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Resumo

O objetivo desse estudo foi compreender como a abordagem sistémica pode contribuir com a
adogdo das pessoas? ao Registro Pessoal de Saude (RPS). O método escolhido foi a Revisao
Sistematica Integrativa de Literatura, e para levantar informacoes sobre o RPS foram feitas
pesquisas no portal PubMed e nas bases de dados Medline, Lilacs e Scopus. A partir da analise
dos artigos selecionados, foi possivel concluir que as grandes barreiras a adogdo e ao uso continuo
do RPS referem-se a questoes de usabilidade, acessibilidade e seguranca e privacidade. A pesquisa
limitou-se ao estudo do RPS, nio abrangendo o Registro Eletronico de Saude (RES) e o
Prontuario Eletronico do Paciente (PEP), com foco no paciente como usuario principal,
procurando identificar as barreiras que impedem a adesio dos pacientes ao RPS. Também nio
foi analisado nenhum sistema de RPS especifico.
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Abstract

The aim of this study was to understand how the systemic approach can contribute to the
adoption of people to the Personal Health Record (PHR). The method chosen was the
Integrative Systematic Literature Review, and to gather information about the PHR, searches
were done in the PubMed portal and in the Medline, Lilacs and Scopus databases. From the
analysis of the selected articles, it was possible to conclude that the major barriers to the adoption
and continuous use of PHR refer to usability, accessibility and security and privacy issues. The
study was limited to the PHR study, which did not include the Electronic Health Record (EHR)
and the Electronic Patient Record (PEP), focusing on the patient as the main user, secking to
identify the barriers that prevent patients from adhering to PHR . No specific PHR system was
also analyzed.
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2 Mesmo que o foco da pesquisa tenham sido os pacientes e nio os profissionais da saide como usudrios principais do
RPS, optou-se por utilizar o termo “pessoas” ao invés de “pacientes”, para deixar claro que o puiblico analisado se refere
as pessoas de uma maneira geral e nio a quem ja é usuario de algum RPS ou a quem esta sendo considerado paciente
devido a alguma condigdo ou problema de satde especifico.
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1 Introdugao

Tradicionalmente a relagao entre médico e paciente consiste na dependéncia do paciente em
relagao ao médico. E nessa relagdao, o médico tem a obrigacao de manter registros precisos e
de armazenar dados sobre os seus pacientes, com o objetivo de usar essas informagoes para
realizar os diagnoésticos e fazer as recomendagoes necessarias. (ROEHRS et al., 2017)

Porém, os papéis de médico e de paciente tem evoluido, fazendo com que a responsabilidade
pelo gerenciamento de saide tenha se estendido ao paciente. (THOMPSON; REILLY;
VALDEZ, 2016)

Segundo Zhao et al. (2017), o sucesso no tratamento de algumas doengas cronicas, como a
diabetes mellitus, tem sido facilitado pelo envolvimento dos pacientes no cuidado com sua
propria satde. Os pacientes que tém acesso aos seus dados de satide e que estio capacitados
e bem informados sobre a doenca e sua condi¢io de saude podem modificar seu
comportamento de forma a contribuir com o tratamento da doenga.

O acesso dos pacientes aos seus dados de saide foi facilitado com o desenvolvimento de
tecnologias da informac¢ao em satde do consumidor, projetadas para usuarios leigos, que
permitiram o envolvimento ativo dos pacientes na gestio de sua saude, tanto isoladamente
quanto em parceira com profissionais de saude. E esse engajamento foi acelerado com a

grande oferta no mercado de aplicativos de saude moéveis voltados para o consumidor.
(THOMPSON; REILLY; VALDEZ, 20106)

Uma dessas tecnologias de saude para o consumidor é o Registro Pessoal de Saude (RPS) em
formato eletronico’. Com ele, “o paciente detém o controle das informagdes sobre a sua
condicio de saide, seus medicamentos em uso, seu tratamento, entre outros dados de saude,
o que lhe permite monitorar e gerenciar a propria saide, sendo esta uma das vantagens do
RPS.” (ROEHRS et al., 2017, p. 2, tradugao nossa).

De acordo com Tenério et al. (2013), a ideia principal que permeia o RPS é que o
gerenciamento da condi¢ao de saide pelo préprio paciente possa ser importante para que o
mesmo adquira habitos saudaveis ou conduza seu tratamento de forma mais eficiente.

