWOE] escolheu-se uma
perspectiva infogréfica para a representacdo visual proposta para essa tese.

Infograficos sdo representacdes diagraméticas de dados (CAIRO, [2008). Infograficos sdo
mais complexos que uma série de dados exibidos juntos ou uma histéria apresentada através
de imagens. Na sua esséncia, uma representacdo infografica tem uma distribuicdo para cada
informacdo que possui propdsito e significado dentro do espaco visual (CAIRO, 2012). Existe
uma narrativa no escopo do infografico, com sintaxe e semantica. Além disso, a infografia tem

uma natureza exploratéria através de interacdo, que é um dos grandes objetivos da visualizacao
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de dados (KEHRER; HAUSER, [2013)). Um dos elementos favorecidos pela infografia interativa é
a experiéncia dupla cognitiva. O cérebro humano reage bem ao uso simultaneo dos elemen-
tos motores (m3os) e visuais (graficos) ao mesmo tempo sobre o mesmo contexto ((WARE,
2019); (JACOB; JEANNEROD, [2003))). A parte de percepcdo consciente (visdo-para-percepgdo)
e o chamado para acdo (visdo-para-acdo) sdo ativadas simultaneamente em interfaces info-
graficas. Esse estimulo mental duplo é especialmente (til em sistemas que dependem de alta
especificidade e precisdo dos usuarios, como os sistemas de satide. A habilidade de comunicar
grandes quantidades de dados, multiplas varidveis visualmente e permitir exploracao é critica
para uma maior utilidade de um sistema de salde, favorecendo que o usuario final perceba
eventos e aja de acordo com o desejado em um ambiente complexo de dados (WARE, [2019).

De acordo com Tufte 2014, os trés elementos principais de uma visualizacdo sao consistén-
cia dos dados, estatistica relevante e design. Apds o primeiro ciclo iterativo de desenvolvimento,
estabelecemos um repositério consistente e representativo do objeto da anélise. Os dados sele-
cionados s30 relevantes e representam o universo proposto para o sistema. E muito importante
possuir métricas estatisticas para melhorar a compreensao dos dados. A capacidade de pro-
cessar dados, comparar e apresentar esses resultados ao usuario de forma significativa é critico
para as visualizacGes. O objetivo é oferecer uma maneira simples e eficiente para melhorar
a continuidade entre dados, informacdo e conhecimento (MASUD et al., 2010). O design é a
apresentac3o final da informacao relevante para o usuario. Como uma lingua falada, a visuali-
zacdo possui uma gramatica (DONDIS, [2015)), que rege a apresentacdo dos estimulos visuais.
Assim, entender como os dados serao apresentados aos usudrios e como eles processam essas
informacdes visuais sao requisitos importantes para a visualizacao.

Com base nesses trés pilares — consisténcia dos dados, estatistica relevante e design —

definimos principios para o sistema infografico de visualizacdo:

1. Os dados devem ser adequados ao usuario em termos de relevancia, quantidade e tem-

poralidade;

2. Os infograficos devem permitir a comparacao entre si precisa no mesmo contexto de

visualizacao;
3. A narrativa do design deve ser consistente e significante em todas as partes do infogréafico;

4. O infografico deve permitir ao usuério explorar, expandir e comparar dados e informacao

na mesma interface; e
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5. O sistema de visualizacdo infografico deve permitir refinamentos para um nivel de da-
dos que o usudrio deseje ver, de acordo com seu contexto de uso, permitindo novas

visualizacoes e analises.

A partir desses principios, o autor comecou um processo de modelagem de uma visualizacao
para os dados do problema. Apds algumas iteracGes graficas, foi proposta uma representacio
adequada ao dominio do projeto chamada Trigrama. Os Trigramas sdo uma representacdo
infografica da narrativa de uma gestacao através de uma série temporal. Cada Trigrama apre-
senta uma visdo comparavel de uma gestacdo em relacdo a sifilis considerando exames e
desfecho. Por definicdo, é uma série temporal multivaridvel e interativa que relaciona de forma
visualmente simples e comparavel os dados de uma gestacdo. O Trigrama foi inspirado na
forma de um pentagrama musical e representa cada dado da gestacdo por icones em trés

linhas paralelas (vide Figura[f]) com um retangulo colorido ao final.

Figura 6 — Estrutura visual da primeira iteracdo do Trigrama.
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Fonte: o autor (2021).

Cada elemento representado na série temporal é posicionado horizontalmente no tempo
em relacdo a data do parto e as semanas gestacionais. Sobre essas linhas, circulos coloridos
sdo posicionados verticalmente relacionados ao resultado dos exames de sifilis, podendo ser
classificados como positivo, indisponivel /nulo ou negativo. Ao final da série temporal, existe
um retangulo que representa o resultado do desfecho, indicado por uma cor. Em todos os
Trigramas, os exames s3o codificados por uma cor, para facilitar a leitura. Os exames positivos
para sifilis sdo coloridos com vermelho, os negativos com azul, os inconclusivos com preto.

Quando n3o ha dados sobre o desfecho ou um exame, ele é colorido com cinza claro.



62

Assim, foi projetada uma solucdo visual facil de aprender, que fizesse parte de um reper-
torio comum dos usuarios e suportasse a complexidade multivaridvel e temporal dos dados,
permitindo comparacao entre si e interpretacao rapida de uma gestacdo. Uma das vantagens
visuais do Trigrama é a composicdo da narrativa da gestacdo. Anteriormente, pelos sistemas
de [BI] existentes no [PMCP] os relatérios mostravam se houve ou n3o sifilis em uma dada
gestacdo, mas ndo indicavam em que momento, nem quantas vezes por gestacao ou se houve
reinfeccdo; informacdes importantes para a vigilancia em satde. Os Trigramas tornaram pos-
sivel avaliar essa construcdo de narrativa da gestacdo em relacao a sifilis, inclusive mapeando
situaces Otimas, ideais e ndo desejaveis. A Figura [/| apresenta alguns exemplos de Trigramas

com situacOes hipotéticas possiveis, para melhor entendimento da narrativa.

Figura 7 — Exemplos de Trigramas com situacGes hipotéticas possiveis da amostra. O Trigrama n®l seria o
caso 6timo, o n°2 um caso ideal, os n®3 e n°4 situacBes que chamam atenc3o, os n°® 5 e n°6
indesejaveis e o n?7 extremamente indesejavel.

2

3

Fonte: o autor (2021).

O primeiro Trigrama apresenta uma ocorréncia de sifilis, mas que foi comprovadamente
tratada e teve o desfecho favoravel (exame negativo para sifilis em azul). O segundo mostra
também um desfecho favoravel, mas ndo houve exame para comprovar que o tratamento foi
efetivo, sendo comprovado somente no exame realizado no parto. O terceiro Trigrama mostra

0 caso em que uma gestante com sifilis é atendida pelo programa, mas n3o tem o desfecho
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registrado (exame inexistente em cinza claro). Normalmente isso indica uma migracdo da pes-
soa para outra cidade ou estado no qual o [PMCP| ndo atende ou abandono do processo de
acompanhamento pelo [PMCP| O quarto mostra uma primeira notificacdo onde ha um desfe-
cho, no entanto ocorreu perda de informacao do segundo exame e no parto, apresentados no
Trigrama como dados indisponiveis (exame indisponivel em preto). O quinto tem um desfecho
desfavoravel (exame positivo para sifilis em vermelho), com dois exames que ndo sdo possuem
informacdes sobre o resultado. Normalmente esse caso pode ser um erro na notificacao ou
um erro na base de dados, que perdeu o registro da informacdo durante uma atualizacdo ou
migracdo. O caso do Trigrama 6 é um exemplo indesejavel de falta de assisténcia em salde, no
qual, apesar da notificacao positiva, ndo ha uma acdo que mude a situac3o, o que se reflete no
parto. E o caso 7 é um extremamente indesejavel, pois sinaliza que ou ocorreu uma reinfeccao
entre o Ultimo exame e o parto ou um falso negativo no dltimo exame realizado.

Assim, a principal contribuicdo deste ciclo foi:
» Compreensdo do dominio e representacdo visual; e

» Desenvolvimento do modelo visual do Trigrama para compreensado da narrativa dos casos

de sifilis.

Apds o desenvolvimento desse modelo visual dos Trigramas, foi realizado o processo de
avaliacdo com os stakeholders, sendo a proposta de visualizacdo muito bem recebida. A per-
cepcao da narrativa dos exames caso a caso nos Trigramas foi vista como um grande avanco
para a compreensdo dos casos de sifilis congénita. Foi questionado se as cores eram seguras
para portadores de deficiéncia da visao cromatica, ja que o vermelho intenso é mais facil de
ser confundido. Também houve uma critica com relacdo a saturacdo das cores, o que reforca a
necessidade de uma mudanca das cores para a proxima iteracdo. Outra necessidade discutida
foi a operacionalizacdo como um sistema, nao somente um grafico.

O segundo ciclo finaliza com um modelo de visualizacao a ser validado e aplicado dentro
do dominio da sifilis. A recepcao foi majoritariamente positiva, mas o processo iterativo ainda
terd que aperfeicoar a representacao visual para atender as necessidades dos stakeholders.
Na proxima iteracdo essas questOes serdo tratadas e uma nova versdo da visualizacao sera

apresentada.
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4.4 TERCEIRO CICLO ITERATIVO DE DESENVOLVIMENTO: REFATORACAO DOS TRI-
GRAMAS E CRIACAO DA INTERFACE INFOGRAFICA

O terceiro ciclo iterativo de desenvolvimento foca na melhoria da visualizacdo. No ciclo
anterior, os stakeholders se mostraram muito favoraveis a visualizacdo proposta. Mas os gra-
ficos isolados n3do constituiram uma ferramenta para analise. Seria necessario uma interface
grafica que agrupasse os Trigramas e possuisse ferramentas de filtro. Além disso, a questao
de usabilidade no aspecto de acessibilidade deveria fazer parte da visualizacao. Assim, nesse

terceiro ciclo iterativo de desenvolvimento, foi acordada a seguinte root definition:

Quadro 6 — Root definition do terceiro ciclo, definida com os stakeholders.

Root definition do terceiro ciclo. Aperfeicoar os Trigramas, tornando-os mais acessiveis e com
menos fadiga ocular e desenvolver uma interface gréfica de usudrio (GUI) que os suporte e permita
refinamento de informacées e filtros, com facil comparacdo e com rapida curva de aprendizagem.

Fonte: o autor (2021).

A primeira estratégia empregada para reducao do ruido informacional foi o uso do aplicativo
em tela cheia para focar mais na exploracao dos dados e com o minimo de ruido visual, ou
seja, apenas as informacdes relevantes sao apresentadas ou os elementos para interacdo com a
interface grafica. A visualizacdo, que sera provavelmente profusa pela quantidade de dados, n3o
concorrera visualmente com nenhum elemento do sistema do usuéario. Toda interacdo é feita
via mouse, pela precisao e velocidade. Considerando a perspectiva infografica proposta para
o sistema, foi proposta uma interface que agregasse os Trigramas em uma estrutura de grid
e possuisse diversas ferramentas de selecdo. O grid é importante para facilitar a comparacao,
tanto vertical quanto horizontal, dos Trigramas. O alinhamento visual dos exames permitiria
aos analistas do [PMCP| perceberem com uma visada répida se os exames acontecem em
média no inicio, no meio ou perto do desfecho das gestacdes. E as ferramentas de selecdo
sao importantes para diminuir o ruido visual das visualizaces, quando populada com varias
representacoes.

Em seguida, foi adicionado o primeiro filtro, que seleciona os Trigramas de acordo com a
cidade através de um combo box. Essa primeira selecdo permite entender a perspectiva geral
(sem filtro) e a especifica de cada cidade. Mas a forma de selecionar ainda estava incompleta
para a narrativa da gestacdo. Conseguia-se filtrar pela localizacdo, mas ndo pelos exames ou

desfechos. Para atender essa lacuna, foi proposta uma matriz de resultados dos Trigra-
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mas. Considerando que um dos principais objetivos da atenc3do as gestantes com sifilis é evitar
os diversos danos causados pela transmissdo vertical, optou-se por filtrar pelo dltimo exame
da gestacdo e o exame do parto. A matriz de 4x3 representa numericamente o quantitativo
de acordo com os seguintes parametros: resultado do no parto (positivo, negativo, in-
definido e inexistente) e o dltimo exame da m3e (positivo, negativo e indefinido). Além do
dado individual das gestacdes no Trigrama, agora os analistas podem consultar o quantita-
tivo numérico por comparacao entre o Gltimo exame e o desfecho da gestacao. Essa dupla
visdo sobre os dados reforca a abordagem infografica, na medida que os Trigramas mostram
uma granularidade mais fina das gestacdes, enquanto a matriz apresenta um desenvolvimento
agrupado pela combinacao de fatores. Essa dupla visdo melhora a percepcao da realidade em
geral e da narrativa especifica.

Deste modo, o analista do [PMCP| podera filtrar se o resultado do exame de sifilis da m&e
foi transferido ou ndo para a crianca no parto. Em especial esse filtro ajuda a compreender os
casos de falso negativo e da auséncia de realizacao ou notificacdo de exame de comprovacao
de cura de sifilis. Os indicadores dos estados do exame (representados por um "+", -", "i'e
"n") sdo botdes interativos que, ao serem ativados, filtram nos Trigramas uma variavel por

vez ou a combinacdo de duas em eixos diferentes. A primeira versao dessa nova interface esta

apresentada na Figura [g]

Figura 8 — Interface infografica com seletor e Trigramas reais da amostra selecionada.
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Fonte: o autor (2021).
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Para atender a nova proposta da root definition e submeter a avaliacdo pelos stakeholders,
o padrdo de cores foi ajustado. As novas cores escolhidas sdo seguras para pessoas com
problemas de visdo cromética e possuem intensidade suave para evitar fadiga ocular (ver
Figura E[) Os exames positivos para sifilis sdo coloridos com vermelho-alaranjado, os negativos
com azul claro, os indefinidos com cinza escuro. Quando os desfechos s3o classificados como
inexistentes, a codificacdo utilizada foi a cor cinza claro. E para facilitar a leitura e reduzir a

curva de aprendizagem, foi adicionada uma legenda de cores e de leitura do Trigrama, conforme
visto na Figura [10]

Figura 9 — Cores escolhidas e respectivos cdédigos RGBA para os Trigramas, atendendo aos requisitos de re-
ducdo da fadiga ocular e seguranca de cor para deficientes de visdo cromatica.

Cor Descri¢do Codigo RGBA

(hexadecimal)

Casos negativos para sifilis #01a0doff
Casos positivos para sifilis HeaSad4aff
Casos indefinidos #5e666eff
Casos inexistentes #cdcbccff

Fonte: o autor (2021).

Durante a avaliacdo com os stakeholders, a proposta da nova interface grafica foi muito
bem recebida. A possibilidade de filtrar para entender as narrativas das gestacdes foi apreciada
por todos. E os modos de selecdo pareceram naturais para os stakeholders. Assim, as principais

contribuicoes deste ciclo foram:

» Criacdo da matriz de resultados do Trigrama para representar o quantitativo dos casos

de acordo com os resultados do [VDRL] no parto e o tltimo exame da mae;

» Desenvolvimento da versdo da interface grafica contendo os Trigramas e a matriz de

resultados dos Trigramas; e

» Aperfeicoamento do Trigrama com cores ajustadas, seguras para pessoas com problemas

de visdo cromatica, bem como com intensidade suave para evitar fadiga ocular.

Contudo, no processo de avaliacdo, percebeu-se que os dados fornecidos nao tinham escala

suficiente para explorar e escalar o modelo proposto pelos Trigramas. A quantidade de ocor-
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Figura 10 — Interface infografica com Trigramas reais da amostra selecionada, revisdo do padrdo de cores para
cores seguras e legenda.
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Fonte: o autor (2021).

réncias era muito baixa (n=21) para escalar a visualizacdo. Apds a aprovacdo desse primeiro
protétipo, acordou-se em expandir a base de dados com um segmento maior do banco de

dados do [SIS-MCl

45 QUARTO CICLO ITERATIVO DE DESENVOLVIMENTO: ESCALONAMENTO DOS
DADOS E ADICAO DE ELEMENTOS VISUAIS

Esse ciclo se inicia com uma requisicdo e disponibilizacdo de uma base de dados mais
completa do [SIS-MC] Depois de definida a forma de visualizac3o, foi necessario validar a
visualizacdo com mais dados. Assim, o processo de analise de dados foi reiniciado, agora com
um intervalo de dados que abrange todas as cidades atendidas pelo [PMCP] mas mantendo o
mesmo recorte dos anos de 2016 e 2017. A quantidade de dados disponiveis para analise sobe
das 1.552 gestacoes para 43.938 gestacOes, com 217.444 pré-natais, 39.309 partos e 38.559
criancas com a base de dados disponibilizada pelo [PMCP| Com o incremento dos dados, foi
necessario reavaliar a qualidade dos dados propostos para a visualizacdo. Assim, foi proposta
uma nova root definition:

Na primeira analise, foi encontrada uma quantidade expressiva de casos positivos de sifilis
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Quadro 7 — Root definition do quarto ciclo, definida com os stakeholders.

Root definition do quarto ciclo. Aperfeicoar os Trigramas por meio de uma base maior de dados,
desenvolver e validar sua interface grafica permitindo que os atores do sistema produzam informagées
com qualidade, de facil comparacdo e com rapida curva de aprendizagem.

Fonte: o autor (2021).

na gestacdo. Ao comentar com os stakeholders sobre o achado, houve a impressao que a base de
dados tinha sido exportada errada. Ap6s comparacdo e andlise, foi constatado que n3do foi um
erro de exportacao, mas de codificacdo na base. Percebeu-se que, em vérios locais do sistema,
o dicionario de dados n3o era claro nos valores armazenados e isso estava ocasionando conflitos
na realidade implementada no front-end da aplicagdo do [SIS-MC| Foi necessério verificar caso
a caso os itens do front-end e como eles eram salvos pela classe back-end no repositério,
para obtermos a informacdo que desejavamos. Por exemplo, um dos campos principais para
a pesquisa, o que armazena o resultado do exame de sifilis da crianca no parto, é codificado
em booleano usando inteiros. Mas o resultado quando registrado como "0"(zero) significa
presenca de sifilis e "1"(um) para auséncia, que foge a convencdo de booleano. Esse padrdo
de codificacdo equivocada se repete em alguns campos e ndo em outros. Com o incremento
de dados, esperava-se mais ruidos nos dados, o que nao surpreendeu no resultado da analise.
Mas essa codificacdo é um problema para manutencao a longo prazo do sistema e de qualquer
outra ferramenta que interaja com o [SIS-MC| Apés esse aprendizado do software legado, os
dados quantitativos extraidos da base local coincidiram com o [SIS-MC] Com essa seguranca
na origem da informacdo, o progresso da qualidade da informacdo poderia seguir seu rumo
pela visualizacao.

Para as visualizacoes, levando em consideracdo a nocao do dominio da gestacdo, foi adici-
onado um novo elemento visual para auxiliar a percepcdo do intervalo entre eventos na série
temporal. Normalmente a gestacdo é dividida em meses, semanas e trimestres. O acompa-
nhamento mais especifico é feito por semanas, um mais comum em meses e o mais geral em
trimestres. Em especial, para os procedimentos de acompanhamento em vigilancia na salde,
os trimestres sdo muito importantes. A recomendacdo do Ministério da Sadde (BRASIL, |2019)
é que o primeiro exame de sifilis seja feito no primeiro trimestre de gestacdo e outro seja
refeito no inicio do terceiro trimestre, caso ndo haja nenhum positivo. Em especial o exame
do terceiro trimestre é focado na reducdo da transmissdo vertical (da m3e para o nascituro).

Assim, como a série temporal do Trigrama ndo tinha indicacdo de tempo e com o feedback
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dos stakeholders, optou-se por dividir a série do Trigrama em trés partes, cada uma delas re-
presentando um trimestre. Os usuérios do sistema visual agora podem comparar facilmente a
relacdo dos exames dentro da série temporal significativa para o dominio do acompanhamento
das gestantes.

Além disso, foi adicionado um novo elemento visual do Trigrama: uma linha com uma
pequena seta apontando para baixo. Essa linha representa a idade gestacional no parto, para
avaliacdo da perda ou n3o da idade gestacional. Dentro da assisténcia a gestacao, a perda de
dias ou semanas gestacionais é uma informacdo valiosa para direcionar a acdo da assisténcia
na salude. Uma perda de dias gestacionais pode impactar severamente o desenvolvimento do
nascituro (DINIZ et al., 2020).

Dentro da base de dados do [SIS-MC| existem os campos para data da dltima menstruacdo
(DUM), total de semanas no dia do parto e data do parto. De todos esses dados, somente
a data do parto é bem preenchida no sistema [SIS-MC| O conceito de semanas gestacionais
ndo é t3o preciso quanto as semanas de gestacdo, mas sao os dados atualmente disponiveis
com quantidade relevantes de preenchimento dentro do [SIS-MC| Para contornar a auséncia
de dados, os Trigramas podem calcular a idade gestacional caso essa ndo esteja preenchida
no banco de dados. Assim, o algoritmo inicial é usar as semanas gestacionais do sistema, se
ausente, calcular a partir da informacdo [DUM]| A idade gestacional calculada pela [DUM] é
expressa em dias, mas como é sub-preenchida, foi preterida para a representacdo. Se ambos
forem ausentes, ndo é possivel criar a série temporal em relacdo a idade gestacional no parto e
o marcador de semanas é desenhado no inicio da série, com os exames posicionados em série
em uma separacao regular. O resultado dessa interface visual pode ser visto na Figura [11]

O préximo desenvolvimento desse ciclo foi o acréscimo e o manejo de mais dados do[PMCP|
para visualizacdo. Uma das preocupacdes da equipe enquanto avaliava o Trigrama era como
ele reagiria ao escalonamento dos dados. Para confirmar isso, apds a preparacdo do dado, as
consultas foram atualizadas com as novas tabelas completas. Em especial para visualizacdes,
a profusdo de elementos pode interferir na compreensdo das informacdes. O primeiro teste da
nova base de dados foi feito sem alteracdo alguma do front-end. O resultado estd na Figura
12

A densidade dos Trigramas ocasionou um problema. A proximidade e o tamanho dimi-
nuto de cada Trigrama dificulta a percepcao de mudanca de estados a cada gestacido. Outro
problema apresentado foi o transbordamento de Trigramas por pagina, que n3o conseguiu

comportar todos os Trigramas apresentados. Assim, uma proposta nova de visualizacao deve
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Figura 11 — Interface infografica com Trigramas reais da amostra inicial selecionada. Nessa iteracdo houve
a adicdo das linhas separadoras dos trimestres gestacionais e de uma linha para indicar a idade
gestacional no parto.