O RPS tem sido utilizado nos sistemas de saide em uma variedade de contextos, como
doengas cronicas, tratamentos contra o cancer e cuidados pré-natal. Dentro dos mais
variados contextos, além de fornecer um registro pessoal dos cuidados com a satde do
paciente, também visa facilitar a comunicag¢ao entre pacientes e profissionais da satude, sendo
visto como uma interven¢ao pratica e barata que pode ajudar a melhorar a qualidade do
atendimento ao assegurar a disponibilidade dos registros de assisténcia a saide a todos os
profissionais que o consultam. (SARTAIN; STRESSING; PRIETO, 2014)

Hemsley et al. (2017) também concordam com essa ideia ao afirmar que a melhoria da
comunicacio entre o paciente e o profissional de saide e a melhoria da troca de informagoes
entre os provedores de servicos de saide “(...) sio fundamentais para aumentar a qualidade

3 E importante mencionar que o conceito de RPS ¢ anterior a sua versio eletronica, denominada e-RPS, levando-se em
considera¢do que o habito de armazenar as informagdes de saide em midia impressa (como resultados de exames de
laboratério, resultados de exames de imagens, laudos médicos) ja existia. Contudo, esse conceito ganha mais forga e,
principalmente, mais recursos com o armazenamento dessas informagdes em formato eletronico. Porém, nesse estudo,
optou-se por se referir a essa tecnologia somente como “RPS”, uma vez que em alguns momentos sera tratado o conceito
de maneira geral, e também pelo fato de que a maioria dos autores néo trouxe essa distingo.
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e a seguran¢a dos cuidados de saude e para criar eficiéncias nos sistemas de saude que
enfrentam crescentes demandas de recursos com o envelhecimento da populagio”
(HEMSLEY et al., 2017, p. 3, tradugao nossa).

Contudo, apesar dos beneficios apontados e do amplo desenvolvimento, promogao e
disponibilidade da tecnologia da informagao em satide do consumidor, as taxas de adogao e
uso continuo tem sido baixas. (THOMPSON; REILLY; VALDEZ, 2016; ZHAO et al,,
2017)

Em relagdo ao paciente, as justificativas propostas incluem fatores como a baixa ou limitada
experiéncia com tecnologia, procedimentos dificeis para cadastro e /ogiz nos sistemas, suporte
familiar limitado para o uso de tecnologias avangadas e receio quanto ao uso indevido das
informag¢oes armazenadas. Em relacio aos provedores de servicos de saude, algumas
justificativas incluem a preocupagdo com o reembolso pelos servicos prestados e com a
responsabilidade profissional adequada. (THOMPSON; REILLY; VALDEZ, 2016)

Justificativas comuns aos dois publicos (pacientes e provedores de servigos de saide) foram
a lenta absorc¢ao sobre o funcionamento do RPS e os baixos niveis de conscientizaciao sobre

a sua importancia, que levaram 2 falta de interesse dos usuarios pelo sistema. (TENORIO et
al., 2013)

ZHAO et al. (2017) afirmam que os pesquisadores tém ficado mais atentos as barreiras que
impedem o uso de RPS, por vezes focando em certos membros da populagao, pois acreditam
que “(...) essas tecnologias precisam ser adotadas em toda a populagao para que sejam
eficazes, caso contrario, as disparidades na qualidade e no acesso aos cuidados aumentario”

(ZHAO et al., 2017, p. 1913),

Com isso, esse estudo procurou, a partir de uma abordagem sistémica (ou seja, com uma
visao mais holistica), identificar barreiras existentes na adog¢ao do RPS.

2 Meétodo

A Revisao Sistematica ¢ um tipo de Revisao de Literatura que serve para responder a uma
pergunta especifica de pesquisa e utiliza uma sequéncia de etapas claramente explicitadas pelo
autor para que seja passivel de reproducio (BOTELHO; CUNHA; MACEDO, 2011). De
acordo com Botelho, Cunha e Macedo (2001), a Revisao Sistematica subdivide-se em quatro
métodos, sendo um deles a Revisao Integrativa, que possibilita a geragao de novos
conhecimentos pautados em pesquisas anteriores sobre determinado tema, a partir da analise
de literatura empirica e tedrica.