VDRL Criancas

y j 7 v, T T L]
a.e i il -l il 111
. ° . o ° I . 1 . I o o )
T o, . . . v .y - . "H: : . -
i i tl i | IR | i il $
o U, . N 1 o o o | o I o ° I 2 4 a4 7 3
v v v z
il il i :
L A [ — o o

O Estado de Pernambuco teve
7 casos de sifilis congénita.

Total de partos:1188
Total de maes atendidas: 1540
Total de criancas registradas: 1189

Legenda

Fonte: o autor (2021).

reduzir a quantidade de itens na tela e ser capaz de paginar os resultados que ndo couberem
na tela inicial.

O excesso de estimulos ndo colabora para a percepcdo de informacdo. Os espacos em
branco sdo elementos importantes para percepcdo da relacdo entre figura e fundo (DONDIS,
2015). A profusdo é uma técnica ndo muito Gtil dentro da visualizacdo de dados. Deste modo,
optou-se pela reducdo da quantidade de Trigramas por pagina, mantendo a estrutura de grid.
Além disso, aumentou-se a resolucdo dos Trigramas, para que ficassem maiores e mais visiveis
para o usuario. O grid inicial, com dez Trigramas de largura, foi reduzido para seis. E reduziu-se
para nove Trigramas na altura, em especial considerando que a base inferior da tela necessitaria
de uma interface de navegacio.

A Figura é o primeiro estudo para reducdo da densidade de elementos e adicdo dos
elementos de navegacdo. Nessa tela, nem todos elementos de interacao estao conectados com
as fontes de dados ainda, mas ja mostram que a leitura geral dos Trigramas fica mais clara
e mais facil de comparar. Um dos elementos importantes dessa clareza visual é a capacidade
de comparar os Trigramas pelo alinhamento vertical. Assim, ao escolher uma coluna como

elemento de percepcdo, pode-se comparar como os Trigramas se distribuem nos exames e
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Figura 12 — Interface infografica com Trigramas com adicdo da nova base de dados, contendo todas as cidades
atendidas pelo [PMCP] sem alterac3o do front-end.
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Fonte: o autor (2021).

idade gestacional entre si na amostra visualizada. Essa visdo comparativa, somada aos filtros de
selecdo do Ultimo exame da gestacdo e do exame no parto, permite que os usuarios produzam
informacao de contexto através de uma percepcao ampla dos Trigramas. A visdo comparativa
se completa com o foco caso a caso da narrativa de cada gestacao por Trigrama. Assim, ha
uma visdo infografica comparavel da situacao de uma determinada localidade.

Assim, as principais contribuicdes deste ciclo foram:

= Pré-processamento da nova base de dados com maior quantitativo de casos para analise

e visualizacdo;

= Adicdo de um novo elemento ao Trigrama para representar a idade gestacional no parto,

bem como a divisao do Trigrama em trimestres; e

» Adaptacdo da interface grafica para acomodar mais dados de visualizacdo, resultando
em uma interface com reducdo de densidade de elementos e adicdo de elementos de

navegacao.

A avaliacdo desse ciclo foi antecipada pelo fluxo das reunides da equipe. Assim, nado foi

possivel conectar os itens da matriz e do paginador as novas consultas do banco, sendo
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Figura 13 — Interface infografica com Trigramas diminuindo a densidade de informacdo e adicionando elemen-
tos de paginacdo.
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Fonte: o autor (2021).

prorrogados para o préximo ciclo. Os stakeholders criticaram o termo empregado para definir
a falta de dados. Os termos “indisponivel /nulo” e “inexistente” ndo representam corretamente
o dominio dos stakeholders. Assim, para o proximo ciclo de iteracdo, foi sugerida a adequacao
desses termos ao conhecimento comum do dominio de vigilancia em satde. Além disso, por
causa da profusdo de dados, os stakeholders sugeriram a criacao de uma forma agrupada dos
dados por regido. Os Trigramas representam uma granularidade muito fina, mesmo com a
matriz por area. O ideal seria ter uma visdo dupla, na qual o usuério pudesse ver de forma
agrupada uma visao geral da situacao do local e uma forma especifica para entender a narrativa
do desfecho por gestacao. Com certeza essa visdo geral se torna um desafio para a visualizac3o,

em especial considerando os principios elencados para a visualizacdo infografica. Essas questoes

serdo tratadas no préximo ciclo.

4.6 QUINTO CICLO INTERATIVO DE DESENVOLVIMENTO: CRIACAO DOS TRIGRA-
MAS MEDIOS E REFATORACAO DA INTERFACE INFOGRAFICA

Apos o escalonamento dos dados, o sistema de visualizacao comecou a ser validado mais

préximo do uso real dos stakeholders. A adequacao dos Trigramas ao escalonamento de dados
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fez surgir a necessidade de novas ferramentas de selecdo, agrupamento e analise dos dados.
Neste ciclo, foram desenvolvidas novas formas de ampliar o espaco infografico da producao de
informac3do. Além disso, a linguagem aplicada a visualizacdo ainda nao estava coerente com o
dominio comum do [PMCP] conforme avaliagdo do ciclo anterior. Durante o processo de espe-
cificacdo da root definition desse ciclo, considerou-se o ajuste da linguagem de representacao
para o dominio. A forma de visualizar os dados impressionou os stakeholders, mas o ruido
dos termos causou muitos problemas na avaliacdo. Assim, definiu-se com os stakeholders a

seguinte root definition:

Quadro 8 — Root definition do quinto ciclo, definida com os stakeholders.

Root definition do quinto ciclo. Propor uma visualizacdo de dados de uma localidade que mantenha
a narrativa dos Trigramas, mas de forma agrupada e normatizar os termos de todas interfaces com
termos préximos ao dominio do [PMCH

Fonte: o autor (2021).

Comecamos este ciclo pela mudanca, na interface, dos termos que definem a falta de
dados. Um outro aprendizado de dominio de saiide é como o termo de “falta de informacdo”
é semanticamente interpretado de forma diferenciada pelos profissionais de satde. Termos
computacionais como “nulo/null” ou “em branco"” n&o fazem parte da percepcdo de informacido
dos stakeholders do projeto. O termo “inconclusivo” é o que representa precisamente a auséncia
de um registro. Dentro do dominio do [PMCP] esse termo significa que n3o é possivel construir
uma informacdo sobre o fato, ou seja, nao ha uma conclusdo. Por exemplo, em um registro
de exame de sifilis no parto, caso ndo haja um dado na célula do exame (retorno “nulo” na
consulta ao banco de dados), os stakeholders classificam como um exame inconclusivo para
sifilis (e nunca como um exame “nulo”). E isso pode significar que ou o exame n3o aconteceu,
ndo foi registrado corretamente no sistema ou esse dado n3o fazia sentido na época que foi
inserido. Da mesma forma, uma gestacao que n3o possui parto nao é reconhecida como “parto
inexistente ou nulo”, mas sim como “sem registro de parto”. A compreensdo do dominio aceita
que had mais informacdes do que o sistema é capaz de registrar e o fato do dado n3o estar
registrado n3o significa que ele n3o exista.

A visdo agrupada vem para facilitar a pré-escolha da observacio dos dados. E dificil ter
uma ideia geral de uma cidade a partir dos Trigramas individuais. O grande desafio é como
representar de uma forma clara, comparavel e com refinamento necessério as informacdes para

os usuarios. Nos Trigramas propostos, a representacdo temporal dos exames contribui para
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entender a relacdo da narrativa da gestacao, considerando reinfeccoes, falsos negativos e até
falhas na assisténcia. Para uma visdo agregada, seria importante manter essa estrutura que
apresenta a narrativa dos desfechos.

Apds o estudo dos manuais técnicos de notificacdo e vigilancia de sifilis, (BRASIL, 2019) e
(VIRAIS., [2016), definiu-se que a visdo agrupada deveria entender a (ltima fase da narrativa
da gestacdo até o desfecho. Como uma das principais acdes que o sistema de visualizac3o se
propoe é diminuir a quantidade de casos de sifilis congénita, analisar o primeiro e o ultimo
exame da gestacdo seria uma forma de ver como o tratamento aconteceu durante o pré-
natal. Se o primeiro exame for positivo para sifilis, é esperado que haja mais um negativando
esse exame. Também se o ultimo exame for positivo, hd uma grande chance de haver sifilis
congénita. Assim, concentrar nessas duas variaveis permitiria sintetizar de forma agrupada a
gestacdo. E, para fechar toda narrativa, deve-se representar o desfecho. Um dos resultados
expressivos da politica de assisténcia a gestante é o resultado do exame no parto. Exame
positivo pode indicar falta de assisténcia, reincidéncia, resisténcia ao remédio ou até falso
negativo. A representacdo visual deveria conter pelo menos essas trés varidveis (primeiro exame,
altimo exame e exame no parto) para sintetizar a narrativa dos Trigramas com a granularidade
mais grossa.

Durante o processo de ideacdo, foram consideradas algumas abordagens visuais, apresen-
tadas na Figura[I14 O conceito chave é conectar trés varidveis e conseguir mostrar uma forma
quantitativa agrupada das narrativas. A primeira abordagem, nas opcdes de (a) a (c), tenta
representar essas trés variaveis através de um grafo em arvore e a espessura da linha repre-
sentando a quantidade dos casos. Percebeu-se que essa representacao nao seria resiliente a
quantidade e diversidade dos dados do PCMP. A medida que os casos fossem aumentando,
as linhas das excecbes seriam muito mais finas que as mais comuns. J& nas alternativas de
(d) a (g), experimentou-se uma composicdo circular, na qual o exame inicial da m3e estaria
no centro, o desfecho na iltima camada e uma camada intermediaria representaria o Gltimo
exame da gestacdo. As opcdes de (d) a (f) parecem sofrer do mesmo problema das anteriores:
a representacdo ndo suportaria a quantidade e a variedade dos dados. Assim, a alternativa (g)
mostrou-se adequada para essa representacao. Portanto, escolheu-se desenvolver uma visuali-
zac3do baseada em um gréfico de setores, com trés camadas.

A composicdo visual de um grafico de setores circular com trés anéis concéntricos foi
chamada de Trigrama Médio. A principal ideia desse elemento visual é sintetizar a distribuicdo

média das narrativas entre as trés varidveis analisadas. Na sua versao final desenvolvida nessa
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Figura 14 — Estudo sobre algumas abordagens visuais.

d® E)
- f®g)

Fonte: o autor (2021).

iteracdo, cada setor é colorido com a mesma paleta de cores do Trigrama e mantendo o
mesmo significado dos exames (ver Figura . O circulo mais interno representa as gestacoes,
o intermedidrio representa os uUltimos exames e o mais externo, o desfecho. Abaixo desse
grafico, existe uma legenda que indica o local, a quantidade de casos e o recorte temporal da
amostra selecionada. O dltimo exame foi colorido com um vermelho intermediario para reduzir

a intensidade de cor vermelha na apresentacao final.

Figura 15 — Evolucdo do Trigrama Médio do estudo até a terceira versao, considerando as cores dos Trigramas
originais.

Primeira Segunda Terceira
aplicacao aplicacao aplicacao

Estudo

Pernambuco Pernambuco

N= 671 N= 671
Todos os anos Todos os anos

Fonte: o autor (2021).

A leitura do Trigrama Médio é feita do centro para a borda. Assim, a parte central do
grafico é seccionada entre m3es com pelo menos um exame confirmando sifilis (representado

por vermelho) e m3es que n3o possuem exames que confirmam sifilis (representado por azul, na
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auséncia de uma prova positiva de sifilis), mas em ambos os casos as maes possuem sifilis. Em
seguida, esses dois setores iniciais sdo relacionados diretamente com seu desfecho, representado
pelo anel mais externo. Assim, as gestacOes que possuem exames positivo para sifilis sao
subdivididas em desfecho com exame positivo para sifilis, desfecho com exame negativo para
sifilis (ideal), desfecho inconclusivo (com auséncia de dados no sistema) e sem informagdes
(n3o ha registro do desfecho na base de dados).

O setor das m3es que ndo possuem um exame positivo para sifilis (setor azul no centro do
Trigrama Médio) é definido pelo seu desfecho. Logo, todos os desfechos possuem um exame
positivo para sifilis. Por isso esse grupo também ¢é sifilitico: sendo definido pelo desfecho na
hora do parto, decorrente da auséncia de exames positivos anteriores a gestacao.

Por fim, no setor intermediério entre as gestacdes e os desfechos, para cada secao dos
desfechos existe uma representacdo para o (ltimo exame. Assim, pode-se observar se uma
gestacdo que comecou como positiva para sifilis teve o resultado alterado antes do desfecho
ou se essa situacdo foi confirmada. No caso das maes que ndo tiveram um exame positivo, a
grande informac&o é advinda de falsos negativos (representados por azul), dados inconclusivos
(cinza escuro) e falta de exames no pré-natal (representado por cinza claro).

A Figura tem uma ilustracdo de como ler um Trigrama Médio. A secdo (A) representa
um caso no qual a mae teve o primeiro exame positivo, teve ou ndo um segundo exame positivo,
mas o exame no parto foi negativo. Assim, mostra a quantidade de maes que foram atendidas
pelo sistema de sadde mas n3o tiveram um exame de confirmacdo do tratamento. A secdo (B)
representa um Trigrama que n3do possui exame. Inclusive, essa categoria foi uma descoberta
de dominio aprendida durante a geracao do Trigrama Médio. Existe um grupo grande de maes
que ndo possuem nenhum exame registrado durante a gestacao, mas o exame no parto indica
que possuiam sifilis. A matriz de selecao dos Trigramas teve que ser refeita para se adequar a
nova classificacao de dados, pois ndo permitia selecionar maes que ndo tivessem pelo menos
um exame. A sec¢do (C) mostra um caso no qual hd um registro de desfecho inconclusivo para
uma gestacdo que teve um ou mais exames positivos para sifilis. E o caso (D) representa um
falso negativo, cicatriz sorolégica ou uma infeccao muito perto do parto. Assim, apesar de ter
um exame que comprovadamente registra negativo para sifilis, o desfecho possui um resultado
desfavoravel, com um exame positivo para sifilis.

Uma das caracteristicas dos Trigramas Médios, além da representacdo narrativa e quan-
titativa, é o poder de comparacdo. O Trigrama Médio permite a comparacdo entre regides e

a avaliacdo rapida dos resultados das politicas publicas durante um determinado espaco de
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Figura 16 — Leitura do Trigrama Médio. Cada fatia transversal representa um ou mais Trigramas segundo as
trés varidveis analisadas.

(D)
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Sem registro

Todos os anos

Fonte: o autor (2021).

tempo. Assim, ele serve como ferramenta de evolucdo individual e comparativa (benchmar-
king). Na Figura , ha uma comparacao entre os Trigramas Médios do estado de Pernambuco,
por anos e no total dos anos com a cidade de Recife.

Note que, apesar da quantidade diferente da amostra, é possivel avaliar a distribuicao
dos casos, considerando o intervalo de tempo escolhido. Uma informacao digna de nota é o
aumento da quantidade de falsos negativos (um exame negativo antes do parto positivo para
sifilis). E exatamente uma caracteristica diferencial entre os testes n3o-treponémicos (teste
rapido) e treponémicos. Os testes ndo-treponémicos, dentro do protocolo de tratamento de
sifilis (VIRAIS.) , devem ser usados para triagens iniciais nas gestantes, mas confirmados
com outros testes treponémicos. Entdo, esse setor do Trigrama aponta para falsos negativos
dos testes rapidos e, ao mesmo tempo, a possivel falta de testes com uma técnica mais acurada.

Em conversa com os stakeholders, eles confirmaram que exatamente entre os anos de
2016 e 2017 houve a implantacdo massiva dos testes rapidos pelo [SUS| Assim, percebe-se um
aumento da quantidade de testes positivos (reducdo da fatia cinza do Trigrama Médio) e seus
respectivos falsos negativos (aumento da fatia azul que tem desfecho vermelho), caracteristico
dos testes rapidos. Com a comparacdo desses dois graficos de anos diferentes foi possivel

avaliar duas consequéncias das politicas publicas da época.
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Figura 17 — Comparacdo entre Trigramas Médios do Estado de Pernambuco, por anos diferentes e a cidade
de Recife.
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Fonte: o autor.

Com a proposicao do Trigrama Médio, a interface infografica de visualizacdo teve que
adicionar novos elementos. Primeiramente, foi adicionado um seletor de ano, para segmentar
ainda mais os dados para selecao. O usuario pode filtrar por cidade e ano, e toda interface
dos Trigramas e dos Trigramas Médios respondera para esses novos filtros. Além disso, dada a
variacdo dos dados, o Trigrama Médio dispde, na interface de visualizacdo, de uma ferramenta
de zoom. Algumas fatias nas cidades com mais populacdo ou no estado total possuem uma
representacao dificil de perceber dentro do tamanho aplicado do Trigrama Médio na interface.
Com o zoom, o usudrio pode perceber melhor essas fatias finas e usar a interacdo de mouse
over/hover para ter mais informacdes. Nessa versdo, o sistema de paginacdo e matriz ja estdo
integrados com a base completa do [SIS-MC] E como dito anteriormente, a matriz agora
representa também os Trigramas que n3o possuem exames, para serem filtrados na execucdo.
A interface infografica completa est4 na Figura [18]

Assim, as principais contribuicdes deste ciclo foram:

= Alterac3do de termos que definem a falta de dados para uma linguagem mais préxima da
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Figura 18 — Interface infografica completa, com Trigrama Médio.
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Fonte: o autor (2021).

realidade dos stakeholders:

= Proposicao do Trigrama Médio para conectar, comparar e sintetizar a distribuicao média
das narrativas de trés variaveis relevantes para o contexto: primeiro exame, ultimo exame

€ exame no parto; e

= Atualizac3o da interface grafica com novos elementos, como seletor de ano e o Trigrama

Médio.

Durante a avaliacdo desse ciclo, ocorreu um processo muito inusitado. Apesar do Trigrama
Médio ser feito a partir de um tipo de grafico ja preexistente, ele foi mais dificil de interpretacao
pelos stakeholders que o Trigrama (que é totalmente novo). Comparado com o Trigrama, o
Trigrama Médio apresentou uma curva de aprendizagem mais longa. No entanto, superando a
interpretacao inicial, os stakeholders gostaram muito do potencial de comparacao dos Trigra-
mas Médios, bem como a percepcao da distribuicdao geral dos casos que parece ser precisa para
eles. Assim, o Trigrama Médio, a matriz e os Trigramas complementam a interface infografica
para analise de dados.

Durante a avaliacao, levantou-se a relacdo entre os pré-natais e o impacto no atendimento

a sifilis. Uma das premissas do é o incentivo ao aumento da quantidade de pré-natais.
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Conseguir, na interface infografica, ver a relacdo entre as narrativas bem-sucedidas ou ndo
e a quantidade de pré-natais seria uma informacdo importante para analise dos stakeholders.
Desse modo, ficou proposto para a proxima iteracao a melhoria dos Trigramas Médios e o

incremento dos dados de pré-natal nas visualizacdes.

4.7 SEXTO CICLO ITERATIVO DE DESENVOLVIMENTO: REFATORACAO DOS TRI-
GRAMAS MEDIOS

Nesse ciclo iterativo, a interface infografica ja estava consolidada em um protétipo funci-
onal. A maior demanda é um ajuste do Trigrama Médio para maior acuracia da representacao
dos dados. E outro incremento da visualizacdo é a relacdo dos pré-natais com a narrativa dos
exames de sifilis. Como a interface é naturalmente multivaridvel, a adicdo dessa variavel nao
parece ser um problema em relacdo as fontes dos dados e a possibilidade de visualizacoes
possiveis. No entanto, se faz necessario avaliar a profusdo de elementos na interface, para ndo
adicionar ruidos. Os Trigramas Médios apresentam uma andlise aprimorada dos dados, mas
se faz necessario validar sua precisdo e confiabilidade para representacdo. A root definition

definida nesse ciclo foi:

Quadro 9 — Root definition do sexto ciclo, definida com os stakeholders.

Root definition do sexto ciclo. Aprimorar os Trigramas Médios e a visualizacdo infografica como um
todo, considerando a representacdo dos pré-natais dentro da interface infografica.

Fonte: o autor (2021).

A primeira atividade foi analisar os dados dos pré-natais. Dentro do [SIS-MC| o registro é
feito em uma tabela de acompanhamento de gestacao, a mesma que armazena a referéncia
para os exames de sifilis. Da mesma forma que os exames, os atendimentos de pré-natal
foram analisados. Para facilitar a compreens3do, decidiu-se colocar os pré-natais na mesma
série temporal dos Trigramas. Assim, os usuarios poderiam comparar, no mesmo infografico,
a relacdo entre os atendimentos de pré-natal e os exames de sifilis, com seus resultados. O
primeiro desafio surgiu na quantidade de atendimentos, com muitos casos superiores a oito
atendimentos, recomendacao da Organizacdo Mundial da Saude [2016| Efetivamente, é um
bom indice para a atencdao em salde. Mas a profusdo de elementos, junto com os exames de

sifilis, poderiam dificultar a leitura e confundir o usudrio na percepcao de quantidade, ja que
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algumas vezes os pré-natais podem ser em grande quantidade e com datas préximas entre
eles.