Assim, com o objetivo de fazer um levantamento dos fatores impedem a adogao RPS, foi
realizada uma Revisio Sistematica Integrativa de Literatura, utilizando o portal PubMed* e as
bases de dados Medline’, Lilacs® e Scopus’.

A questao de pesquisa levantada foi “Como a abordagem sistémica pode contribuir com a
adocdo das pessoas aos Registros Pessoais de Saude?”. E com base nela, a estratégia de busca

4 https:/ /www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed
5 https:/ /bvsalud.org/

¢ http://lilacs.bvsalud.org/

7 http:/ /www.petiodicos.capes.gov.bt/
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utilizou a composi¢ao entre os termos “Personal Health Record” e “Systematic review”
("Personal Health Record" AND "Systematic review"), que retornou 17 resultados na
Pubmed, 129 resultados na Medline, 2 resultados na Lilacs e 43 resultados na Scopus.

Nessa busca, procurou-se descobrir se o RPS ja havia sido abordado ou estudado a partir de
uma abordagem sistémica e também levantar as barreiras existentes na adogao e uso continuo
do RPS pelas pessoas.

Devido ao grande numero de resultados encontrados na base de dados Medline, foram
aplicados alguns filtros (Figura 1) disponibilizados pelo Portal Regional da BVS — que foi o
meio pelo qual a base foi acessada —, o que reduziu para 35 resultados obtidos pela busca
realizada.

Figura 1 - Filtros aplicados na pesquisa realizada na base de dados Medline.

Filtros selecionados

i Limpar todos

Texto completo
Disponivel (remover)

Base de dados
MEDLINE (remover)

Assunto principal
Registros de Salude Pessoal (remover)
Participacao do Paciente (remover)
Autocuidado (remover)
Acesso dos Pacientes aos Registros
(remover)

Idioma
Inglés (remover)

Ano de publicagéao
2014 (remover
2015 (remover
2017 (remover
2016 (remover)
2018 (remover)

— e N S

Fonte: Elaborada pela autora (2019).

Buscando refinar a busca, foram aplicados os critérios de inclusao e exclusao (Quadro 1) nos
resultados do portal e das bases de dados, a partir da leitura e analise dos titulos e dos resumos
dos artigos.

Quadro 1 - Critérios de inclusio e exclusdo dos artigos encontrados.

incluir | excluir

Tipo de documento | Sem restricao
Area geografica Sem restricdo
Periodo de tempo Sem restricdo (para PubMed, Lilacs e Scopus)

2014 a 2019 (para Medline) v
Disponibilidade Texto completo v

Somente resumo v
Idioma Inglés v

Portugués v

Espanhol v

Outros v
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Tema central Registro Pessoal de Saude v
Prontuario Pessoal de Saude (PPS) v
Registro/Prontuitio Pessoal de Satde especificos v
para uma doenca ou condicio
Registro Eletrénico de Saiude (RES) v
Prontuario Eletronico do Paciente (PEP) v
Prontudrio Médico v
Puablico-alvo Paciente v
Paciente com doenga ou condicio especifica v
Profissionais da saide v

Fonte: Elaborado pela autora (2019).

Apbs a aplicagao desses critérios, foram selecionados 13 artigos do PubMed, 17 artigos da
Medline, 1 artigo da Lilacs e 13 artigos da Scopus, chegando a um total de 44 artigos
selecionados, conforme mostra a Tabela 1.

Tabela 1 - Resultados da pesquisa realizada no portal e nas bases de dados selecionadas.

Portal ou Base de Dados Resultado geral Selecionados
PubMed 17 13
Medline 129 no total 17
35 com filtros aplicados
Lilacs 2 1
Scopus 43 13
TOTAL | 44

Fonte: Elaborada pela autora (2019).

Contudo, como foram utilizadas diferentes bases de dados na pesquisa realizada, houve a
necessidade de fazer uma triagem desses 44 artigos para excluir os artigos duplicados,
restando 34 artigos. Ao iniciar uma leitura mais completa desses artigos, houve a necessidade
de excluir aqueles que tinham as seguintes caracteristicas:

Tratavam o Portal do Paciente como um sistema web de propriedade das institui¢oes de
saude, no qual o paciente tinha acesso a alguns de seus dados de saide e podia fazer
marcacdo de consultas e trocar mensagens com os profissionais de saude. Contudo, o
paciente ndo podia inserir dados e ndo tinha autonomia para gerenciar a propria saude.

O assunto principal ndo era o Registro Pessoal de Satde, mas outros assuntos que
envolviam o RPS como tomada de decisao compartilhada e tecnologias em sadde (numa
visdo mais geral, citando outras tecnologias existentes, sistemas de telessaude e
telecuidados, portais de pacientes, aplicativos moéveis de saide e outras plataformas e
dispositivos on-line, chamados de DHIs — digital health interventions — em um dos artigos
excluidos).

Nio inclufram a visdo do paciente na analise dos Registros Pessoais de Saude, o que, por
vezes, descaracterizou o sistema e trouxe o entendimento de que se tratava de um Registro
Eletronico de Saude e ndo de um Registro Pessoal de Satude.

Incluiram na analise somente usuarios que ja adotaram e usam continuamente algum
sistema de RPS.
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e Houve uma preocupagio em listar fatores que influenciam na ado¢io do RPS, mas nio
houve uma classificacdo desses fatores em “barreiras” e “facilitadores” ou em fatores que
“contribuem para” e “impedem a” adogao do RPS.

Com isso, chegou-se a 7 (sete) artigos selecionados para compor a base desse estudo, todos
de autores diferentes, sendo 27 autores no total.

Todos os artigos utilizaram como método a Revisdo Sistematica de Literatura, analisando
estudos quantitativos, qualitativos e mistos (3), quantitativos e qualitativos (2) ou somente
qualitativos (1). Um dos artigos ndo especificou os tipos de estudos analisados. Essa
variedade de estudos trouxe uma compreensao mais completa, uma vez que os estudos
quantitativos identificaram um grande numero de barreiras enquanto os qualitativos e mistos
revelaram explica¢oes do porqué essas barreiras existem. (ZHAO et al., 2017)

A extracdo dos dados foi feita com o auxilio de uma matriz visual, na qual foram registradas
as informacdes fornecidas pelos autores dos artigos. Essas informagoes foram codificadas e
agrupadas em temas, para a compreensao e apresentacao dos resultados.

3 Conceitos basilares

Os conceitos norteadores dessa pesquisa sao a Abordagem Sistémica (ou Pensamento
Sistémico) e o Registro Pessoal de Satdde (RPS). Também serao apresentados os conceitos
de Portal do Paciente e Registros Eletronico de Saude (RES), com o objetivo de esclarecer a
diferenca existente entre os conceitos que permeiam os dados eletronicos de saude.

3.1 Abordagem Sistémica on Pensamento Sistémico

3.1.1 Mudan¢a de paradigma: da ciéncia tradicional para a ciéncia pds-moderna

Tendo seu inicio nos séculos XVI e XVII, a ciéncia tradicional, também chamada de
reducionista ou atomistica, parte de uma visao do mundo como sendo uma maquina que,
para ser entendida, precisa ser separada em partes e estas submetidas a uma analise cientifica.
Esse momento da ciéncia, chamado Mecanicismo Cartesiano, fazia uso do método analitico,
no qual os fenomenos complexos eram quebrados em partes menores, que eram separadas
do contexto de outros objetos e isoladas do observador para serem descritas profundamente,
uma vez que se partia do pressuposto de que era possivel compreender o comportamento
do todo a partir das propriedades de suas partes. Contudo, embora o Modelo Mecanicista
tenha tido sucesso em alguns experimentos, como no que levou a explicagao do fendmeno
da circulacdo sanguinea, nao foi possivel aplica-lo no estudo de fenémenos mais complexos,
fazendo com que modelos mecanicistas simplistas fossem abandonados, permanecendo
somente a esséncia da ideia cartesiana. (OLIVEIRA; CREPALDI, 2017, ARAUJO;
GOUVEIA, 2016; GOMES; BOLZE; BUENO; CREPALDI, 2014)