A Figura apresenta alguns estudos da visualizacao de elementos de formas diferentes
no Trigrama. Na parte (A) foram realizados estudos de repeticdo e oclusdo e na parte (B)
aplicacdo no contexto dos Trigramas. Escolheu-se a linha do meio como base para exibir o
pré-natal, ja que ela ndo denota nenhum resultado de exame e o elemento que concorreria com
o pré-natal seria menor e mais discreto. Como visto anteriormente, os exames de sifilis nos
Trigramas sao representados por circulos, entao nado faria sentido usar o mesmo elemento visual
para a nova variavel. Além disso, o elemento circular ou semi-circular dificulta a sobreposicao
e a precisao da comparacdo com os exames anteriores do Trigrama. Também foram analisadas
formas com barras verticais, em cruz e em xis. Nenhuma delas conseguiu representar sem gerar

mais confusio visual.

Figura 19 — Estudo das formas possivel para representacdo dos pré-natais na série temporal do Trigrama.
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Fonte: o autor (2021).

Por fim, foram realizados experimentos com quadrados e losangos. Os quadrados se mostra-
ram dificeis de agrupar e de perceber a diferenca em caso de repeticao. Em todos os aspectos,
os losangos se mostraram resilientes. Podem ser oclusos pelo exame, mas ndo perdem a infor-
macao da série temporal. Podem ser agrupados e, mesmo com poucos dias de diferenca, ainda
mostram a quantidade e seu valor na série temporal. O resultado final aplicado aos dados reais
do [PMCP] estdo na Figura [20]

O maior desafio dessas visualizacGes foi promover o melhor uso dos dados ja existentes com
o menor descarte possivel dos dados. Por isso, optou-se por representar dados inconsistentes

que ndo violassem as representacdes visuais. Os dados do pré-natal e exames das maes por
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Figura 20 — Exemplos de Trigramas com marcacgdes de pré-natal na linha central.
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Fonte: o autor (2021).

varias vezes ndo sao temporalmente consistentes, com a data do exame anterior a consulta
de pré-natal que o solicitou. O que, pela légica de negdcio, ndo seria possivel, pois no pré-
natal ocorre a solicitacdo dos exames para as gestantes. Provavelmente deve ser um erro de
preenchimento ou registro do sistema e optamos por n&o alterar os dados (colocar os exames
igual ou apds o pré-natal, por exemplo), para ressaltar a presenca do erro de registro de
dados para os gestores. Tal qual os partos ndo registrados, os dados imprecisos também s3o
informacdes sobre a consisténcia do [SIS-MC| Com a mesma preocupacdo, iniciamos a analise
dos Trigramas Médios. Uma das questoes que o Trigrama Médio apresentou na sua primeira
versdo foi a duplicidade de leitura de cada fatia. Se retornarmos para a Figura [I6] podemos
ver que a leitura (A) representa dois Trigramas diferentes. Isso ajuda a ter uma visdo geral
dos dados, mas é impreciso para definir a realidade dos dados.

Considerando as recomenda¢des da [OMS][2016 e do Ministério da Salde 2016, viu-se a
importancia de ressaltar a realizacdo de pelo menos dois exames. A recomendac3do sugere um
exame no primeiro atendimento de pré-natal e, caso o primeiro seja negativo, outro no terceiro
trimestre. Caso seja positivo, repetir apés 15 dias (preferencialmente com um tipo diferente

de teste, caso o primeiro tenha sido rapido) e refazer de toda maneira no terceiro trimestre.
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Entao, o Gltimo exame continua sendo um grande destaque. Em especial na amostra utilizada,
foi percebido que ha muitos casos de exames (nicos, independentemente da quantidade de pré-
natais e com tempo nao necessariamente padronizado conforme a recomendacao do Ministério
da Saldde. Ent3o seria necessario representar no trigrama médio, caso ndo haja um segundo
exame, a auséncia desse dado. Nos Trigramas, isso jd acontece por padrdo, mesmo se nao
houver nenhum exame. Mas o Trigrama Médio possuia duas premissas diferentes: a) se a
gestante nao tinha exames, era definida como negativa para sifilis e era representada na cor
azul e b) caso houvesse um exame e n3o houvesse um segundo, o estado perduraria até o
desfecho. Essa primeira premissa fornecia uma ideia falsa de normalidade para as gestacdes,
que nao eram refletidas nos dados. Com o aprendizado de dominio sobre como relatar os casos,
achou-se adequado sé representar como negativo aquelas gestacdes que realmente possuissem
um exame negativo. Assim, caso ndo houvesse o dado, a representacdo deveria ser “sem
dados” (cinza claro). E se houvesse um exame sem dados, “inconclusivo”, tal qual os exames
dos Trigramas. Assim, a representacao da gestacdo também serd consistente com a forma
apresentada no Trigrama, sem uma premissa que poderia ser equivocada no inicio.

A segunda parte do Trigrama Médio em questdo é o Ultimo exame, representado no anel
intermediario. A recomendac3do sugere que deveria haver pelo menos dois exames. Caso sé
houvesse um, consideramos o segundo como sem registro, independentemente da data do
primeiro exame. Assim, ndo ha a manutencao do estado inicial da primeira versao do Trigrama.

De uma forma até positiva, percebeu-se que algumas gestacées também possuiam mais
de dois exames de sifilis. Se considerar que um dos principais objetivos do acompanhamento é
reduzir a chance de transmiss3o vertical, a principal informacao seriam os dois Gltimos exames.
No entanto, conforme os Trigramas reais selecionados na Figura [21} pode ser que isso gere
um problema na percepcdo. Nestes casos em especial, hd uma dupla chance de ruido de
informacdo. Se selecionarmos o primeiro e o Ultimo exame, o Trigrama da esquerda estaria
bem representado, mas o da direita ndo. O primeiro exame do Trigrama a direita é positivo
e o Ultimo também, o que poderia ser um erro de representacio. E se pegarmos o pendltimo
e o (ltimo exame, invertemos o problema (o da direita apareceria correto e o da esquerda
poderia gerar desinformac3o). Mas, considerando a recomendacdo da , do Ministério da
Salde e com foco na transmissdo vertical, definiu-se mostrar os dois Gltimos exames. Assim,
pode-se acompanhar os Ultimos exames que possam influenciar no desfecho. A informacao de
contexto da visualizacdo é que toda gestacdo apresentada tem pelo menos um exame positivo

para sifilis, independentemente da quantidade de exames e da sequéncia final que antecede
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o desfecho. Mesmo que esse exame ndo apareca no Trigrama Médio, ele ird aparecer nos

Trigramas e representar precisamente essa narrativa, como visto na Figura 21}

Figura 21 — Exemplos de Trigrama com dados reais e multiplicidade de exames.
o0 T = =

& _® ; -
1 2 3 1 2z

Lo

Fonte: o autor (2021).

A mudanca dessa premissa basica teve um impacto na visualizacdao do Trigrama Médio.
Primeiro, houve um aumento da possibilidade de combinacdes, ja que combinacdes anterior-
mente que pareciam fora do escopo (como todos os exames negativos para sifilis) se tornam
possiveis porque ha um exame positivo no meio da narrativa da gestacdo. Assim, esses casos
excepcionais apresentam uma fatia mais fina no Trigrama Médio. E uma informac3o interes-
sante, pois denota gestacGes com uma narrativa atipica, que deve ser analisada caso a caso
nos Trigramas. Mas, ao mesmo tempo, aumenta um pouco a complexidade de visualizacao
dos Trigramas Médios.

Entre a simplicidade que pode fornecer uma informacdo errada e a complexidade com
precisdo, escolheu-se precisdo. Na Figura[22, vemos uma comparac&o lado a lado dos Trigramas
Médios do quinto e do sexto ciclo. O quinto ciclo parece visualmente mais simples, porque
agrupa resultados préximos na mesma categoria. No entanto, ele esconde informacdo sobre
o segundo exame. No Trigrama da direita (sexto ciclo) estdo presentes grandes areas com
auséncia de um segundo exame. Também ha o acréscimo dos casos de gémeos na amostra,
por considerar que o o indice da sifilis congénita é mais importante que somente a sifilis
gestacional. Inclusive explicita em sintese que o Estado de Pernambuco nao conseguiu, nos anos
da anélise, atender a recomendacdo da [OMS] de pelo menos dois exames. E essa informacdo
é bem explicita no Trigrama do sexto ciclo.

Mas ainda ha uma questdo de como visualizar as fatias que n3o estdo dentro dos grandes
grupos de analise. Mesmo considerando a informacao provida pela nova versao do Trigrama
Médio, se esses segmentos atipicos ndo puderem ser observados, eles adicionarao mais ruidos

que informac3o ao Trigrama Médio. Pensando nisso e considerando as recomendacdes da[OMS]
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Figura 22 — Comparacdo entre Trigramas Médios. O da esquerda representa o resultado do quinto ciclo itera-
tivo de desenvolvimento e o da direita o resultado do sexto ciclo.

Pernambuco
Pernambuco

N= 671

Todos os anos 673

Fonte: o autor (2021).

e do Ministério da Salde, a ferramenta de ampliacdo do Trigrama Médio foi segmentada em
dois sub-Trigramas Médios. A Figura [23] mostra essas representacdes.

O Trigrama Médio central é o Trigrama Médio do local e ano escolhido pelo usuério. O sub-
Trigrama Médio inferior da esquerda representa um segmento das gestacGes que possuem mais
de um exame. E o sub-Trigrama Médio inferior da direita representa os que sé6 tem um exame
(por isso ndo existe um anel intermediario entre o exame da gestacdo e o do desfecho). Note
que a quantidade de gestacOes para cada grafico agora representa um quantitativo diferente.
O ideal sera quando a maioria dos casos estiverem no sub-Trigrama Médio da esquerda, o que
ndo é o caso da anélise da amostra apresentada. Somente 11,44% das gestacdes no banco de
dados disponibilizado tem mais de um exame, o que provavelmente impactara nos desfechos
das gestacGes.

A diferenca entre as amostras dos sub-Trigramas Médio é muito grande, inclusive impos-
sibilitando uma comparacdo causal do tipo “serd que a presenca do segundo exame diminui
a incidéncia de sifilis congénita?". Mas acreditamos que, com mais dados e considerando as
novas politicas de satide, e um novo bancos de dados do [PMCP| uma realidade diferente do

acompanhamento das gestacoes com sifilis podem ser concretizadas.
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Figura 23 — Trigrama Médio ampliado e com dois sub-Trigramas Médios. O sub-Trigrama Médio da esquerda
representa as gestacles que tem mais de um exame e o da direita somente as gestacdes com um
exame.
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Fonte: o autor (2021).

As principais contribuicdes deste ciclo foram:

= Visualizacdo do pré-natal na série dos Trigramas, permitindo comparacdo entre os re-

sultados dos exames e a atencdo a gestante; e

= Melhoria do Trigrama Médio para visualizacdo de informacGes dos Ultimos exames de

sifilis.

Infelizmente, esse ciclo se encerra de forma abrupta sem uma dltima avaliacdo. Isso se
deve a pandemia do COVID-19, que impossibilitou que os stakeholders dessem continuidade
ao projeto de pesquisa como planejado. As restricGes impostas pela COVID-19 impossibilitaram
outras reunides e avaliacdo por parte dos stakeholders. Além disso, no inicio do ano de 2021,
ocorreram mudancas na direcdo do[PMCP}, acarretando troca nos stakeholders que realizaram

a analise [CATWOE! inicial.
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4.8 CONSIDERACOES

Este capitulo apresentou o primeiro ciclo de desenvolvimento desta tese, que teve o [PMCP|
como ambiente de pesquisa. O principal contexto deste ciclo foi a visualizacdo de dados
para interpretacao de casos de gestantes com sifilis com o objetivo de produzir informacao
de qualidade sem necessidade de alteracdo na coleta dos dados primarios. Estas informacdes
seriam utilizadas para subsidiar a anélise e a tomada de decisdo para a melhoria do atendimento
as gestantes. Para a resolucdo do problema, seis ciclos iterativos de desenvolvimento foram

realizados, conforme descrito neste capitulo e sumarizados na Figura [24]

Figura 24 — Ciclos iterativos de desenvolvimento para o caso de Sifilis.

Fonte: o autor (2021).

Mesmo tendo sido interrompido de forma brusca, esse ciclo de desenvolvimento se mostrou
rico em detalhes, que serdo analisados no capitulo [f] O Capitulo [5] apresentard um pivotea-
mento dos Trigramas aplicados a outro dominio, agora no contexto da maléria na regido
amazodnica para avaliar a resiliéncia e o escalonamento do Trigrama enquanto representacao

visual.
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5 CICLO DE DESENVOLVIMENTO 2: MALARIA

Nesse capitulo sera apresentado o segundo ciclo de desenvolvimento, focado no dominio da
maléria. Esse ciclo teve o apoio de duas instituicoes parceiras objetivando reduzir a problema-
tica existente: a Fundacdo de Medicina Tropical Doutor Heitor Vieira Dourado e a Fundacao
de Vigilancia em Salde do Amazonas.

A Fundacdo de Medicina Tropical Doutor Heitor Vieira Dourado (FMT) é uma entidade
que atua na atenc3o basica a salde de forma integrada com o ensino, pesquisa e controle
de endemias(DOURADO", [2021]). Atualmente, a é considerada centro de referéncia
nacional e mundial para o tratamento de enfermidades tropicais, tendo projetos de pesquisa
relacionados a doencas infecciosas e tropicais. A [FMT-HVD] possui hospital com 4.800 me-
tros quadrados subdivididos em cinco blocos, um ambulatério com 14 consultérios médicos,
laboratérios de analises clinicas automatizados, servicos de hemoterapia, radiodiagnéstico e ul-
trassonografia. Toda essa infraestrutura atende, através da Diretoria de Assisténcia Médica, o
[SUS| com servicos especializados em doencas tropicais e demais edemias na regido amazonica.
O Centro de ensino e pesquisa com 4.000 metros quadrados de area construida, desenvolve
suas atividade integradas de ensino, pesquisa e vigilancia das edemias.

A Fundacido de Vigilancia em Saide do Amazonas(FVS-AM) é uma organizacido vinculada
a Secretaria de Estado da Saide do Amazonas (Susam) que tem por finalidade promover
protecdo a salde, mediante acdes de vigilancia epidemioldgica, sanitaria, laboratorial, am-
biental e controle de doencas, incluindo educacdo, capacitacdo e pesquisa, para a melhoria
da qualidade de vida da populagdo amazonense. Entre outras atividades, a [FVS-AM] planeja,
coordena, acompanha e avalia o Sistema Estadual de Vigilancia Epidemiolégica. A
mantém conhecimento atualizado da situacao epidemioldgica das doencas e dos agravos a
satde, bem como dos fatores que os condicionam, em especial daqueles sujeitos a notificacao,
para possibilitar e prever evolucdo do perfil epidemiolégico do Estado. A é também
responsavel pela andlise da situacao epidemioldgica das doencas, agravos e eventos de im-
portancia em Saude Pulblica no Amazonas, bem como os determinantes sociodemograficos,
econdmicos e ambientais. Através do uso de tecnologia de ponta, a [FVS-AM| continua ampli-
ando sua capacidade de producdo de informacdo a partir de bases de dados dos sistemas de
informacdo em salde.

Essas duas organizacdoes possuem em comum a vigilancia em saide como um dos seus
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objetivos. A [FMT-HVD)] possui uma atividade direta com os beneficidrios no atendimento as
doencas tropicais, através do seu hospital e clinica. J4 a trabalha com anélise de
dados e estrutura laboratorial para o estado, incluindo o laboratério central para afericao de

qualidade dos outros laboratérios. Ambas utilizam os sistemas de informagdes do [SUS] mas

somente a [FMT-HVD] é produtora de notificacdes.

5.1 CONTEXTO

Uma das caracteristicas desse ciclo é que ele é uma extensdo dos modelos projetados no
capitulo anterior para sifilis. O principal objetivo é testar a escalabilidade das representacdes
visuais para um grande dominio, mas no escopo de um dominio especifico. Assim, os ciclos
de criacao s3o naturalmente menores porque a base da construcdo da visualizacdo ja foi feita
pelo ciclo da sifilis. A duracdo total dessa acao foi de seis meses. Mas como esses ciclos sao
concomitantes aos do capitulo anterior, houve transposices de modelos em ambos sentidos
entre eles, que serdo discutidas no capitulo [6]

Os stakeholders destas duas instituicGes s3o:

= Diretor de Ensino e Pesquisa da|FM T-HVD| Doutor em Medicina Tropical, Farmacéutico-

Bioquimico de formac3do. Pesquisador CNPq;

= Chefe da Sala de Situa¢do em Sadde/[FVS-AM| Doutor em Epidemiologia (ENSP-
Fiocruz), Bidlogo de formacdo; Professor permanente do Programa de Pés-Graduacgdo

de Ciéncias da Satde da UFAM e Chefe da Sala de Situacdo da [FVS-AM;

= Chefe da Geréncia de Doencas Transmitidas por Vetores /|[FVS-AM| Mestre em Medicina

Tropical, Enfermeira;

= Assessor na Geréncia de Doencas de Transmissao Vetorial e na Sala de Anélise de
Situacdo em Sadde/[FVS-AM| Doutor em Ciéncia do Sistema Terrestre pelo Instituto
Nacional de Pesquisas Espaciais (INPE);

» Coordenador do Programa de Pés-Graduacao de Medicina Tropical [FMT-HVD)|e Asses-
sor da Sala de Anélise de Situacdo em Saude/[FVS-AM, bidlogo.

Essa composicdo dos stakeholders apresenta uma diversidade de formacdes, todas na area

do dominio desta tese. Todos trabalham em nivel gerencial ou executivo dentro das organi-
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zacOes. E um dentre eles trabalha nas duas instituicoes, facilitando o didlogo, integracdo e
interacdo entre elas. Nas proximas secoes serao descritos os quatro ciclos realizados, com seus

desafios e aprendizados.

5.2 PRIMEIRO CICLO ITERATIVO DE DESENVOLVIMENTO: INTEGRACAO E ANALISE
DE DADOS

O primeiro ciclo iterativo teve inicio, em conversa com os stakeholders, com a compreensdo
de que a producdo atual de informacdes sobre a vigilancia da malaria estd abaixo do ideal.
Tendo essa ideia como base, comecou-se a investigar as fontes de dados do sistema [SIVEP}

Malaria e como as informacdes sdo feitas a partir dele.

Figura 25 — Rich picture do dominio da [FMT-HVD) e [FVS-AM|
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Fonte: o autor (2021).

Fazendo uma anélise desse cenério, o [CATWOFE]| definido para este segundo ciclo foi:

(C) Beneficiarios: usuérios do da regido amazdnica, que seriam atendidos e re-

gistrados no sistema;

(A) Atores: agentes de salde, que sofrem perdas de recursos e disponibilidade a medida

que se distanciam dos centros urbanos;

(T) Transformacao: adquirir mais informacGes para tomada de decisdo nos casos de

maldria na regido amazonica;
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= (W) Visdao de mundo: na regido, considerando todas dificuldades operacionais

caracteristica da regido;

= (O) Dono: direcdo da[FMT-HVD] e [FVS-AM; e

= (E) Restricoes do ambiente: dificuldade logistica e de treinamento para a escala

amazodnica, em especial com as distancias e dificuldades de acesso.

Com esses elementos claros, foi concebida a abordagem de sistema de vigilancia que pode
ser desenvolvida com os stakeholders.

De acordo com a Global Technical Strategy da (ORGANIZATION, 2015)), ter informa-
cOes rapidas e precisas sobre os dados epidemiolégicos da malaria é essencial para monitorar
e obter sucesso na erradicacdo da doenca. Essas informacdes incluem dados sobre recursos
disponiveis (financeiros, pessoal e infraestrutura), pesquisas (em unidades de satide, domicilios
e eficacia farmacéutica) e populacdes afetadas, incluindo taxas de parasitas e fatores asso-
ciados a grupos de risco. Outro fator importante sobre estas informacdes esta relacionado a
integracdo de dados entre os setores publico e privado.

Para M'ikanatha et al.[2013] um sistema ideal para vigilancia da malaria deve ser capaz de
coletar e transmitir dados rapidamente, além de receber dados de outros sistemas de vigilancia
existentes com respostas rapidas. Em (OHRT et al., 2015), Ohrt et al. afirmam que é necessario
que o sistema faca uso de dados essenciais para relatar um caso de malaria, fazendo a detecc3o
do caso: dados do paciente e informacdes sobre o método utilizado para diagndstico, espécie
de parasita, tipo do paciente. Os autores também afirmam que a supervisdo dos sistemas de
vigilancia deve ser realizada por especialistas em epidemiologia e tecnologia da informacao, a
fim de melhor analisar e interpretar os dados.

Seguindo estas orientacdes da literatura, um dos maiores desafios foi promover a melhor
utilizacdo dos dados existentes disponibilizados pelo sistema [SIVEP}Malaria. Qualquer nova
mudanca no sistema de informacdo em salde é muito cara e demorada para ser propagada
por todo o sistema de salde brasileiro. Portanto, a equipe concordou que deveria promover
mais informacdes do banco de dados do [SUS| sem adicionar novos dados primérios.

O [SIVEP| n3o foi projetado para recuperacdo de dados de acompanhamento de pacientes.
Cada entrada é classificada predominantemente como um novo caso. A diretriz brasileira do
Ministério da Sadde (TRANSMISSIVEIS., 2020) recomenda que o paciente retorne até o dia 5

apds o inicio do tratamento para verificar a eliminacdo do parasita, quando um novo exame
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microscopico é realizado. Depois disso, quaisquer dados de recorréncia sé serdo detectados
por meio de informacdes auto-relacionadas fornecidas pelo paciente, e ndo por um processo
de consulta no sistema de informac3o, no caso de um novo episédio de doenca em até 60 dias
a partir de um episédio anterior da doenca. O pré-processamento e a agregacdo dos dados no
banco de dados foram necessarios para identificar os casos recorrentes por paciente e, ent3o,
oferecer a percepcio dos dados inter-relacionados.

A qualidade e a completude dos dados também é um desafio a ser superado. Neste caso, é
relevante reconhecer e apresentar os dados ausentes, uma vez que eles podem revelar eventos
de vigilancia importantes (como a falta de notificacdo de teste) e, em seguida, acionar ou
planejar acdes de monitoramento. O processo de linkage também é complexo, pois o sistema
de salide na Regido Amazodnica apresenta desafios em varios aspectos (distancia, viabilidade de
viagens, falta de recursos para chegar as regides mais isoladas, etc.). Até mesmo um simples
registro como nome do paciente e o nome da mae pode ser ruidoso, pois a forma como o
profissional de salide notifica 0 nome pode ser diferente toda vez que o paciente procura um
servico de salde para ser atendido.

A limpeza e a vinculacdo de dados criaram a base para um uso estratégico do sistema
[SIVEP], Com uma melhor compreensdo dos dados do [SIVEP| a primeira root definition do

sistema foi acordada como:
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Quadro 10 — Primeira root definition do ciclo da maldria definida com os stakeholders.

Root definition do primeiro ciclo. Desenvolver uma ferramenta de estratégia de linkage para integrar
e armazenar em cache o banco de dados do[SIVEP, para anélise de recorréncias na regido Amazénica.

Fonte: o autor (2021).

Embora o banco de dados original do seja usado sem qualquer novo dado primario
adicionado, a construcdo de um banco de dados local em cache e vinculado para produzir
melhores informacdes era necessario. Este middleware foi desenvolvido em Perl, com linkage
probabilistico desenvolvido em linguagem R e os dados foram salvos em um banco de dados
local usando o Sqlite3. A vinculacdo do SIVEP-Malaria foi um linkage interno, com dados
do mesmo sistema de notificacdo. O objetivo do linkage foi criar uma identificacdo comum
das notificacdes para acompanhamento sobre o tempo. A variavel blocada, que classifica os
grupos de variaveis, foi o municipio de notificacdo. O nome completo do paciente, data de
nascimento, nome da mae do paciente e sexo foram utilizados como variaveis de comparacao.
E a varidvel sexo é uma variavel de eliminacdo. Cada par de valores de nomes é comparado
utilizando distancia de Levenshtein com limiar de 70% e a data de nascimento por algoritimo
de diferenca de valor, com toleréncia de (+/-)2. A similaridade entre os registros é a soma do
escore de probabilidade da concordancia da comparacdo entre pares. Quando maior o escore
de comparacdo, mais similar o registro. Uma reconstrucdo do modelo [ER] dos dados utilizados
esta apresentada na figura[26, com os nomes trocados para proteger a base de dados e facilitar
a leitura e compreens3o.

Uma informaciao de dominio importante é como os profissionais de saide em malaria
consideram os termos de dominio quando um paciente aparece com casos de malaria repetidos.
Segundo o Guia de tratamento da malaria no Brasil 2020, o termo geral é "recorréncia“ou
"recidiva", que indica um caso de malaria consequente. Mas os tipos de recorréncias sdo muito
importantes. Caso a malaria reapareca a partir das formas singonieas da malaria, é classificado
como "recrudescéncia", como numa recorréncia por Plasmodium falciparum. E se a recorréncia
é partir das formas hepaticas, como nos casos de Plasmodium vivax, é chamada de "recaida".
O diagndstico especifico normalmente é feito considerando a data de infeccdo, com intervalos
que indicam a recrudescéncia ou recaida. Mas essa avaliacao também pode ser aperfeicoada
através de analise genética, menos comum pelo custo e dificuldade para escalonar.

A amostra inicial da base de dados possuia duas cidades da regido amazdnica com ca-
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Figura 26 — Reconstrucdo do Diagrama ER da base de dados do [SIVEP} com os dados utilizados para essa
analise.
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Fonte: o autor (2021).

racteristicas e desafios diferentes. Uma no Estado do Amazonas e outra no Acre. A base
inicial possui 13.660 registros ndo vinculados. Esses registros podem ser casos positivos, nega-
tivos para maléria e até inconclusos (nulos/inexistentes). Apés o linkage probabilistico, foram
criados 1.514 identificadores Unicos vinculados aos registros. Um dos resultados do linkage
probabilistico é uma taxa de similaridade, que indica, com um nimero real, a proximidade
entre os dois registros. Por exemplo, caso haja alguma letra trocada no nome, mas os outros
dados do cadastro sdo parecidos, ele apresenta uma taxa maior de similaridade. Caso haja
mais elementos dissonantes, essa taxa de similaridade vai diminuir. A analise da base foi es-
tratificada em trés grandes niveis de similaridade: de 4 até 5, de 5 a 6 e acima de 6. Quanto
maior esse indice, maior a precisdo do linkage. A distribuicdo do linkage esta apresentada na

tabela [4]

Tabela 4 — Distribuicdo do indice de similaridade da amostra, apés linkage probabilistico.

Categorias Quantidade de ocorréncias
Entre 4 inclusive e 5 3.914
Entre 5 inclusive e 6 3.368
Maior ou igual a 6 6.378
Total de notificacoes 13.660

Fonte: o autor (2021).



95

A equipe avaliou o resultado do ciclo para ver o quao robusta era a estratégia de linkage.
Apbs a analise de dados, foi definido o uso de taxa de linkage 6 ou superior como uma quali-
dade de ligacdo minima. Abaixo desse valor, os registros de pessoas diferentes eram vinculados
como sendo um registro unico. Entao, quaisquer dados neste nivel seriam usados como dados
exclusivos, ndo vinculados. E esses dados ndo vinculados n3o sdo capazes de mostrar a reinfec-
cdo ou recorréncia de malaria, saindo do escopo da root definition. A quantidade de registros
confirmados com mais de uma notificacdo corresponde a 46,7% da amostra total, considerada
uma quantidade relevante da amostra.

As principais contribuicdes deste ciclo foram:
» Andlise das bases de dados para compreensao do dominio; e
» Criacdo da ferramenta middleware para preparacdo dos dados com vinculacdo.

Apos esta validacdo das fontes de dados, termina o primeiro ciclo com uma nova visao de
mundo e preparados para auxiliar a criacao do resultado do préximo ciclo, o Trigrama Malaria,

apresentado na préxima secao.

5.3 SEGUNDO CICLO ITERATIVO DE DESENVOLVIMENTO: VISUALIZACAO DE CA-
SOS INDIVIDUAIS EM UM TRIGRAMA

Uma vez que os dados foram analisados, selecionados e preparados, o préximo passo foi criar
uma representacdo visual para melhor representar informacdes. Este segundo ciclo focou na
criacao de uma forma visual para aprimorar a producdo de informacdoes para auxiliar a tomada
de decisao. Com a nova visao de mundo do ciclo anterior, entendemos que a visualizacdo deve
representar os dados multivariados de cada paciente individualmente em uma série temporal
e deve permitir uma comparacao clara e rapida, ser simples de entender e com uma curva de
aprendizado rapida.

Normalmente, a maioria dos sistemas de vigilancia da malaria visa estimar o nimero de
pacientes infectados para que as medidas adequadas possam ser tomadas para controlar os
surtos da doenca. No entanto, os autores (OHRT et al., [2015)) argumentam que, para alcancar
a erradicacdo da doenca, os sistemas de vigilancia devem olhar ndo apenas para o conjunto de
individuos infectados, mas também nas particularidades de cada individuo, monitorando toda a

histéria do paciente, incluindo provaveis recidivas. De acordo com a Estratégia Técnica Global
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para Maléria da (ORGANIZATION, 2015)), ter uma ferramenta que permita a investigacdo
de casos individuais de infeccao por malaria é fundamental para entender os fatores de risco e
avancar no caminho da erradicacdo. M'ikanatha et al. 2013| também propdem a visualizacao
individual de cada paciente, a fim de ter um rastreamento sistemdtico da doenca, apoiar
programas de prevencao, controle e eliminacdo da maléria. Assim, a segunda root definition

foi acordada como:

Quadro 11 — Segunda root definition do ciclo da maléria definida com os stakeholders.

Root definition do segundo ciclo. Desenvolver uma representacio visual do registro anual de malaria
de um paciente, utilizando as bases do[SUS, que receba e represente dados em tempo préximo ao real.

Fonte: o autor (2021).

Os elementos da analise CATWOE] apresentado no ciclo anterior, continuam os mesmos.

Os dados da série temporal possuem algumas similaridade de configuracdo parecidas com
o ciclo desenvolvido para sifilis. A doenca é recorrente, ndo possui vacina com imunidade
permanente e é possivel varias recorréncias. Com esses elementos em comum, decidiu-se ex-
perimentar uma versdo dos Trigramas, como apresentado no capitulo anterior, mas adaptada
ao dominio da maléaria. A estrutura basica do Trigrama seria mantida, porque a notificacdo
de maléria possui caracteristicas parecidas com sifilis (recorréncias, possibilidade de multiplas
infeccBes, série temporal e estados similares). Os principios da visualizacdo, como consisténcia
e comparabilidade, continuariam nessa versdo da maléria. Mas, diferentemente do Trigrama
Sifilis em gestantes, que tem a série de nove meses, a série temporal da malaria é vista normal-
mente por ano. E os tipos de malaria e seus tratamentos sao uma informacdo importante para
as notificacGes positivas. Assim, se fazem necessarios mais elementos visuais para lidar com a
complexidade do dominio da malaria. Na figura 27| had o primeiro estudo do Trigrama Maldaria.
Esse grafico é um resultado de analise de um caso real. H4 um aumento do tamanho em si, ja
que a série de analise para malaria é avaliada anualmente. E, diferentemente do dominio da
sifilis, os dados utilizados ndo possuem uma incompletude ou indefinicao para os resultados
do exame. Assim, a linha do meio teria que ser ressignificada para o dominio da malaria.

O trigrama mantém a estrutura de trés linhas paralelas, mas agora com uma série maior
considerando uma natureza anual. Um dos desafios da malaria é o diagnéstico diferencial. O
sintoma mais evidente para distinguir malaria de outras doencas é a febre. Mas febre alta é um

elemento comum em diversas categorias de viroses e condicdes (febre amarela, dengue, zika,
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etc.). O que mais sinaliza a investigacdo para malaria é ter febre em uma area endémica para
malaria. O maior ruido de informacdo s3o os casos onde sdo investigadas as febres, mas a causa
nao é por maldria. A linha do meio do Trigrama Malaria foi ressignificada para exatamente
esses exames negativos para malaria que ndo siao antecedidos por um exame positivo para
malaria. Assim, a linha superior seria um exame de confirmacdo de cura e a linha do meio

representa os casos de exames que n3do s3o cura de uma infeccdo anterior.

Figura 27 — Primeiro experimento do Trigrama da Malaria.

L e -

Fonte: o autor (2021).

E para reforcar a diferenca entre os exames negativos, foi atribuido aos resultados dos
exames que ndo sao confirmacdo de cura uma cor mais suave, para destacar ainda mais os
resultados de cura. O principal motivador é facilitar a interpretacdo e diferenciacdo rapida dos
casos nos quais houve desfechos favoraveis dos que poderiam ser outras condicdes. O resultado

desta mudanca foi implementado na figura 28]

Figura 28 — Segundo experimento do Trigrama da Malaria. Os casos de notificacdo que ndo sio antecedidos por
uma notificacdo positiva sdo atenuados na cor(em cinza) para reduzir a importéncia comparado
a um resultado de cura (em preto).

Fonte: o autor (2021).

O dominio da maléaria é muito mais complexo que o da sifilis gestacional e essa com-
plexidade serd representada nos Trigramas. Uma informacao importante para a vigilancia da

maléaria é a interacdo das infeccGes com os tratamentos utilizados para a cura. Os plasmddios
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da malaria ja tém histdrico de resisténcia a diversos antimaléricos (WHITE, |1998))(SAIFI et al.,
2013), entdo deve-se monitorar e controlar a cura para evitar que localmente se desenvolva um
plasmédio que seja resistente as drogas normalmente usadas. A tabela [5[ contém a descricao
do tratamento para cada notificacdo, que é representado por um nimero do tratamento na
notificacao no Trigrama. Além disso, em caso de recorréncia, uma das estratégias é mudar os
remédios administrados. Ent3o ver quais foram as drogas administradas durante as recorrén-
cias é um diferencial importante para analise de casos de malaria. Considerando esse conceito,
foi adicionado um niimero com o tratamento utilizado no circulo que representa o resultado do
exame positivo. E além dessa informac3o do tratamento, ao lado dessa notificacdo foi repre-
sentada a densidade parasitaria (quantidade de cruzes) do resultado do exame. A quantidade
de cruzes é uma informacdo crucial no caso de P. falciparum, indicando casos que podem
agravar. Ent3o, no mesmo contexto, representou-se a notificacdo, a densidade parasitaria e o

tratamento. Esse resultado esta na figura [29]

Figura 29 — Terceiro experimento do Trigrama da Maléria. Os exames positivos incluem a densidade parasitéria
e o tratamento utilizado.
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Fonte: o autor (2021).

Além dos dados dos exames, um dado crucial para o tratamento da malaria na regiao
amazonica é a caracteristica da deficiéncia do gene [G6PD| em relacdo a reacdo aos remédios
antimaldricos (J et al, 2013). Os antimalaricos mais eficientes para tratamento de P.Vivax,
como a primaquina, causam uma toxidade elevada em pessoas com deficiéncia em [G6PD]
Assim, a visualizacdo da deficiéncia do [G6PD]| é feita pelo retangulo colorido no inicio do
Trigrama, conforme a figura [30]

Uma das vantagens desse ciclo de desenvolvimento é que ele se baseia no aprendizado

dos ciclos para sifilis gestacional e congénita. Desse modo, alguns dos problemas levantados
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Tabela 5 — Cédigos de tratamento e sua descricdo representados dentro de cada notificacdo no Trigrama

Maléria. O nGmero representa o esquema de tratamento apresentado.

Tratamento Descricao
5 Infeccdes pelo P. vivax ou P. ovale com cloroquina em 3 dias e
primaquina em 7 dias (esquema curto)
3 Infeccoes pelo P. vivax ou P. ovale com cloroquina em 3 dias e
primaquina em 14 dias (esquema longo)
Infeccoes pelo P. malariae para todas as idades e por P. vivax ou
4 P. ovale em gestantes e criancas com menos de 6 meses, com
cloroquina por 3 dias
. Prevencao de recaidas frequentes por P. vivax ou P. ovale com
cloroquina semanal em 12 semanas
6 Infeccdes por P. falciparum com a combinacao fixa de
artemeter+lumefantrina em 3 dias
, Infeccdes por P. falciparum com a combinacdo fixa de
artesunato+mefloquina em 3 dias
g Infeccoes por P. falciparum com quinina em 3 dias,
doxiciclina em 5 dias e primaquina no 6° dia
Infeccbes mistas por P. falciparum e P. vivax ou
9 P. ovale com artemeter-+lumefantrina ou
artesunato + mefloquinaem 3 dias e primaquina em 7 dias
Infeccoes ndo complicadas por P. falciparum no
10 12 trimestre da da gestacao e criancas com menos
de 6 meses, com quinina em 3 dias e clindamicina em 5 dias
11 Maléaria grave e complicada pelo P. falciparum em
todas as faixas etarias
Infeccoes por P. falciparum com a combinacao fixa
12 de artemeter+lumefantrina em 3 dias e primaquina
em dose Unica
Infeccoes por P. falciparum com a combinacao fixa
13 de artesunato+mefloquina em 3 dias e primaquina
em dose U(nica
14 Infeccdes pelo P. vivax ou P. ovale com cloroquina
em 3 dias e primaquina semanal por 8 semanas supervisionado
15 Outro esquema utilizado pelo médico

Fonte: (TRANSMISSIVEIS., [2020)).
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Figura 30 — Quarto experimento do Trigrama da Maléria. Os Trigramas incluem uma marca inicial que indica
o resultado do exame para [G6PD]
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Fonte: o autor (2021).

7

nos ciclos anteriores ja foram incorporados ao desenvolvimento atual, evitando problemas
de desenvolvimento. Por exemplo, a adequacdo e coesiao de cores foi corrigida muito antes
da apresentacdo dos modelos aos stakeholders, tanto em intensidade quanto em seguranca
das cores para deficiéncia cromatica. E também o entendimento da analise narrativa das
notificacGes foi facilmente transferida para o dominio da maléria. O resultado final é uma
nova versao do Trigrama, adequada ao contexto da malaria.

Assim, cada Trigrama Malaria representa os dados de um paciente por meio de icones
em trés linhas paralelas com um retangulo colorido no inicio. A série temporal é dividida
verticalmente por meses em um periodo anual. Cada elemento representado no Trigrama é
posicionado (a) horizontalmente em relacdo a data do resultado do teste de malaria e (b)
verticalmente em relacdo aos resultados do teste (ver Figura .

O teste de malaria é representado basicamente por circulos e codificado por cores para
reforcar seu significado e facilitar a leitura. As cores escolhidas sao seguras para dalténicos e
tém uma intensidade leve para evitar a fadiga ocular. O teste negativo para malaria é colorido
com preto (caso seja um teste negativo apds um positivo, definido como |amina de verificagdo
de cura por (TRANSMISSIVEIS., 2020))) ou cinza para ndo ter um grande destaque visual, caso
o teste seja negativo apds um negativo (provavel diagnéstico de outra condicdo). Os testes
positivos para malaria sdo coloridos com rosa (Tipo F), azul (Tipo V), amarelo ( Tipo M),
laranja (Tipo FG) ou verde (Tipo Ov), representando os diferentes tipos de malaria. Também
existe a possibilidade de haver uma combinacdo de tipos de malaria com cores diferentes, e
neste caso, o icone na série temporal ndo é um circulo, mas um quadrado. O nimero dentro
do circulo indica o tipo de tratamento da maldaria prescrito ao paciente e o indicador no
topo do circulo representa a caracteristica da malaria, representada pela quantidade de cruzes
percebidas no exame.

Os testes de foram codificados com cores condizentes com os exames em intensi-
dade e tons. O resultado pode ser representado em trés cores: azul claro, laranja ou cinza.

Azul claro indica que o paciente ndo tem deficiéncia de [G6PD] laranja indica que o paciente
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Figura 31 — Estrutura visual do Trigrama da Malaria.
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Fonte: o autor (2021).

tem deficiéncia de [G6PD] e cinza significa que o paciente n&o foi testado. A Figura [32 mostra
um exemplo de trés pessoas que representam esses trés casos diferentes. Nesse caso, a repre-
sentacdo do exame se apropria da representacéo de falta de dados, porque o exame de [G6PD

nao é amplamente disponivel em todos os locais, como os testes normais para malaria.

Figura 32 — Exemplo da representacdo do traco genético [G6PD|em diferentes pacientes.
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Fonte: o autor (2021).

As principais contribuicdes deste ciclo foram:
» Concepcdo dos Trigramas para malaria; e

= Transferéncia de conhecimentos dos ciclos anteriores para um desenvolvimento mais

eficiente.
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Os stakeholders avaliaram positivamente essa validacdo. A estrutura narrativa foi elogiada,
em especial porque anteriormente n3o era possivel entender como era o ciclo de reinfeccao de
um paciente. Outro elemento importante de avaliac3o foi a presenca de tipos malaricos que
ndo sdo comuns na regido amazodnica. Os stakeholders avaliaram isso como erro de notificacdo
ou de armazenamento de dados. Além disso, a visualizacdo do [G6PD] foi apontada como
critica pelos stakeholders, pois eles podem rastrear com clareza o tratamento e o impacto na
salide do paciente. Como em cada notificacdo também ¢é associado o tratamento, pode-se
avaliar drogas, reacOes genéticas e até mesmo resisténcias para diferentes tipos maléricos.
Com essa avaliacdo, o segundo ciclo foi concluido, tendo como principais demandas futuras
(a) prospectar como incrementar a visualizacdo das recorréncias no Trigrama e (b) como reunir

todas essas informacdes numa interface de usuario infografica.

5.4 TERCEIRO CICLO ITERATIVO DE DESENVOLVIMENTO: RASTREAMENTO DE CA-
SOS DE RECORRENCIA

Este ciclo de desenvolvimento é um refinamento dos conceitos apresentados nos ciclos
anteriores da malaria. Um dos principais refinamentos propostos pelos stakeholders foi a analise
das notificacBes recorrentes de teste positivo. Entender o que acontece quando um segundo ou
mais casos positivos de malaria acontecem em um ano é considerada uma informacao central

que o infografico deveria apresentar. Assim, a terceira root definition foi acordada como:

Quadro 12 — Terceira root definition do ciclo da malaria definida com os stakeholders.

Root definition do terceiro ciclo. Apresentar uma representacdo visual do registro de malaria de um
paciente, com dados préximos a tempo real, que mostre a dindmica de recorréncia em um periodo de
tempo anual com base nos dados do[SU3

Fonte: o autor (2021).

A segunda notificacdo positiva para malaria exige processamento diferente e também uma
nova representacdo de dados. Este ciclo de desenvolvimento iterativo comeca com uma nova
forma de analisar os dados. Na maléria, em especial do tipo P. Vivax, é comum reaparecimento
dos sintomas apds um tempo (recaida, conforme (TRANSMISSIVEIS., 2020)). Em especial na
regiao amazodnica, onde é endémica, a resisténcia aos antimalaricos pode desencadear uma
recorréncia. E a malaria P. Vivax tem uma dinamica diferente da P. Falciparum: o ciclo de

desenvolvimento no hospedeiro é diferente, e envolve uma incubacao hepatica que demora
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alguns dias para que os sintomas da doenca sejam desencadeados. Assim, a presenca de
P. Vivax acarreta uma chance maior de recaida. Essa informacdo de dominio teve que ser
incorporada ao processo de analise, para facilitar a classificacdo entre recrudescéncia/recaida
(o mesmo caso de malaria com o retorno dos sintomas) e reinfeccdes (uma nova infec¢do).
Foi necessario calcular o intervalo entre a notificacdo positiva repetitiva apés a primeira e
classifica-la de acordo com as seguintes categorias, definidas pelos stakeholders: “menos de 5
dias”, "entre 6 e 28 dias”, “entre 29 e 42 dias”, “entre 43 e 90 dias” e “entre 91 e 180 dias’.
Este intervalo classifica a segunda notificacdo e outros casos como recrudescéncia/recaida ou
reinfeccdo. A primeira categoria é normalmente classificada como recrudescéncia/recaida, a
segunda e a terceira devem ser avaliadas se sdo uma recrudescéncia/recaida ou reinfeccdo, de
acordo com o tipo da malaria. E todas as outras categorias apontam para uma nova reinfeccao.

Outra anélise de dados importante foi a geolocalizacdo da infeccdo. A andlise dos dados
também considera se o segundo caso acontece na mesma cidade ou se o paciente se infec-
tou em outra regido e trouxe para sua localidade esse tipo de maléria. A presenca de um
individuo infectado é capaz de desencadear surtos de malaria, restabelecendo as transmissoes
locais onde n3o havia mais transmissdo (TRANSMISSIVEIS., 2020)) (LOURENCO et al., [2019). O
mesmo processo pode ocorrer em regides onde os casos de malaria estdo sendo reduzidos.
Frequentemente, nesses casos, sdo observados novos focos de transmissdo da malaria. Para
este caso, o Trigrama da Maléaria oferece uma interface grafica para visualizacao em que é
possivel monitorar onde o paciente esta sendo infectado.

O rastreamento dos casos de recidiva ou reinfeccdo é visualizado por meio da distribuicao
horizontal das notificacGes positivas ao longo das séries temporais. Se houver um arco conec-
tando dois testes positivos, significa que o caso foi notificado na mesma cidade. A Figura
apresenta os dados reais de um paciente com cinco notificacoes positivas para malaria P. vivax

na mesma cidade e também a ocorréncia de um teste negativo entre os casos.

Figura 33 — Casos de recrudescéncia/recaida e/ou reinfec¢Ges.

Notificacao: 5691483
Data: 2019-04-15 [ ] [ ]
Mun.Inf: 130356

I Loc.Inf.: 130356142

o oot o

Fonte: o autor (2021).

A partir desse exemplo, algumas interpretacdes sao possiveis e poderiam ser investigadas
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mais detalhadamente: (a) as duas primeiras notificacdes parecem ser uma recaida de Vivax
devido ao curto periodo de tempo e as dltimas notificacdes parecem ser uma reinfeccdo; (b)
a malaria Vivax pode ter causado uma recaida e o tratamento nao foi eficaz neste paciente;
(c) os testes podem ser um caso falso negativo; entre outras possibilidades que demandariam
investigacao in loco.

A Figura ilustra um paciente que apresentou testes positivos para malaria Vivax trés
vezes, mas a Ultima infeccdo ocorreu em uma cidade diferente das anteriores (ver informacdes
sobre “Loc.Inf." na a caixa de dicas na imagem), significando que o paciente foi contaminado
em locais diferentes ou que o paciente se mudou. Note que, neste caso, o paciente nio
apresentou registro de ldmina de cura para malaria (exame negativo ap6s um positivo em até

5 dias).

Figura 34 — Casos de recrudescéncia/recaida e/ou reinfeccdes entre cidades diferentes.
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Fonte: o autor (2021).

A partir deste exemplo, algumas interpretacoes sao possiveis e poderiam ser investigadas
mais detalhadamente: (a) apds a cura, o paciente ndo voltou ao hospital para um novo teste e
atualizacdo de registro; (b) o paciente fez o tratamento, mas n3o se curou; (c) o paciente ndo
fez o tratamento e n3o ficou curado; e (d) o paciente esta sendo reinfectado; dentre outras
possibilidades.

A perspectiva do Trigrama deve operar com a dualidade entre visao geral e visdo especi-
fica. Este espaco infografico constréi uma ampla visao sobre os dados e permite uma melhor
compreensdo dos dados. Para isso, foi criado um grafico auxiliar para entender a dindmica das
recorréncias. Esse novo grafico compara a distribuicdo dos casos de recorréncia e dos casos
iniciais de infeccao por malaria. A Figura [35/é um exemplo deste grafico em que a linha verde

representa a ocorréncia inicial de casos e as colunas coloridas sao o niimero de casos de recor-
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réncia dividido pelo intervalo de tempo da recorréncia (em dias). Este novo gréfico representa
a distribuicdo dos casos iniciais e reinfeccdes/recidivas ao mesmo tempo, podendo o usuério
perceber, de forma agregada, a dinamica de recidiva e reinfeccdo em uma determinada cidade.
Este é um recurso poderoso para analisar e comparar a dinamica da distribuicio da maléria

em nivel de cidade ou em uma perspectiva ainda menor, caso haja dados suficientes.

Figura 35 — Exemplo de graficos de vigilancia de recorréncia em duas cidades.
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Fonte: o autor (2021).

Na Figura |35 essas duas cidades tém um més inicial diferente do surto de malaria. Prova-
velmente, isso esta relacionado as diferencas das estacGes das chuvas. E a cidade representada
na Figura .a tem um periodo de surto menor (5 meses) do que a cidade representada na
Figura [35]b (8 meses). O municipio B tem mais reinfeccdo em 90 dias, mas o municipio A
tem mais casos em um més do que B, que tem seus casos distribuidos em 8 meses. O uso
e as interpretacdes de tais graficos podem ser imprescindiveis para a vigilancia da malaria na
Regiao Amazonica, tanto em tempo real quanto na andlise histérica.

As principais contribuicdes desse ciclo foram:
= Nova analise das bases de dados para compreensao e classificacdo das recorréncias;

» Desenvolvimento da visualizacdo para casos de recorréncia em locais diferentes nos Tri-

gramas; e

» Desenvolvimento de visdes quantitativas e graficas para representar as recorréncias, clas-

sificacdo entre as recorréncias ao longo do tempo.

Ao final desse ciclo, os novos incrementos de visualizacdo foram apresentados aos sta-
keholders. A percepcdo da geolocalizacdo através das ligacGes foi muito bem recebida pelos

mesmos. A ideia de compreender o ciclo de recorréncia e a movimentacdo das pessoas foi
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valiosa para a vigilancia em saide para a maldria. Da mesma forma, a percepcao agrupada
no grafico de recorréncias ajudou a ter uma visdo geral da situacdo em um local. Com a sé-
rie de casos e a comparacao com as recorréncias, os stakeholders perceberam a sazonalidade
das segundas infeccoes ou casos superiores e suas classificacdes em intervalo de tempo. Com
essa visdo geral, os stakeholders poderdao tomar melhores decisdes sobre quando fazer acdes
para prevenir o aumento de casos da segunda infeccdo na populacdo. A compreensao geral
dos elementos de visualizacdo e suas propriedades para o uso final estao consolidadas como
uma ferramenta para os stakeholders. O que os stakeholders requisitam é agrupar todos es-
ses elementos visuais numa interface grafica de usuario. O quarto ciclo, descrito na préxima
subsecdo, uniformizara todo o desenvolvimento feito até o momento em uma Unica aplicacdo

infografica.

5.5 QUARTO CICLO ITERATIVO DE DESENVOLVIMENTO: INTERFACE INFOGRAFICA
PARA MALARIA

Considerando o desenvolvimento em andlise de dados e representacdo visual, acordou-se
em reunir todos os elementos visuais em um Unico aplicativo. A entrada de dados tem uma
taxa de entrega que varia de tempo real (inserido no sistema na admissdo do paciente em
hospitais da capital) até com atraso para insercdo (como em formularios de papel que serdo
inseridos quando o profissional de salde retornar de uma aldeia ribeirinha para um local mais
estruturado). O intervalo de tempo da insercdo dos dados do sistema pode variar de tempo
real a até 10 dias de atraso, a partir da data de notificacdo. Isso faz com que o tempo de
acdo do sistema varie, de acordo com a insercao dos dados. Portanto, é muito dificil aplicar o
conceito de “sempre em tempo real” na realidade Amazonica. O quarto ciclo é a composicdo
de um protétipo de produto final.

Lourencco et al. [2019| apresentaram uma analise de sistemas de vigilancia padronizados
em 16 paises comprometidos com a eliminacdo da malaria. Os autores identificaram lacunas
relacionadas a vigilancia e delinearam recomendacdes para melhorar esses sistemas de vigi-
lancia. Com base na avaliacdo, eles incentivaram a implantac3o de painéis de facil utilizacdo
com indicadores relevantes para a tomada de decisdo, acessiveis e adaptados a diferentes
finalidades.

Portanto, como a primeira iteracao da interface do usuério do infografico, a equipe concor-

dou em construir uma interface que pudesse lidar com qualquer fluxo de insercao de dados e
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ajudar os tomadores de decisdo de nivel gerencial e executivo a entender a dindamica do estado
da maléria de acordo com o intervalo de tempo de qualquer regido. A root definition desde

ciclo foi acordada conforme apresentado no Quadro [13]

Quadro 13 — Quarta root definition do ciclo da malaria definida com os stakeholders.

Root definition do quarto ciclo. Desenvolver uma interface infografica para o sistema de informacio
gerencial que permite a andlise exploratéria de dados com vdérias representacbes visuais multivariavel
dos registros de maléria de um paciente e também dados agrupados, em tempo habil. Poder apresentar
a dindmica de recorréncia com intervalo de tempo anual utilizando os dados do[SUS

Fonte: o autor (2021).

Ser3o considerados os mesmos elementos da anélise [CATWOE] inicial. O foco é uma com-
preensdo geral da dindmica da situacdo da maldria na Regido Amazdnica, desde uma visao
ampla até uma andlise especifica de caso a caso. Essa perspectiva da informac3o ajudara os
formuladores de politicas a entender a dindmica de cada cidade e a tomar decisdes com base
nela para agir no prazo que for possivel.

A Interface infografica para Malaria é uma interface grafica de usuério, independente dos
sistemas preexistentes, construida em (Figura que consulta um banco de dados SQ-
Lite3 local, composto de dados vinculados do banco de dados [SIVEP}Maléria. Esta interface
apresenta Trigramas individuais para cada paciente (a esquerda, ocupando o espaco principal
da tela) e algumas informac¢des adicionais e ferramentas de navegacdo (a direita). O lado
direito da interface retine a analise quantitativa de recorréncia e uma visualizacao de grafico
agregado dos dados apresentados nos Trigramas. O grafico de recorréncias tem uma opcdo de
ampliacdo para analisar com mais detalhes o grafico. Esta informacdo geral com uma repre-
sentacdo sintética teve como objetivo melhorar a percepcao infografica dos dados. O usuario
pode ter uma visao geral do lado direito e explorar os dados do lado esquerdo da interface.

Para refinar a visualizacdo, uma guia de filtro foi proposta. Esta colecao de elementos
de filtro classifica e remodela a visualizacdo de acordo com os pardametros definidos pelo
usuario. O recurso de filtro permite que os usuarios explorem as informacdes visuais de acordo
com suas hipoteses. No exemplo apresentado na Figura [37, o usuério selecionou pacientes
com diagnéstico de malaria Tipo F. Os parametros do filtro sdo a quantidade de notificacdo
(testes positivos ou negativos), o teste de deficiéncia genética G6PD, a variante da maléria, o
tratamento e a quantidade de cruzes. A combinacdo de tais parametros pode detectar casos

especificos e aprimorar a investigacdo do caso, em especial em amostras grandes.
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Figura 36 — A interface infografica para analise de malaria.
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Figura 37 — A interface infografica para andlise de malaria com filtros.
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Fonte: o autor (2021).

O dltimo elemento visual da interface do infografico é uma legenda dos Trigramas no
canto inferior direito. Os Trigramas sdo construidos para serem de interpretacio simples, mas
entende-se que isso pode acarretar um tempo para compreender a interface, considerando a

curva de aprendizagem e a quantidade de dados apresentados simultaneamente. O Trigrama
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Malaria possui uma grande variedade de formas e cores, o que demanda mais memdria de
curto prazo do usuario. A legenda ajuda a encurtar a curva de aprendizado e reduzir o uso de
meméria de curto prazo, como sugerido por (WARE, |2012)). Este auxilio visual é uma estratégia
para treinar o usudrio a melhorar visualmente a percepcao da dindmica do Trigrama.

As principais contribuicdes deste ciclo foram:
» Desenvolvimento da interface infografica para analise dos casos de malaria; e
» Desenvolvimento da ferramenta de filtros para analise e selecdo de dados.

No final deste ciclo, um protétipo funcional foi apresentado a todos os stakeholders e o
feedback foi positivo. Uma sugestdo dos stakeholders foi reduzir a importancia visual para
as cruzes, que na andlise das recorréncias, ndo sdo consideradas como dados prioritarios.
A quantidade de cruzes tem maior utilidade nas infeccoes de P.falciparum, ja que a alta
parasitemia pode significar maior risco de agravamento da doenca.(TRANSMISSIVEIS., [2020)).
Sé que quase 90% dos casos de recorréncia sdo por causa da P. vivax. Esta sugestdo pode
reduzir a saturacao visual e seria considerada em um préximo ciclo, para trabalhos futuros.
Esse ciclo finalizou o desenvolvimento com os stakeholders com entrega do protétipo final.
O processo de incorporacdo das tecnologias aos processos de salide é complexo e depende
de varios fatores, que ndo dependem sé dos stakeholders, como por exemplo recursos para

treinamento. Mas a linguagem visual de andlise e sua interface infografica estdo prontas para

integragdo nos processos da [FMT-HVD] e FSM-AM.

5.6 CONSIDERACOES

Neste ciclo foi possivel expandir o Trigrama enquanto uma linguagem visual para os do-
minios de saide, com um escalonamento horizontal. Os Trigramas se mostraram eficientes
na composicdo visual da narrativa dos casos de malaria. Muitas mudancas foram feitas para
suportar a qualidade e variedade dos dados da vigilancia de maléria. Os Trigramas conseguiram
manter uma identidade estrutural da representacao e adaptacao a cenarios mais complexos.

Durante esse desenvolvimento, foram realizados quatro ciclos iterativos, apresentados na
figura [38] Esses ciclos conseguiram projetar um sistema de visualizagdo com Trigramas para o

dominio da [FMT-HVD| e FVS-AM| levando em consideracdo a base de dados atual do [SIVEP]
A base do|SIVEP| passou por um processo de linkage para chegar ao modo de anélise idealizado
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pelos stakeholders, mas nao ocorreu adicdo de novos dados primérios ou processos novos. Esse
ciclo também conseguiu ser mais eficiente e curto porque teve inicio durante o desenvolvimento
do sistema de visualizacdo para sifilis gestacional e congénita. O inicio da pesquisa com base
nos modelos visuais de sifilis acelerou o desenvolvimento e reduziu possiveis erros comuns das
analises dos ciclos de desenvolvimento das visualizacdes de malaria.

O Trigrama Maléria e o Trigrama Sifilis gestacional ndo s3o iguais. Cada um possui carac-
teristicas proprias, incorporadas dos processos de negécio das entidades e com caracteristicas
da prépria infeccao analisada. No entanto, a base conceitual dos Trigramas mostrou ser ver-
satil para suportar adaptacGes a novos contextos. Essa prospeccdo abre espaco para mais
possibilidades e trabalhos futuros. No préximo capitulo, serdo apresentados os resultados e
sintetizadas as contribuicdes da tese, incluindo a relacdo entre os Trigramas no conceito geral

de infograficos de dominio especifico.

Figura 38 — Ciclos iterativos de desenvolvimento para o caso de Malaria.

Fonte: o autor (2021).
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6 DISCUSSOES

6.1 SISTEMAS E COMPONENTES DESENVOLVIDOS

Durante essa pesquisa foram desenvolvidos dois sistemas a partir das visualizacGes pro-
postas, uma para cada um dos casos de uso: Sifilis e Malaria. Essas aplicacdes tiveram uma
natureza gerencial e executiva (LANGABEER; HELTON, 2020 (ENGINEERING,; MEDICINE et al.,
2018))((0ZCAN, [2017)), de acordo com os requisitos acordados com os stakeholders. Sdo aplica-
cOes de nivel gerencial e executivo porque, dentro dos niveis da tomada de decisdo, os atores
estdo normalmente mais distantes do nivel operacional, em especial na[FVS-AM], que atua em
nivel de vigilancia em salide. Esses sistemas sdao complementares aos sistemas que ja existem
e ndo requerem qualquer mudanca no processo organizacional.

As aplicacdes desenvolvidas possuem trés camadas essenciais: front-end, controle e reposi-
tério. A interface gréfica de usuario (GUI) foi desenvolvida em 5.15 e o processo de
controle foi implementado em C++/Javascript para . Qt/QML foram escolhidos para lin-
guagem de desenvolvimento pela sua liberdade nativa como linguagem de composicao visual.
Através das funcdes embutidas no Qt/QML, é possivel criar graficos e suas acdes de interagcdo
(click, hovers, pop-ups, etc.) de forma nativa e compativel com as mais diversas plataformas.
Como nao havia uma definiciao do ambiente em que o sistema de visualizacdo seria integrado,
a escolha do Qt/QML permitiria atender plataformas Windows, Linux, MacOS, Web e até
dispositivos méveis quando for definido. Os repositérios foram adaptados de acordo com os
stakeholders.

O Trigrama Sifilis, o Trigrama Malaria e a matriz dos casos de sifilis sdo componentes
totalmente novos, implementados a partir de formas bésicas do e usando elementos
de interacdo e informacao nativos do (como Hintbox e MouseArea). Os diagramas
de classe dos Trigramas podem ser vistos nas Figuras[39 e [40] O Trigrama Médio e o gréfico
de recorréncia de malaria sdo gerados usando a biblioteca QtCharts do [Qt)[QML]

Nas subsecdes seguintes, serdo abordados os requisitos, a tipologia de tarefas dos elementos

de visualizacdo e caracteristicas especificas de cada aplicac3o.
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6.1.1 Requisitos

Apbs os ciclos iterativos com os stakeholders, foram produzidos como resultado alguns
requisitos de aplicacao. Ambas aplicacGes usam a mesma base da linguagem visual, aplicada
a cada um dos casos. No quadro [6.1.1| serdo apresentados os requisitos para sifilis e no quadro
os requisitos elucidados para o sistema de visualizacao para os casos de malaria.

Pela definicao de como foram construidos com os stakeholders, os requisitos nao funcionais
seriam naturalmente similares. O sistema para visualizacdo de malaria possui uma demanda
especial para vinculacdo dos dados, que é um diferencial ao sistema de visualizacdo de sifi-
lis gestacional e congénita. Apesar de ambos serem compostos pelo mesmo componente de
visualizacdo, os trigramas, cada um dos dominios possuem caracteristicas especificas como
objetivo.

O sistema de visualizacdo de sifilis gestacional e congénita tem foco no processo de trans-
miss3o vertical de sifilis na gestacdo. Assim, entender a narrativa da gestacao ajuda a compre-
ender o resultado no desfecho. J& o sistema de visualizacdo de malaria é orientado na anélise
da recorréncia de malaria. O foco é ver como a recorréncia acontece nas cidades analisadas e

melhorar a compreens3o dos fatores que podem gerar a recorréncia.

6.1.2 Tipologia das tarefas dos elementos de visualizacao

Uma caracteristica dos sistemas de visualizacdo é a capacidade de fazer tarefas com pre-
cisdo. Assim, complementar aos requisitos, se faz necessaria uma representacdo da poten-
cialidade de tarefas que o sistema de visualizacdo implementa. Essas tarefas ndo sdo facil-
mente explicitadas por requisitos e podem acontecer ao mesmo tempo dentro de um fluxo de
uso. Explicitar essas tarefas faz parte do projeto, uso e evoluciao dos sistemas de visualiza-
¢3o(BREHMER; MUNZNER), 2013)).

Para representacao das tarefas foi utilizado a tipologia multinivel para tarefas em visuali-
zacOes abstratas de BREHMER e MUNZNER2013.. Essa tipologia implementa uma notacao
visual prépria para explicitar as tarefas internamente de acordo com os processos de visualiza-
cdo e suas relacdes com as outras tarefas possiveis no sistema. Essa tipologia integra a parte
do usuério e do sistema no processo de realizacdo de uma tarefa. A tipologia comeca com
trés perguntas amplas: (a) Por qué?; (b) Como? e; (c) O qué?. Essas perguntas envolvem os

métodos, procedimentos e dados que os usudrios utilizardo para realizar tarefas no sistema.
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Quadro 14 — Requisitos elucidados a partir dos ciclos iterativos de desenvolvimento para o sistema de visuali-
zac3o de sifilis gestacional e congénita.

Objetivo do sistema:

Criar um sistema de visualizacdo que represente a narrativa da gestacao com sifilis do PMCP e auxilie
a compreens3o da sifilis gestacional e congénita.
Requisitos funcionais:

= O sistema deve ser capaz de representar visualmente a narrativa dos dados individuais das
gestacGes presentes na base do PMCP;

= O sistema deve ser capaz de filtrar as visualizacGes na tela a partir das cidades, ano ou combi-
nacdo dos exames do recém-nascido e da gestante;

= O sistema deve permitir facil comparacdo entre as visualizaces;

= O sistema deve ser capaz de agregar a narrativa dos dados e apresentar de forma visual sinte-
tizada.

Requisitos nao-funcionais:

= O sistema de visualizacdo n3o requerera adicdo ou modificacdo de formularios ou dados prima-
rios;

= O sistema deve ser capaz de produzir informacdo com qualidade;
= O sistema deve ter curva de aprendizagem curta;

= O sistema deve ser acessivel para interpretacdo de cores e causar pouca fadiga ocular.

Fonte: o autor (2021).

Assim, cada tarefa pode ser composta por diversas acdes de cada tipo, organizadas de cima
para baixo.

As figuras [42] e [43] representam as tarefas possiveis para o usudrios do sistema. O processo
da tarefa envolve acdes do usuario como "identificar'e "comparar", que ndo sdo acdes do
sistema, mas sdo fundamentais para o processo de tomada de decisdo. Através de filtros,
agregacao e navegacao os usuarios interagem com o sistema.

Ambos sistemas possuem uma caracteristica executiva/gerencial, logo as tarefas que reali-
zam s3o parecidas. O sistema de visualizacdo para sifilis gestacional e sifilis congénita possui as
tarefas ligadas ao Trigrama Médio como diferencial. Essas tarefas aumentam a possibilidade
de comparacdo e segmentacdo por tipo de combinacao narrativa entre os Gltimo exames e
o desfecho. O sistema de visualizacao para malaria, em contrapartida, tem mais opcoes de
filtragem para as visualizacdes, como visto anteriormente na sec3o [5]

Além das funcdes previstas nos requisitos do sistema, as tarefas mostram modos de in-
teracdo do usudrio com os sistemas para tomada de decis3o. Filtrar, comparar e identificar

sao acdes proporcionadas pelas visualizacGes que tem como finalidade auxiliar a tomada de
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Quadro 15 — Requisitos elucidados a partir dos ciclos iterativos de desenvolvimento para o sistema de visuali-

zac3o de malaria.

Objetivo do sistema:

Criar um sistema de visualizacdo que represente a narrativa da individual dos pacientes com malaria,
considerando multiplos dados da notificacdo.

Requisitos funcionais:

O sistema deve ser capaz de unificar, por linkage, os registros do SIVEP para anilise das
recorréncias;

O sistema deve ter um parametro minimo de confianca no linkage, que permita ter certeza que
sdo casos recorrentes;

O sistema deve ser capaz de representar visualmente os registros individuais dos pacientes com
malaria. em tempo habil, dentro de um periodo de tempo anual com os dados do SUS que
permita ver a narrativa das recorréncias;

O sistema deve permitir comparacdes entre os pacientes de uma localidade, para auxiliar a
compreensdo da dindmica local,

O sistema deve ser capaz de representar visualmente miiltiplas variaveis das notificacdes de
maléria de cada paciente. Essas varidveis devem servir de filtro para andlise das visualizacGes;

O sistema deve ser capaz de representar visualmente e numericamente dados de recorréncia
classificados pelos ciclos possiveis a partir do estado da arte de anélise de malaria.

Requisitos nao funcionais:

O sistema de visualizagdo n3o requerera adicdo ou modificagcdo de formulérios ou dados prima-
rios;

O sistema deve ser capaz de produzir informacdo com qualidade;
O sistema deve ter curva de aprendizagem curta;

O sistema deve ser acessivel para interpretacdo de cores e causar pouca fadiga ocular.

Fonte: o autor (2021).

decisdo ou aumentar a compreensdo dos fendmenos dos dados analisados. Complementando

os requisitos, as tarefas disponiveis aos usuarios servem como referéncia para a potencialidade

das visualizacGes, controle do desenvolvimento, validacdo e melhorias.

6.1.3 Analise dos Dados

Uma das principais descobertas durante o desenvolvimento dessa tese se encontra na parte

de andlise de dados e consultas. Como cada sistema atende a uma determinada realidade,

entender o contexto dos dados se tornou uma atividade critica. Por exemplo, os resultados

dos casos de sifilis congénita e sifilis gestacional apontavam para um erro na producdo de

informacdo. Olhando os dados do Indicadores da Sifilis do Departamento de Doencas de
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Figura 39 — Diagrama de Classes do Trigrama Sifilis em 2.0.
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CondicGes Cronicas e Infeccbes Sexualmente Transmissiveis (DCCI) (DCCI, 2021)), percebe-se
que nos anos da amostra do (2016-2017), ha uma inconsisténcia a ser investigada:
existem 3.437 casos de sifilis congénita para somente 2.546 casos de sifilis gestacional no
Estado de Pernambuco. Por definicdo, essa informac3do estaria errada, ja que para haver um
caso de sifilis congénita, necessita-se de uma gestacao com sifilis. Entretanto, o caso do sistema
de satide é mais complexo do que somente uma deducdo. Inclusive, dentro do dominio de satde,
nao se atribui um resultado sem ter um teste comprobatério, como discutido anteriormente
sobre os termos inconclusos e indefinidos na secdo [4.6] Assim, é aceitadvel que haja mais
desfechos com sifilis que gestacGes com sifilis, mas nao deixa de poder ser alguma incoeréncia.

Como visto nos primeiros ciclos iterativos de desenvolvimento do sistema de visualizacdo
de malaria, foi feito um linkage probabilistico em R com middleware de suporte em Perl e a

base vinculada foi replicada num repositério Sqlite3 local para a aplicacdo. No caso do[PMCP]
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Figura 40 — Diagrama de Classes do Trigrama Malaria em 2.0.
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Fonte: o autor (2021)

Figura 41 — Tipologia multinivel para tarefas em visualizacdes abstratas de BREHMER e MUNZNER (2013).
Fonte: (BREHMER; MUNZNER, [2013)), traducdo prépria.
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Fonte: (BREHMER;

MUNZNER, [2013)), traduc3o prépria.

o sistema foi conectado através de um [API REST a uma réplica do banco de producdo do

M3e Coruja (SIS-MC]). O [SIS-M(] é utilizado em todos municipios atendidos pelo [PMCP} Por

questoes éticas e de seguranca, os sistemas utilizados nessa pesquisa sao amostras selecionadas

das bases de dados, seguindo os protocolos aprovados nos referidos comités de ética.

Apbs investigacdo dos dados, verificou-se que a selecao de dados ndo é consistente. Ja se

sabia que nem todo desfecho positivo para sifilis teve uma gestacao com sifilis, pelos dados

do Estado. Mas nem toda gestacao com sifilis positivo tem desfecho positivo também. As

notificacGes de sifilis na gestacdo possuem trés configuracdes: gestacdo positiva com desfecho

ndo-positivo, gestacdo positiva com desfecho positivo e gestacdo com dados inexistentes e
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Figura 42 — Tipologia das tarefas do sistema de visualizac3o para sifilis gestacional e sifilis congénita.
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Fonte: o autor(2021), baseado na tipologia de (BREHMER; MUNZNER), [2013)).

desfecho positivo. As consultas a essas categorias tiveram que ser filtradas para ndo repe-

tir o equivoco da simplificacdo anterior. A apresentacdo visual da caracteristica dos dados

inexistentes e fora de uma normalidade foi um dos grandes beneficios trazido pelo Trigrama

Médio.

Na aplicacdo da [FMT-HVD||FVS-AM| a implementacdo de dominio para processamento

dos dados foi relacionada ao intervalo temporal entre as recorréncias e a mudanca de locali-

dade. Assim, foi necessario criar métodos de consulta que contassem os intervalos e fossem

representados no grafico de recorréncia e na tabela quantitativa de recorréncia. Os stakeholders

escolheram essa informacdo de recorréncia como a mais relevante para analisar de todos os

dados disponiveis no [SIVEP}maléria. Essa informac3o de recorréncia é um fator critico definido

pelos stakeholders. Essa consulta e as que foram feitas para os casos de sifilis demostram que

dentro das visualizacdes ha um processo de negécio. E esta construcao do processo de negdcio

é especifica e indissociadvel do dominio analisado.
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Figura 43 — Tipologia das tarefas do sistema de visualizacdo para malaria.
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Fonte: o autor(2021), baseado na tipologia de (BREHMER; MUNZNER, [2013]).

6.2 INFOGRAFICOS E GRAFICOS COMUNS NUM DOMINIO ESPECIFICO

Outro resultado deste trabalho foi a relacdo entre infograficos e graficos comuns. Poderia-
se assumir que os infograficos, por sua natureza multivariavel e interativa, tenham um maior
valor e importancia perante outras formas de visualizacdo. Contudo, nos ciclos iterativos de
desenvolvimento, foi elucidado que outras formas de visualizacdo complementam e aumentam
o espectro da visibilidade da informac3o produzida com os dados.

Os Trigrama Sifilis e Trigrama Malaria foram complementados por gréaficos comuns. O
Trigrama Malaria é voltado para apresentacdo dos casos de recorréncia, logo as duas outras
formas visuais sdo focadas nesse aspecto. A primeira é uma tabela de recorréncia por intervalo
de dias. Esses intervalos sdo definidos pelos padrdes de vigilancia em saide, de acordo com
os casos mais comuns de maldria da regido (P. Vivax e P. Falciparum). Por exemplo, o
P. Vivax tem a caracteristica de uma recorréncia por alocar hipnozoitos no figado. Se n3o

for tratada corretamente, esses hipnozoitos podem ativar um gatilho e causar recorréncia. A
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andlise quantitativa das recorréncias promove uma melhor compreensao do quadro geral das
condicoes da malaria numa regido. E, em conjunto com os Trigramas, pode-se chegar a um
entendimento se é por causas individuais (por exemplo, resisténcia aos medicamentos) ou por
fatores ambientais do vetor. Além da tabela de recorréncia, o grafico de linha de recorréncia
juntamente com o grafico de barras empilhadas aumentam a compreensdo geral de como as
recorréncias sao distribuidas por tempo. Os graficos sdo séries temporais dos casos de malaria,
mas o grafico de linha mostra a distribuicao das primeiras infeccdes e o grafico de barras
empilhadas apresenta a quantidade de recorréncias no més, classificadas pelo intervalo da
recorréncia em comparacao ao caso inicial. Entdo é esperado que esses dois graficos possuam
duas normais diferentes espacadas entre si. Exatamente a diferenca entre as normais pode
auxiliar os agentes de vigilancia a entender as caracteristicas e comportamento dos ciclos de
maldria na regido amazonica.

No caso do Trigrama Sifilis, o espaco infografico é completado pelo Trigrama Médio e pela
matriz de selecdo. A matriz de selecdo tem a func3o dupla de (1) apresentar quantitativamente
o resultado dos Gltimos exames da gestacdo e do desfecho ao mesmo tempo e (2) ser utilizada
como filtro de selecao para os Trigramas. Caso queira investigar um tipo de relacdo entre o
ultimo exame e o desfecho, o usuario pode selecionar o Gltimo exame, o desfecho ou combinar
os dois. Ao selecionar os parametros, a area dos Trigramas é automaticamente filtrada para
atender a configuracdo do usuério. E para complementar a visualizacao de dados, o Trigrama
Médio sintetiza de forma agrupada os casos de sifilis numa determinada regido por um periodo
especifico. O Trigrama Médio é um gréfico de setores concéntrico em trés camadas. E um
grafico que deriva do conceito da narrativa do Trigrama ao apresentar o Gltimo exame no
centro, penultimo exame na camada intermediaria e o desfecho na camada mais externa. As
qualidades de avaliacao rapida e benchmarking do Trigrama Médio complementam a anélise de
granularidade fina dos Trigramas. Apesar de ser um grafico comum, o potencial de informacao
do Trigrama Médio é muito grande, em especial por usar a estrutura narrativa elucidada
pelos stakeholders nos Trigramas e por representar fidedignamente os dados selecionados para
compreens3o dos desfechos de sifilis no contexto do [PMCP]

Um dos resultados n3o previsto foi a dificuldade para compreender o Trigrama Médio. Em
todas as avaliacoes com os stakeholders, o processo de leitura e interpretacdo dos Trigramas
Médios foram os que mais necessitavam de consulta a legendas e aos videos de instrucao de
como interpretar o infografico. A curva de aprendizagem parece maior que a dos Trigramas.

O que é curioso que, tecnicamente, é um grafico mais familiar do que o simples Trigrama.
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Mas compreender a narrativa do Trigrama, mesmo em um grafico comum, se mostrou mais
dificil que o préprio Trigrama. Apds o desenvolvimento da curva de aprendizagem, os sta-
keholders acharam o Trigrama Médio essencial para a compreensao dos dados. Mas existe
uma necessidade maior de treinamento para chegar a esse estado.

O principal resultado dessa anélise é o entendimento que os infograficos ndo sdo os Unicos
elementos visuais de dados importantes. Cada dominio e requisito dos stakeholders apon-
tam para outras visualizacoes que complementam e ampliam a visdo sobre os dados. Ambas
contribuicoes produzidas e analisadas atendem a demanda dos stakeholders da visao geral e
especifica, ao mesmo tempo, sobre os mesmos dados. E também corrobora com as recomen-
dacdes da [OMS] sobre vigilancia em satide, em especial para controle ativo de epidemias. Isso
é extremamente util para criar uma visao mdltipla sobre os mesmos dados, mas sem fugir do

dominio.

6.3 INFOGRAFICOS DE DOMINIO ESPECIFICO

Uma das principais contribuicdes deste trabalho foi a elucidacdo dos infograficos de domi-
nio especifico. Os infograficos de dominio especifico sdo visualizacdes que representam uma
situac3o de dados de situacdo de salide. A principal caracteristica de um infografico de dominio
especifico é sua indissociabilidade do processo de negbcio no qual foi planejado. As regras de
dominio s3o elementos constituintes de cada infografico.

Primeiramente, se faz necessario delimitar que o termo infografia (e seu objeto correlato,
infogréafico) apresentados nessa tese é focado no sentido quantitativo. Em sentido amplo,
existem duas vertentes na infografia: a quantitativa (CAIRO, 2012) e a histéria visual (visual
explanation ou visual storytelling, (KNAFLIC,2015)). A histéria visual é voltada para explicacdes
de um fendmeno ja determinado e apresentada com elementos visuais, quantitativos ou n3o,
para apresentar informacoes. Essa apresentacdo é uma representacdo visual de uma histéria
com dados estaticos. Mesmo as apresentacdes interativas consideram uma base de dados
estatica e representam uma informacao pontual. O resultado de uma histéria visual é um recorte
que conta uma histéria com uma quantidade de informacdes fechadas. O melhor exemplo desse
tipo sdo os infograficos da National Geographic 2021, cujo exemplo é apresentado na figura
[44] Essa forma de representacido visual é muito empregada para explicar conceitos, processos e
inter-relacées. Nao é em si problematica, s6 nao é adequada ao tipo de representacio proposta

nessa tese.
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Figura 44 — Exemplo de infografico com histéria visual. O foco principal é mostrar através de uma represen-
tac3o visual, uma histéria ou processo sem dados quantitativos.
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Fonte: (National Geographic, [2021))

A infografia quantitativa é baseada nos principios de Tufte (2014) e consolidada em Cairo
e (2012). A infografia é baseada em dados quantitativos apresentados de forma narra-
tiva entre as representacdes quantitativas. A informacdo pode ser dinamicamente representada
e recriada quando novos dados entram no sistema. A forma diagramatica das representacdes
visuais na area de visualizacdo cria a estrutura narrativa para auxiliar a tomada de decisdo.

Essa é a forma concebida de infograficos construidos nesse trabalho.
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A complexidade requer a especificidade. O préximo elemento é o conceito de dominio espe-
cifico. Os infograficos de dominio especifico se aproximam de outros conceitos computacionais
de dominio especifico, como a modelagem de dominio especifico (Domain-specific modeling
ou DSM (\VOELTER et al., |2013)) (TOLVANEN; KELLY| 2009)) ou com Design Orientado a Domi-
nios (DDD, Domain-driven Design (EVANS; EVANS), 2004)), sé que aplicados a visualizacdo. As
modelagens de dominio especifico criam um modelo através de uma forma textual ou
visual para atender um dominio. A grande vantagem da [DSM]é a possibilidade de se adaptar
dentro de um espaco de inovacdo ao reorganizar ou refazer a modelagem. O modelo serve para
um dominio, mas dentro desse dominio, hd um espaco para adaptacdo. O Design Orientado a
Dominio tem uma metodologia de interacdo com os dominios parecida com essa tese,
mas aplicada ao contexto do reuso de software. A principal ideia é abstrair os dominios para
elementos de reuso e compartilhamento de conhecimentos ao desenvolver um software. Nesse
caso, ele segue em direcdo contraria ao proposto nessa tese, ja que ele quer abstrair catego-
rias gerais de dominio para compor uma biblioteca compartilhada entre dominios maiores. A
contribuicdo das visualizacdes de dominio especifico é uma sintese da especificidade do [DSM]
com a anilise da aplicadas a visualizac3o.

Da mesma forma, um infografico de dominio especifico atende a um propésito especifico
de visualizacdo e possui um espaco para adaptacdo e mudancas. A questdo da especificidade é
o ponto forte para as acdes de dominio especifico: as solucdes sdo ajustadas especificamente
ao que se propdem. Existe um espaco de escalabilidade, mas esse espaco é delimitado pelo
principio orientado do infografico. Os Trigramas foram feitos para o caso especifico de uma
infeccao que acontece numa série temporal, tem estados bem delimitados que podem alternar
e devem auxiliar a apresentar uma relacdo causal durante as mudancas de estado. O Trigrama
Sifilis e o Trigrama Malaria sdo exemplos desse espaco de adaptabilidade. Quando aplicado
a sifilis ou a maldaria, pode-se entender a relacdo entre os exames e o desfecho final. Sifilis
e maléria tém naturezas diferentes no ciclo da infeccdo. Principalmente porque a maléria
tem como um vetor um mosquito e a sifilis tem transmissdo exclusiva entre seres humanos.
No entanto, a dindmica dos dados de ambas ainda cabe no espectro do Trigrama. Outras
condi¢bes, como sindrome de imunodeficiéncia adquirida ou sarampo, nao seriam adequadas
a um Trigrama, pois a natureza de ciclos de reinfeccao ndo estaria presente.

Um dos fatores importantes dos infograficos de dominio especifico é sua natureza interativa
e exploratéria. Embora normalmente sejam apresentados separadamente, a visualizacdo, a

interacdo e a andlise de dados n3o sao mutuamente exclusivas. Sua integracdo é um dos
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principais objetivos da visualizacdo de dados (KEHRER; HAUSER, 2013). Diferentemente da
abordagem exploratéria de (KNAFLIC, |2015]), exatamente porque infograficos sdo de dominio
especifico que os usuarios podem fazer bom uso exploratério deles. A exploracao é controlada
dentro do que se espera encontrar. Nao é tentativa e erro, € uma investigacao de situacdes
que estao dentro do escopo do dominio, dos dados e nas visualizacdes.

Uma das potencialidades dos infograficos de dominio especifico é a capacidade de permitir
explicacbes de fendmenos em nivel gerencial e estratégico. Nao é representar os dados nomi-
nalmente, é expandir a compreensao dos mesmos pela comparacao e relacdo entre os varios
elementos visuais. Muito além do “o que aconteceu”, é promover um “como aconteceu” ou
“como investigar o que aconteceu”. Nesse aspecto, a interface infografica permite ir dos dados
epidemiolégicos gerais até o dado especifico das gestacoes ou casos de malaria.

Como exemplo, foram selecionados para analise os boletins epidemiolégicos de sifilis no
Brasil nos anos de 2017 e 2018. Esses boletins correspondem ao intervalo de dados da base
do PMCP] referentes aos anos de 2016 e 2017. Limita¢des dessa analise advém da forma
de notificacdo do [SINAN| comparado com o [SIS-MC, uma vez que os dados do [SIS-MC] ndo
sao de todas as gestantes do Estado. Ao contrario, considera-se o atendimento prestado pelo
[PMCP]| como sendo superior ao [SUS| médio, pelo foco e reforco na atencdo a gestante. Entdo,
as gestantes analisadas nesse comparacdo seriam os melhores cenérios possiveis no [SUS| do
Estado.

A quantidade de notificacdes de casos de sifilis em gestantes no Estado nos anos de
2016 e 2017 foram, respectivamente, 888 e 1.648. O PMCP atendeu 141 e 235 gestantes,
respectivamente, no mesmo periodo. Um dos problemas da comparacio é que no [SIS-M( os
dados das notificacdes sdo consolidados por gestante, mas no [SINAN| que serve de base para
o boletim, os dados sdo baseados em notificacGes. Se uma mesma gestante tiver dois exames
positivos durante a mesma gravidez, para o [SINAN]| contard como duas notificagdes, mas no
[SIS-M(| constard como uma gestante com sifilis. Esse ponto serd importante para entender
como os dados sdao amplificados pela analise infografica com Trigramas. Considerando os
nascituros com deteccdo de sifilis menor que 7 dias (que é o intervalo de notificacdo do
, a quantidade reportada nos anos de 2016 e 2017 foram respectivamente 1.465 e
1.860 notificacdes. Desse total, 13.5% e 10.2% foram nascituros do . Nesse caso, pode-
se atribuir que as criancas sdo uma parte do [PMCP] porque ndo ha como ter mais de uma
notificacdo no intervalo de 7 dias.

Duas informacdes importantes dos boletins que foram analisadas sdo a taxa de deteccdo



124

de sifilis gestacional e a taxa de incidéncia de sifilis congénita. Essas taxas representam o total
de notificacdes por mil pessoas da populacdo na época. S3o taxas interessantes poque s3o
comparaveis durante os anos, ja que sao proporcionais a populacdo da época. Essas informacdes

sdo apresentadas nas Figuras [45] efdg

Figura 45 — Taxas de deteccdo de sifilis em gestantes segundo Unidade da Federacdo e capital. Brasil, 2016.
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Figura 46 — Taxas de incidéncia de sifilis congénita segundo Unidade da Federac3o e capital. Brasil, 2016.
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Uma analise importante é a comparacdo da taxa entre sifilis gestacional e sifilis congénita.
Nos quadros e constam os comentarios sobre a relacdo entre essas taxas (em destaque
nos quadros). Em nivel epidemioldgico, essa relacdo representa um indicativo do fenémeno
descrito nos quadros. Mas, durante a analise dos Trigramas, percebe-se que este é um fenémeno
muito mais complexo.

Considerando o limite da anélise apresentado no inicio dessa secao, os Trigramas Médios

apresentam um ponto de vista diferente sobre a relacdo entre deteccdo de sifilis gestacional e
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Figura 47 — Taxas de incidéncia de sifilis congénita segundo UF e capital. Brasil, 2017.
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Figura 48 — Taxas de detecc3o de sifilis em gestantes segundo UF e capital. Brasil, 2017.
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incidéncia de sifilis congénita. Nas Figuras (49 e [50| sdo apresentados os Trigramas Médios do
Estado de Pernambuco no [PMCP| nos anos de 2016 e 2017. Nos boletins epidemioldgicos, a
taxa de deteccdo de sifilis em Pernambuco mais que dobrou entre os anos de 2016 e 2017 (de
6.1% para 12.6%). E isso foi refletido nos Trigramas, a medida em que a fatia cinza do circulo
mais interno teve o seu tamanho reduzido expressivamente. Mas a relacdo entre as gestantes
diagnosticadas com sifilis e os desfechos das gestacoes com sifilis ndo sofreram uma alteracao

tdo significativa. Os exames inconclusos do nascituro tém uma relacdo maior com a taxa de
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Quadro 16 — Secdo do boletim epidemiolégico de 2017.

Boletim epidemiolégico de Sifilis 2017 Ao se compararem as taxas de deteccdo de sifilis em ges-
tantes com as taxas de incidéncia de sifilis congénita em cada uma das capitais, nota-se que Teresina,
Fortaleza, Natal, Jodo Pessoa, Recife, Maceié, Aracaju e Porto Alegre apresentaram, em 2016, ta-
xas de incidéncia de sifilis congénita maiores do que as taxas de deteccio de sifilis em gestantes, o
que remete a possiveis lacunas do diagnéstico na gestacao, notificacao equivocada como sifilis
adquirida e/ou do sistema de vigilancia epidemiolégica nessas cidades. [grifo nosso]

Fonte: (Secretaria de Vigilancia em Sadde | Ministério da Saide), 2017).

Quadro 17 — Secdo do boletim epidemiolégico de 2018.

Boletim epidemiolégico de Sifilis 2018 Ao se compararem as taxas de deteccdo de sifilis em ges-
tantes com as taxas de incidéncia de sifilis congénita em cada uma das capitais, nota-se que Teresina,
Fortaleza, Natal, Jodo Pessoa, Recife e Porto Alegre apresentaram, em 2017, taxas de incidéncia de
sifilis congénita maiores do que as taxas de deteccao de sifilis em gestantes, o que remete a
provaveis lacunas na assisténcia ao pré-natal e no sistema de vigilancia epidemiolégica nessas
cidades. [grifo nosso]

Fonte: (Secretaria de Vigilancia em Sadde | Ministério da Satde], 2018).

deteccao do que com a taxa de sifilis congénita. Ambos os graficos sdo de nivel gerencial, mas
a granularidade dos Trigramas Médio permite entender, além do fendmeno representado nas
taxas, outros tipos de ocorréncias.

Por exemplo, a relacdo entre falso-negativos dos testes rapidos e os casos de sifilis gestaci-
onal. No Trigrama Médio do ano de 2017, aparece uma significativa parcela de gestantes que
tiveram um teste negativo para sifilis mas cujo desfecho da gestacao foi desfavoravel. Essa fatia
quase nao aparece no Trigrama Médio de 2016. A auséncia dos exames de confirmacao, como
previsto no Manual Técnico para Diagndstico da Sifilis 2016, é um dos fatores mais presentes
na notificacdo de sifilis congénita. Exatamente como foi elucidado na 4.5 ndo é uma relacdo
direta entre gestantes com sifilis e desfecho da gestacdo com sifilis. H4 um desalinhamento
entre esses dois dados nas amostras analisadas nessa tese. Provavelmente com mais dados e
considerando o Estado inteiro, essa relacdo mudara. Mas analisando o universo dos dois anos
no contexto dos dados do [PMCP] a comparacéo é bem clara.

Se os Trigramas da Sifilis utilizarem a mesma estratégia de dados dos Trigramas da Malaria,
a amplitude e qualidade dos dados podera ser ainda maior. Em especial em completude, que
envolveria todo o Estado e permitiria a comparacdo entre os dados do boletim epidemiolégico,

ja que usariam a mesma base. Além disso, a analise em nivel executivo poderia ser refinada
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Figura 49 — Trigramas médios do Estado de Pernambuco no ano de 2016.
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Fonte: o autor (2021)

vida pela interface infografica permite essa alternancia entre um dado epidemiolégico amplo
para um refinamento caso a caso. Essa visdo e outras implementacoes desse desenvolvimento
objetivam também atender as recomendacdes da Organizacao Mundial da Salde, conforme

sera explicitado na préxima secdo.
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Figura 50 — Trigramas médios do Estado de Pernambuco no ano de 2017.
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6.4 VALIDACAO COM RECOMENDACOES DA OMS E DO MINISTERIO DA SAUDE

Nessa secdo serdo apresentados algumas recomendacdes da [OMS]| para sistemas de sadde,
tanto de forma geral como especifica para as condicGes abordadas nessa tese. Foram sele-
cionados alguns itens, dentre as recomendacdes, que atuam diretamente sobre sistemas de
informacdo. Em alguns momentos, a definicdo de sistema pode ser ampliada para além do
sentido de sistemas de informacdo. Nesses casos, preferiu-se classificar somente a parte rela-
cionada com os sistemas de informacdo.

Nessa avaliacdo consideramos quatro categorias:

= Atende a recomendacdo, representada por "sim"nas tabelas de avaliacdo;

= Atende em parte a recomendacio, representada por "parcialmente";

= N3o atende a recomendac3do, mas deveria. E representada por "ndo";

= N3o esta dentro do escopo dos sistemas desenvolvidos, representada por "n3o aplicavel".

Essas classificacbes foram realizadas considerando a natureza gerencial e estratégica dos

sistemas de visualizacdo infograficas propostos nessa tese. Assim, as recomendacdes que sao
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Tabela 6 — Principios para serem monitoradas para sistemas de saide pela OMS. Traduc3do prépria.

Monitorando as bases de sistemas de saide Trigrama

1. Dados de nivel individuais sobre o perfil do paciente, as necessidades i
im
de salide e o tratamento servem como base para a tomada de decisGes clinicas.

2. Dados de nivel de instalacdo de salde, tanto de registros de nivel de

instalacdo agregados como de fontes administrativas, como registros de

compras de medicamentos, permitem que os gerentes de cuidados de salde Nao Aplicavel
determinem as necessidades de recursos, guiam as decisdes de compras para

drogas, equipamentos e suprimentos e desenvolver o alcance comunitéario.

3. Os dados do nivel da populacio sdo essenciais para a tomada de decisdes de
salde publica e geram informacGes n3o apenas sobre aqueles que usam os servicos, Sim
mas também, crucialmente, sobre aqueles que n3o os usam.

4. A vigilancia de salide publica retine informacées de instalacGes e comunidades Si
im

com foco principal em definir problemas e proporcionando uma base oportuna para a acdo.

Fonte: (ORGANIZATION et al., 2010])

baseadas em novos dados ou captura de dados primarios s3o classificadas como ou "ndo se
aplica"ou "parcialmente", se ela tiver mais de uma parte na mesma recomendacdo.

A primeira recomendacdo, que ja foi citada anteriormente, é um dos 100 indicadores de
satde definidos pela Organizacdo Mundial da Saidde (OMS) (ORGANIZATION et al,, 2018): a
capacidade de gerar relatérios de satide de forma periédica (semanal, mensal e anual). Nesse
caso, os sistemas desenvolvidos nessa tese atendem completamente, porque sua natureza é
exatamente a producao desses relatérios de forma interativa para compreensao das localidades
por tempo. Inclusive, levantando novas formas de compreender os dados ja existentes.

A tabela [6] apresenta os principios que devem ser monitorados em sistemas de informacdo
em saudde. Os trigramas propostos atendem a maioria dos itens, s6 ndo sendo direcionado
para o segundo, pois este é voltado a logistica da cadeia de saide. A avaliacao individual do
item 1 inclusive é um dos pontos fortes das representacdes com narrativa dos trigramas. Ser
capaz de visualizar o individuo e seus tratamentos é um ponto fundamental, em especial para
malaria. O item 3 é atendido pelos trigramas médios e graficos de recorréncia, que mostram
dados populacionais ao mesmo tempo que os individuais. E o quarto item é atendido pelos
filtros por cidades na navegacao, permitindo um filtro especifico para facilitar a compreensao
de uma regiao.

Agora com foco mais especifico em uma condicao, a tabela || apresenta investimentos que
visam eliminar a transmissdo vertical da sifilis. O primeiro e quarto itens ndo sio aplicaveis

pois sdo direcionados para a formacdo de parcerias, aspecto fora do sistema de informacao
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Tabela 7 — Investimentos para eliminar a transmiss3o vertical de sifilis pela OMS.

Monitoramento e Avaliacao Trigrama Sifilis
1. Colaboracdo global com as partes interessadas para ajudar os parceiros Nao
de iniciativa na definicao da forma como os indicadores devem ser medidos Aplicavel

2. Desenvolvimento de ferramentas para auxiliar na coleta de dados de
alta qualidade, promover analises que fornecem informacao para orientar Parcialmente

o programa e disseminacao de descobertas

3. Consultas regionais para definir critérios e processos para validacao de .
Parcialmente

eliminacdo da transmissdo congénita de sifilis e HIV

4. Esforcos colaborativos em nivel nacional para adaptar os indicadores

nacionais existentes as recomendacdes da OMS, sempre que possivel, N3
ao

delinear planos definitivos para monitoramento e avaliacdo da L,
Aplicavel

transmissao congénita de sifilis, e determine como os indicadores

devem ser integrados aos sistemas de monitoramento de dados existentes

5. Coleta regular e anélise de relatérios de monitoramento em todos .
o _ _ Parcialmente
os niveis, com feedback imediato aos programas.

6. Desenvolvimento de mecanismos sustentaveis para fornecer apoio
continuo a monitorizacao e avaliacdo do pais dos resultados adversos Sim
da gravidez que resultam da infeccdo da sifilis

Fonte: (ORGANIZATION et al., 2012)), traduc&o prépria.

considerado no escopo desta tese. O segundo item atende parcialmente porque uma parte da
recomendacdo é voltada para coleta dos dados, que ndo é foco desse trabalho. Nesse mesmo
item, a parte de anélise que fornece informacdo é uma das principais contribuicGes desta
tese. Em especial nas recomendacdes, sifilis e |HIV| s3o condicGes correlatas, pela natureza
da transmissdo. O terceiro item n3o é completamente atendido porque a notificacdo de [HIV]
ndo fez parte desse trabalho, mas com os trigramas é possivel fazer consultas regionais e
ver a validacdo das politicas para eliminacdo da sifilis congénita. O quinto item é atendido
parcialmente porque n3o ha ainda uma abrangéncia em todos os niveis. O escopo inicial é
apenas gerencial e estratégico. Mas atender outros niveis é um trabalho futuro previsto na
secdo [7.3] E o sexto item é atendido a medida que pode-se comparar o histérico por regido
que esta disponivel na amostra considerada nesta pesquisa.

A tabela [8] apresenta um dos quatro pilares recomendados pela [OMS] para eliminacdo da
sifilis congénita. O quarto pilar é voltado para sistemas de vigilancia, monitoramento e avaliacao
das gestacoes. O primeiro item n3o é atendido completamente porque uma parte da definicdo

envolve a coleta de dados, que ndo faz parte do escopo desse trabalho. Mas os relatérios
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providos pelos trigramas atendem a parte da efetividade prevista por essa recomendacao. O
segundo e quinto itens ndo s3o aplicaveis por ndo estarem diretamente ligados ao sistema de
informac3o. O quinto item ainda poderia ser considerado num sentido amplo, mas preferiu-
se nao incluir. O terceiro e quarto itens sdo plenamente atendidos pelos trigramas, inclusive
ao mesmo tempo. O sexto item é outra recomendacdo plenamente atendida pelos trigramas.
Somente a parte de conscientizacdo que é uma ac3o fora do escopo do sistema, mas que pode

ser feita com as informacdes providas por ele.

Tabela 8 — Quarto pilar para eliminac3o da sifilis congénita pela OMS. Traducdo prépria.

Pilar 4: Estabelecer sistemas de vigilancia, monitoramento e avaliacao  Trigrama Sifilis

1. Estabelecer dados minimos e relatérios efetivos, como parte integrante .
Parcialmente

da gravidez mais segura e outros programas de saiide materna e infantil.

2. ldentificar e atribuir funcGes e responsabilidades, para melhorar a . L,
N o . N3o aplicavel
responsabilidade pela eliminacdo da sifilis congénita.

3. Desenvolver ou fortalecer os sistemas para monitorar o progresso. Sim
4. Desenvolver ou fortalecer os sistemas para avaliar os resultado Sim
5. Desenvolver ou fortalecer os sistemas para avaliar a sustentabilidade N3o aplicavel

6. Desenvolver indicadores de qualidade de atendimento, cobertura de
triagem e tratamento e conscientizacdo na comunidade, a serem usados Sim

como medicGes de referéncia da eficacia dos programas de intervencao

Fonte: (ORGANIZATION et al., 2007)).

Por fim, focado especificamente na eliminacdo da maldria, a tabela [9] apresenta um dos
pilares estratégicos para erradicacdo. Os trés primeiros itens sdo atendidos plenamente pelo
Trigrama Malaria, pois ndo importa para a visualizacao a taxa de transmissdo por area. Como
os dados ndo sdo focados somente na quantidade de notificacGes, mas sim na forma em que
elas se inter-relacionam, qualquer granularidade de taxa e caracteristica de erradicacdo sao
possiveis. O quarto, sétimo e oitavo itens sdo voltados ao monitoramento de acdes e politicas
fora do sistema de informacdo. Apesar dos trigramas ndo serem os responsaveis pela coleta de
dados primérios, eles apresentam uma forma de compreender as tendéncias e os desempenhos
do programa com precisao, atendendo o quinto item da tabela.

Essa secdo apresenta direcdes gerais da [OMS| para sistemas de saide de forma geral e
focadas nos casos de sifilis congénita e malaria. Através dessa avaliacdo, confirma-se que o
direcionamento do desenvolvimento esta alinhado com as politicas previstas pela[OMS] para os

sistemas de informacdo. Esse é um resultado esperado, ja que os stakeholders sdo profissionais
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Tabela 9 — Framework estratégico global para eliminacdo de malédria da OMS. Traduc3o prépria.

Framework estratégico da OMS Trigrama Malaria
1. Vigilancia em areas de alta transmissao Sim

2. Vigilancia em éreas de baixa transmissao Sim

3. Vigilancia em éreas destinadas a eliminacdo da malaria Sim

4. Investimento em sistemas de informacdo de rotina Nao aplicavel

5. Coletar dados necessarios para compreender as tendéncias Si
im
da doenca e o desempenho geral do programa

6. Desenvolver planos nacionais estratégicos que levem em conta . o,
. . . . o ) Nao aplicavel
a epidemiologia e heterogeneidade da malaria em um pais

7. Monitorar a implementacao dos planos estratégicos . o,
. N3o aplicavel
em intervalos regulares

8. Garantir que o sistema de vigilancia seja monitorado Nao aplicavel

Fonte: (ORGANIZATION, [2015)

que atuam conforme as recomendacdes propagadas pela [OMS] em todo o [SUS| Mas, mesmo
assim, é importante destacar que o produto final atende as recomendacdes, de modo que as
solucdes propostas nessa tese possam ser adequadas a outros locais ou contextos. Na préxima
secdo sera apresentado como as visualizacOes propostas por esta tese auxiliam a compreensao

do dominio onde elas atuam.

6.5 VISUALIZACOES QUE MELHORAM O ENTENDIMENTO DO DOMINIO ESPECI-
FICO

Os sistemas de visualizacdo propostos nessa tese também interagem com os dominios.
Assim, a compreensdo da sifilis e da recorréncia da malaria foi alterada pela percepcao dos
graficos e infograficos propostos. Nos Trigramas Sifilis, esse entendimento surge ao classificar
os tipos de narrativa e seus desfechos, tanto no Trigrama Sifilis quanto no Trigrama Médio.
E no Trigrama Malaria, isso aconteceu com a variacao das curvas normais no grafico de
recorréncia e as ligaduras de reinfeccdo. Quando os infograficos se tornam uma representacao
do conhecimento que deve ser propagado para todos os envolvidos nas andlises, é um sinal
que ele esta de acordo com o que é esperado no dominio que ele se propde.

Durante as interacdes com a equipe do [PMCP| e a apresentacdo do Trigrama Médio, foi
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percebido que os padrdes dos Trigramas classificam a gestacdo. Na medida que a mudanca
dos estados da narrativa impactam nos desfechos da gestacdo, essa informac3o poderia ser
usada em campo para prevenir ou entender certos tipos de ocorréncia. A relacdo do penultimo
exame, Ultimo exame e desfecho da gestacdo criam uma forma visual de classificar os desfechos,
ndo somente o resultado da quantidade de infeccdes e de notificacGes de sifilis congénitas.
Quantificar as narrativas pode auxiliar na compreens3do de qual elemento da atencdo a saide
precisa ter mais atencdo. Por exemplo, caso haja muitos casos de exames positivos que geram
um desfecho desfavoravel, pode-se intensificar os acompanhamentos no final do desfecho da
gestacdo em uma regido que esse fendmeno seja comum.

Também na percepcao de padrdes, os Trigramas Médios possibilitam uma compreensao
interessante de fatos nao triviais nas narrativas de sifilis. Como as fatias do Trigrama Médio
representam relacdes narrativas do final da gestacdo e seu desfecho, esperava-se ter uma

quantidade agrupada de desfechos possiveis. Os maiores grupos deveriam ser:

1. Os casos em que ha uma notificacdo positiva, seguida por uma negativa e desfecho

negativo para sifilis (melhor cenério);

2. Os casos que ha uma notificacdo positiva, seguido por outra positiva e desfecho positivo

para sifilis (pior cenério);

3. Os casos que nao ha notificacdo ou a notificacdo foi inconclusa, mas com desfecho

positivo para sifilis;
4. QOs casos que ha somente uma notificacdo positiva, mas o desfecho é negativo para sifilis.

Mas, ao realizar a anélise na geracao do grafico, percebeu-se que hd muito mais casos extra-
ordinarios. Por exemplo, como o acompanhamento da gestacdo pode ser muito frequente em
alguns lugares com mais recursos, é possivel que a gestante faca varios exames ao decorrer da
gestacdo. Imagine uma gestacao com trés exames: o primeiro positivo para sifilis, o segundo
negativo e o terceiro inconcluso. Se o desfecho fosse positivo para sifilis, o resultado no Tri-
grama Médio sé tera notificacdo positiva no desfecho da gestacao. Na matriz dos Trigramas, o
filtro ndo mostrara o caso de notificacao inicial. Mas nos Trigramas estara o fato que ajudara
a compreender o fendmeno. Assim, quanto mais fatias finas que parecem inconsistentes, indi-
cam que ha situacGes que devem ser examinadas com granularidade mais fina para entender
a origem. Exatamente por suportar essa visao dupla de macro e micro narrativas, a interface

dos Trigramas conseguem atuar diretamente no auxilio a compreensdo dos casos nao triviais.
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Ao se analisar um Trigrama Médio de qualquer localidade, a presenca de fatias finas demais
é um indicio que existe a necessidade de uma avaliacdo mais apurada para entender o que
aconteceu nesse local. E a investigacdo sera feita via Trigramas.

No caso dos Trigramas Maléria, uma descoberta importante foi a representacdo da mu-
danca do local de infeccdo. As ligaduras entre as recorréncias ajudam, além de entender a
narrativa individual, a compreensdo da narrativa espacial da transmissdo da malaria. O ser
humano também é um vetor da malaria, que pode transitar entre locais e levar um tipo de
malaria para outra area que possui mosquitos. E em seguida surgir um novo foco nessa regiao
por causa desse deslocamento. Assim, a percepcao que as pessoas mudam e transitam entre os
espacos com notificacdo poderia ajudar a analise da movimentacao dos focos de transmissao.
Por exemplo, com uma base completa de todos os municipios de uma determinada regido,
pode-se ver a dindmica da movimentacdo social das notificaces. Com o auxilio de testes
genéticos, estes dados podem apresentar uma nova realidade desta regido.

Outro resultado importante nos casos de malaria é a percepcdo da diferenca entre as
normais no grafico de recorréncia. A diferenca na forma, altura e distancias do pico entre os
dois graficos sdo elementos que ajudam a compreender melhor a dindmica das recorréncias. Por
exemplo, se o grafico de barras acumuladas, que representa a reinfeccdo, se comporta tal qual
o grafico de linha, pode significar que a localidade nao esta conseguindo conter corretamente
a propagacao da malaria, pois todos os seus habitantes continuam sendo expostos a novas
infeccoes desta doenca. Com uma base de dados maior entre as cidades e com varios anos
na amostra, a comparacao entre estas duas curvas pode ser fundamental para explicar e
possibilitar a atuacao mais rapida em cenéarios de malaria na regidao amazonica.

Muito além de mostrar um dado de forma direta, as representacdes construidas nesta tese
apontam para uma compreens3o maior dos dados. As informacGes produzidas e que ainda
poderdo ser produzidas sobre os dados preexistentes dos stakeholders sdo muito importantes
para os dominios abordados. Mas esta compreensao e potencializaciao da visualizacao sé acon-
teceu porque o trabalho com os stakeholders foi muito préximo e colaborativo. A medida que
o pesquisador compreendia o dominio e conseguia interagir, a cada ciclo, com os stakeholders,

as visualizacGes eram refinadas e potencializadas para atender os dominios.
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6.6 ANALISE DAS ITERACOES E LICOES APRENDIDAS

Apesar de estarem separados didaticamente em dois capitulos diferentes, ambos os de-
senvolvimentos do Trigrama Sifilis e do Trigrama Malaria sdo parte de um processo maior.
O objetivo é validar sistemas de visualizacdo dentro de uma concepcdo adequada ao cenario
complexo do [SUS] A Figura [51] apresenta uma visdo aproximada da integracdo temporal e

concorréncia entre os dois ciclos de desenvolvimento.

Figura 51 — Relac3o temporal entre os ciclos da sifilis e da malaria. A seta conecta a transferéncia de conhe-
cimentos entre os dominios.

Ciclo FMT/FVS

Primeiro ciclo: - ilfzan;;: "?'”‘ < Terceiro ciclo: Quarto ciclo:
It Bl Gl e I e G Interface infografica
~ individuais em um 0 7
de dados trigrama ‘casos de recorréncia para Malaria

Fonte: o autor (2021)

Inicialmente, o desenvolvimento dos infograficos para sifilis gestacional e sifilis congénita
experimentou modelos e conceitos diversos, para chegar a uma definicdo visual adequada. Os
modelos construidos para malaria se beneficiaram dessa conceitualizacdo prévia para acelerar
o seu desenvolvimento. Contudo, a interface infografica para a malaria foi mais agil na ela-
boracdo, tendo depois seu desenvolvimento sido portado para a interface de sifilis. Como a
aplicacao de malaria tem mais variacdo de tipos de dados, a interface de malaria possui muito
mais filtros importantes para o dominio. Em contrapartida, a interface de sifilis possui os filtros
quantitativos na matriz. Cada andlise [CATWOE]| e os stakeholders envolvidos direcionavam a
um tipo de interacdo que era adequado aos seus respectivos dominios.

Uma licdo aprendida importante é que, mesmo sobre a mesma base estrutural, o Trigrama
Sifilis gestacional /congénita e o Trigrama Malaria sdo bem distintos. A temporalidade de cada
um é considerada a primeira diferenca clara porque respeita a caracteristica da infeccdo. Mas
além disso, o Trigrama Malaria tem muito mais elementos visuais. Conforme apresentado
na Figura .(a), o Trigrama Malaria tem diversos itens que nao aparecem nos exemplos
apresentados nesta tese. A preparacio dos elementos atendem aos dados possiveis no [SIVEP]

mesmo que na coleta ndo aparecam todos. Os tratamentos sdo uma grande variedade numérica
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que seguem o dicionério de dados do [SIVEP] Essa variedade é fundamental para permitir que

0s usuarios tomem decisdes sobre como gerenciar os casos de recorréncia.

Figura 52 — Comparac3o entre os itens visuais possiveis no Trigrama Maléria (a) e no Trigrama Sifilis (b).
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Fonte: o autor (2021).

Outro elemento de grande variacdo sao as possibilidades de tipos de malarias. Algumas
delas nem existem nativamente no Brasil, no entanto estdo contingenciadas no sistema de
visualizac3do, caso esta situacao mude ou ocorra o caso de importacdo de dados de outros locais.
Com uma base de dados diferente, poderia-se comparar o desenvolvimento e as caracteristicas
de outros locais com a realidade da Amazénia.

Os elementos do Trigrama Sifilis gestacional e congénita sdo menores em quantidade (con-
forme Figura[52] (b)), mas a combinac3o deles permite aos usuérios compreender as estruturas
narrativas dos desfechos gestacionais. A simplicidade visual do Trigrama Sifilis sempre foi
um grande ponto positivo nas apresentacdes com os stakeholders. Além disso, com mais in-
formacdes do dominio de gestacdo, pode-se incrementar outras condicoes ou elementos de
informacdo em versdes futuras.

Uma das licdes mais importantes no escopo de todos os ciclos de desenvolvimento foi
a aproximacao da equipe do projeto com os stakeholders. O processo de aprendizagem dos
detalhes de dominio se mostrou fundamental em todos os momentos. No Trigrama Sifilis, a
forma de definir um caso sem dados foi crucial para conseguir atingir o objetivo da visualizacao.
No Trigrama Malaria essa interacdo ajudou a definir o problema de recorréncia como essencial
para a analise do Trigrama. Através dessa compreensdo, pode-se projetar acoes e politicas que

podem ser mais efetivas no contexto da maléria na regido amazonica.
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Uma licao recorrente em todos os ciclos foi que o processo de anélise de dados do dominio
com apoio dos stakeholders foi essencial. A realidade dos dados por muitas vezes apresentou-se
incompativel com as hipéteses inicialmente consideradas. Mas ao interagir com os stakeholders
e encontrar os dados mais importantes e completos, pode-se aplicar esse conhecimento nas
visualizacoes. Essa anélise conseguiu transformar os modelos conceituais teéricos em aplicacdes
mais préximas aos dominios e embasadas na realidade dos dados. E, em especial no Trigrama
Sifilis, o reconhecimento da auséncia e inconsisténcia nos dados foi um grande diferencial da
visualizacao.

Conseguir aproveitar os dados, mesmo que inconsistentes, mostrou ser um elemento fun-
damental para melhoria da compreensao do dominio, do processo de preenchimento e da
qualidade dos dados. A descoberta dessas categorias de dados faltantes, como as maes que
ndo tem parto ou nenhum registro de intercorréncia no caso do Trigramas Sifilis, s6 foi possivel
com apoio dos stakeholders para compreender a forma como o dominio de atendimento as
gestantes se comporta no mundo real. A possibilidade da gestante se mudar ou simplesmente
nao querer ser atendida pelo programa gera uma caracteristica interessante para analise e

acompanhamento das gestacdes.

6.7 VALIDACAO EXTERNA E CONTINUIDADE DA PESQUISA-ACAO

Um resultado consolidador para essa pesquisa foi a aprovacao da continuidade do projeto
no edital “06/2020 Programa Pesquisa para o : Gestao Compartilhada em Satde - PP-
SUS Pernambuco da FACEPE". Esse edital teve como objetivo apoiar iniciativas que possam
melhorar a qualidade dos sistemas do . Assim, a proposta enviada (“Trigramas: infogra-
ficos interativos para melhorar a qualidade da Saidde Materna e Infantil em Pernambuco") é
a continuidade da implementac&o dos Trigramas na esfera local do [SUS], em parceria com a
Secretaria Estadual de Satide do estado de Pernambuco (SES) e o PMCP|

O principal objetivo do novo projeto é incrementar a visualizacdo dos Trigramas com
dados atuais e correntes (gestacdes ainda em andamento), com foco na busca ativa para
melhoria da atencdo em salde. Também contard com o desenvolvimento e a avaliacdo de
modelos computacionais para identificacdo (classificacdo) de possiveis casos de sifilis congénita
tendo como base dados socioecondmicos e clinicos, utilizando técnicas de Inteligéncia Artificial
(machine learning e/ou deep learning). Tais modelos serdo utilizados para auxiliar no processo

de tomada de decisdo referente ao tratamento e ao acompanhamento da gestante de risco no
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momento do seu atendimento. Pretende-se criar modelos que apontem para a descoberta dos
fatores de risco gestacional associados a sifilis que incrementam a morbimortalidade materno-
infantil. Serdo integrados também ao processo de visualizacdo elementos de aprendizagem de
maquina, para auxiliar a previsao de fatores que impactem na sifilis congénita e direcionar a

acao preventiva durante o processo de pré-natal da gestante.
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7 CONCLUSOES E TRABALHOS FUTUROS

O presente trabalho apresentou uma pesquisa-acao sobre o desenvolvimento de sistemas
de visualizac3o para o universo do [SUS| no Brasil. A pesquisa-acdo foi escolhida como método
devido a complexidade e inter-relacdo do [SUS| A inter-relacdo das entidades do [SUS| é bem
complexa, incluindo esferas municipais, estaduais e federais. Essa pesquisa foi motivada e
realizada dentro de um projeto aprovado no edital Grand Challenges Explorations - Data
Science Approaches to Improve Maternal and Child Health in Brazil da Fundacdo Bill &
Melinda Gates, CNPq e FACEPE. Este projeto propiciou as condicdes reais para a realizacao
de uma pesquisa-acdo, com stakeholders e contribuicoes reais ao processo de desenvolvimento
da tese.

A pesquisa inicial foi concentrada em sifilis gestacional e sifilis congénita. Mas durante o
periodo de investigacao, uma oportunidade de parceria ampliou o escopo das visualizacbes para
maldria também. Assim, foram desenvolvidas duas acdes em contextos diferentes: a primeira
voltada a sifilis gestacional e sifilis congénita no ambito do PMCP] e a segunda direcionada a
representacdo das recorréncias em malaria na regido Amazonica, com apoio da e
da [FVS-AM| Todas as instituices envolvidas possuem sistemas de registro e de notificacdes
das condicGes abordadas. Assim, a premissa inicial foi a producdo de informacGes sob base de
dados pré-existentes, sem a necessidade de alteracdo no processo de registro de dados e dos
formularios no processo dessas instituicoes.

O processo de desenvolvimento foi realizado usando ciclos iterativos de desenvolvimento
(CHECKLAND, |1999). Cada contexto teve um desenvolvimento especifico e nuances diversas.
Mas, este desenvolvimento teve um dominio em comum e os ciclos aconteceram em paralelo,
houve muita transferéncia de aprendizagem entre os ciclos (vide segéo. Durante o processo
de desenvolvimento, foram criadas duas formas de visualizacdo infografica: o Trigrama Sifilis e
o Trigrama Maladria. Ambos possuem uma estrutura bem similar, mas atuam sobre contextos

totalmente diferentes e com elementos visuais diferentes.

7.1 PRINCIPAIS CONTRIBUICOES

O Trigrama Sifilis é um infografico que representa a complexidade da sifilis gestacional e da

sifilis congénita numa série temporal. O Trigrama Sifilis permite analisar a narrativa da gestacao
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para os casos de sifilis gestacional, representando de forma comparavel a relacdo entre os pré-
natais, os exames e o desfecho da gestacao com ou sem sifilis congénita. Auxiliado por outros
elementos visuais, Trigrama Médio e matriz de selecdo, compde uma interface infografica para
andlise de sifilis gestacional e sifilis congénita em nivel gerencial e executivo de informac3o.

O Trigrama Malaria é um pivoteamento do Trigrama Sifilis, aplicado a sifilis na regido
Amazonica. Baseado na mesma estrutura infografica, o Trigrama Malaria possui elementos
visuais diferentes e com uma série temporal maior que o Trigrama Sifilis. O foco principal é
auxiliar no entendimento e na investigacao dos casos de recorréncia e suas devidas classificacdes
(recaida, reinfeccdo ou recrudescéncia). Também auxiliado por outros elementos visuais, os
Trigramas malaria fazem parte de uma interface infografica para compreensao das recorréncias
de maléria por tempo e localidade.

Essas representacdes visuais foram implementadas em um sistema de visualizac3o utilizando-
se para a interface grafica e com repositérios em Postgres /[REST| e SQLite3. Cada
base de dados teve varios desafios na analise e no processamento diferentes dos dados, mas
sem transformar o processo de coleta de dados dos parceiros. Ao final, foram entregues as
instituicOes parceiras um sistema de visualizacao infografica que auxilia o entendimento de
cada fendbmeno analisado, considerando seus dominios. Esse sistema foi construido com os
stakeholders e validado a cada incremento, conforme descrito nos capitulos [4] e [5]

A principal contribuicdo deste trabalho é a proposicdo dos infograficos de dominio especi-
ficos para a salde. Estes infograficos sdo representacdes quantitativas que permitem, através
de uma sintese visual, entender um fendmeno em satide tanto na escala macro como na micro.
O grande diferencial desta visualizacdo é permitir essa mudanca de escopo (macro e micro) no
mesmo contexto visual para auxiliar os usuarios a investigarem fenémenos complexos através
de visualizacOes consistentes e comparaveis. Assim, além de ter uma ideia geral sobre uma
amostra, os usuarios podem ver e entender os motivadores individuais que possam influenciar o
resultado geral. Estas visualizacGes geraram novas informacoes e formas de analise para os sta-
keholders, permitindo uma maior e melhor compreensdo dos seus dados (conforme apresentado
na secdo [6.5]

Além dos infograficos de dominio especifico, este trabalho propds interfaces infograficas
que retinem formas diferentes de visualizar os mesmos dados e auxiliar a compreensdo e tomada
de decisdo dos gestores parceiros. A composicao dos infograficos e graficos foi chamada de
Interface Infografica de Usuério, pois redne as visualizacdes (graficos e infograficos) de forma

comparavel e consistente. A perspectiva ampla da visualizacdo se completa com graficos co-
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muns no mesmo plano visual do infografico. Mas esses graficos sdo compostos pelos mesmos
principios dos infograficos e de forma diretamente comparavel com os Trigramas. Assim, a
visualizacdo pode ser complementada por mais visdes, ndo necessariamente novas visoes.

Por fim, esse trabalho ainda seguiu as recomendacées da Organizacdo Mundial da Sadde,
integrando as recomendacdes dentro das soluces propostas, como visto na secdo [6.4] Assim,
espera-se contribuir também para um ambiente maior de salde, ao propor solucdes especificas
que possam ser adaptadas a outros contextos, por atender as recomendacdes mais universais. E
a continuidade desse trabalho com o titulo “Trigramas: infograficos interativos para melhorar
a qualidade da Saide Materna e Infantil em Pernambuco” foi aprovada no edital 06/2020
Programa Pesquisa para o [SUS| Gestdo Compartilhada em Satide - PPSUS Pernambuco da
FACEPE. O projeto aprovado é a continuidade da implementacdo dos Trigramas na esfera
local do[SUS] em parceria com Secretaria Estadual de Satide do Estado de Pernambuco (SES)
e do [PMCPI

Concluindo, este trabalho prop6s uma contribuicao para o processo de analise e tomada de
decisdo do [SUS| por meio de visualizacdo de dados. As contribuicBes apresentadas estdo longe
de serem a solucdo definitiva para o processo do [SUS| mas acredita-se que had um incremento
na forma de produzir informaces em algumas esferas especificas, com possibilidades ainda
maiores para expansao. Mas, no dominio especifico nas quais foram projetadas, estas visualiza-
cSes podem definitivamente auxiliar uma melhor assisténcia em salde, otimizar os recursos e
serem usadas como ferramenta de aprendizagem para evitar erros do passado. A continuidade
de pesquisas similares podera, mesmo em passos pequenos, melhorar muito a qualidade do
[SUS| E considerando a complexidade do [SUS| e da realidade do Brasil, qualquer incremento
tem o potencial de melhorar muito a vida dos brasileiros.

Uma das grandes licoes aprendidas nesse trabalho foi a integracdo e aproximacdo do do-
minio com os stakeholders, como visto em (DICK et al., 2015). Essa interacdo préxima, em
especial num dominio complexo e preciso como a sadde no [SUS], se mostrou imprescindivel
para o resultado desta tese. O processo de modelagem de sistemas deve ser iterativo e a
integracao dos stakeholders no processo valida os modelos com necessidades reais, novos da-
dos do ambiente, ideias e requisitos(VOINOV; BOUSQUET, 2010). A inclusdo dos stakeholders
desde o inicio facilitou a aceitacao das solucdes propostas e promoveu a diminuicdo do risco
de ndo ado¢do(SILVA et al., [2019). Os stakeholders dessa tese ajudaram a entender o processo
de negécio das infeccdes no contexto do [SUS| os ciclos da infeccdo, os termos e os possiveis

problemas do dominio. E sem isso, dificilmente o resultado final seria tdo adequado dentro do
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dominio.

7.2 LIMITES E DIFICULDADES

Uma das limitacdes desse trabalho é que as informacdes sdo constituidas a partir de bases
de dados que n3o foram concebidas e controladas pelo autor. Assim, muitos problemas podem
surgir por nao ser possivel assegurar a qualidade dos dados inseridos. Faz parte da complexidade
do [SUS| mas é um limite na qualidade e na precisdo das visualizac3es.

Outra limitacdo foi a quantidade de dados oferecida pelos parceiros para analises. Por causa
da sensibilidade e da natureza dos dados, nao houve um amplo compartilhamento de séries de
dados grandes. Essa caracteristica limitou um pouco a possibilidade de certas analises, como
por exemplo entre varios anos ou entre varias cidades. No caso da sifilis, a falta de dados
de gestacOes em curso impediu a criacdo de representacdes para este fenomeno. Conseguir
autorizacao suficiente em tempo habil é uma das grandes dificuldades das pesquisas com dados
reais em salde.

Outro limite destas visualizacdes estad no escopo gerencial e executivo. Ao se tratar de
vigilancia em salde, esses sdo os niveis mais adequados para os sistemas. Contudo, para uma
transformacao real, esta visualizacdo deveria ser propagada por todos os niveis das organiza-
¢Oes, incluindo a parte operacional. Esta é uma perspectiva de trabalho futuro.

Uma limitacdo de ambiente e dificuldade desta pesquisa foi a pandemia da COVID-19.
Além de todas questBes pessoais que a pandemia causou a todos, ela dificultou mais os ciclos
de avaliacdo final, porque os stakeholders direcionaram a atencdo para nova area prioritaria,
em especial no inicio da pandemia. Assim, poderia haver mais ciclos e avaliacGes caso os

stakeholders tivessem dedicado um tempo maior para a interacao.

7.3 TRABALHOS FUTUROS

Um dos trabalhos futuros planejados é integrar com bases primarias de dados do [SUS
O [SIS-M(] é um nivel derivado dos sistemas basicos do [SUY e o [SIVEP}Maléria é especifico

para notificacdes de agravo. Integrar os sistemas basicos as visualizacdes propostas nesta tese

pode incrementar ainda mais a producdo de informac3do. Por exemplo, uma analise prévia do
histérico da gestante para sifilis pode ajudar a sinalizar a atencao basica a necessidade de melhor

acompanhamento durante uma gravidez. Integrar naturalmente com as bases primarias, além
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das de notificacao, serd uma grande pesquisa a ser desenvolvida, considerando a complexidade
e a amplitude dos dados. Além disso, com integracdo com as bases do[SUS| poderia-se utilizar
os Trigramas com dados em tempo real. Esta perspectiva ndo pode ser considerada porque
ndo houve disponibilizacdo dos dados em tempo real para a pesquisa, mas é uma grande
contribuicdo futura que poderia ser incorporada as visualizacoes.

Como um outro trabalho futuro o Trigrama Malaria podera conter informacdes gestacionais
também, tal qual o Trigrama Sifilis. Maléria na gestacdo é um processo importante para o
monitoramento em salde e também pode ser mostrado no Trigrama. Para incrementar a
visualizac3o, os graficos de recorréncia também poderiam ser segmentados de acordo com o
tipo do parasito, permitindo andlises de recorréncia com granularidade mais especifica.

Os trigramas Sifilis também poderiam incorporar nas suas visualizacdes os dados de perdas
fetais e 6bitos infantis. Estes dados sao consequéncias possiveis dos desfechos com sifilis e sdo
importantes para analises futuras. Estes dados n3o estavam disponiveis no tempo da execucdo
da pesquisa, mas seriam informacGes imprescindiveis para os gestores.

Outra perspectiva que pode resultar em bons trabalhos futuros é a ampliacdo dos infografi-
cos de dominio especifico para outras condicdes que estejam dentro do escopo analisado nesta
tese. E para condicoes diversas que nao se encaixem no modelo desta tese, a proposicao de
novas visualizacbes que atendam este dominio. E a conseguinte avaliacdo dessas com outras
condicdes. E um ciclo perpétuo entre o entendimento especifico e processos de ampliacdo
continua dentro de um dominio.

Outro trabalho futuro, a ser implementado em breve conforme a secdo[6.7] é a integracao
da visualizacdo com outras estratégias baseadas em Inteligéncia Artificial em tempo corrente.
O sistema de visualizacdo proposto para o [PMCP]s6 atende casos passados para analise, por
causa das bases oferecidas pelo parceiro. Contudo, com o novo projeto aprovado na FACEPE,
os Trigramas serdo validados como ferramenta de acompanhamento durante a gestacdo em an-
damento, aumentando o impacto possivel. O principal objetivo serd dar suporte a buscas ativas
e efetivas, durante a gestacdo, para evitar ao maximo a sifilis congénita e suas consequéncias
ainda durante a gravidez.

Por fim, uma perspectiva de trabalho futuro também seria a flexibilizacdo por [APIs e
integracdo de outras bases de dados. Conforme as diretrizes da[OMS] acreditamos que hd um
grande potencial de uso em outros locais. Através de middlewares e [APIk, estas visualizagbes
poderiam servir para contextos diferentes, s6 necessitando provavelmente de alguns ciclos de

ajustes ao novo contexto e dominio.
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