O Pensamento Mecanicista ainda é resgatado na segunda metade do século XIX, quando o
aperfeicoamento do microscopio possibilita importantes avangos na Biologia. O foco dos
bidlogos passa a ser as células e ndo mais o organismo. Com isso, a biologia celular avanca
na compreensao das estruturas e fungoes das células, mas ainda nao ¢ possivel explicar como
essas estruturas e fungdes operam no funcionamento da célula como um todo. (GOMES;
BOLZE; BUENO; CREPALDI, 2014)
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Devido as dificuldades e limita¢oes da ciéncia tradicional, no século XX ocorre uma mudanca
de percepcio, na qual a énfase nas partes passa para a énfase no todo, iniciando a fase da
ciéncia pés-moderna ou ciéncia do século XX, também conhecida como Pensamento
Sistémico. (OLIVEIRA; CREPALDI, 2017; DOLCI; BERGAMASCHI; VARGAS, 2008)

Essa mudanga de paradigma tem inicio com a Biologia Organismica ou Organicismo, que
surge em oposi¢ao ao Mecanicismo e tem forte influéncia na constru¢io do Pensamento
Sistémico. Na concep¢ao Organismica, as propriedades essenciais do organismo pertencem
ao todo, e ndo a cada uma de suas partes, pois essas propriedades surgem justamente das
interagoes entre as partes. Assim, o Organicismo foca no entendimento das relagdes
organizadoras e possibilita a compreensio do funcionamento da célula como um todo.

(GOMES; BOLZE; BUENO; CREPALDI, 2014)

Da Escola Organismica da Biologia surge a Ecologia, que passa a estudar as comunidades de
organismos, com foco nas relagdes que interligam os organismos. Assim, a concepgao de
ecossistema passa a moldar o pensamento ecoldgico e promove uma abordagem sistémica
da ecologia, que compreende os sistemas vivos como redes. (GOMES; BOLZE; BUENO;
CREPALDI, 2014)

Paralelamente a Ecologia, surge a Fisica Quantica, na década de 1920, que considera que as
particulas subatomicas (as menores partes dos objetos materiais sélidos) sdo interconexdes
entre coisas e que, por sua vez, sao interconexdes entre outras coisas. Com isso, ao decompor
o mundo em unidades elementares, estas ndo existem de forma independente, uma vez que
s6 podem ser compreendidas nas inter-relagdes. Assim, o todo é quem determina o
comportamento das partes. (GOMES; BOLZE; BUENO; CREPALDI, 2014)

E também na década de 1920 que surge a Psicologia da Gestalt, na qual os psicélogos
afirmam que as totalidades exibem qualidades que nao estio presentes em suas partes. A
partir dessa ideia, nasce o principio que se torna central na Teoria Sistémica, de que o todo é
maior do que a soma de suas partes. (GOMES; BOLZE; BUENO; CREPALDI, 2014)

Ao longo dessa descricao historica, observa-se que as diversas teorias e pesquisadores citados
contribuiram para o desenvolvimento e a constru¢ao do Pensamento Sistémico. Entretanto,
¢ a partir de 1930 que se configuram os limites paradigmaticos para a Teoria Sistémica, com
o desenvolvimento de trés teorias: a Teoria Geral dos Sistemas, em 1930, pelo bidlogo
austriaco Ludwig Von Bertalanffy; a Cibernética, em 1940, pelo matematico norte-americano
Norbert Wiener; e a Teoria da Comunicagao Humana, por Gregory Bateson e Paul
Watzlawick. Alguns pesquisadores consideram ainda uma quarta teoria: a Biologia do
Conhecer, epistemologia desenvolvida por Humberto Maturana e Franscisco Varela.
(OLIVEIRA; CREPALDI, 2017, GOMES; BOLZE; BUENO; CREPALDI, 2014; DOLCI;
BERGAMASCHI; VARGAS, 2008)

3.1.1.1 Teoria Geral dos Sistemas (T'GS)

Na década de 1920, ao iniciar a sua carreira como bidlogo em Viena, Ludwig Von Bertalanfty
apresenta uma postura critica em relagdo a predominancia do enfoque mecanicista na teoria
e na pesquisa cientffica. Nesse periodo, Bertalanffy escreveu sobre a organizagio dos seres
vivos, afirmando que a investigacao das partes e dos processos de forma individual,
caracteristica do método analitico, ndo poderia fornecer uma explicagao completa dos
fenémenos vitais. Para ele, era necessaria a ampliagio da visao para o todo, levando em
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consideracao as inter-relagOes entre as suas partes e destas com o ambiente. (GOMES;
BOLZE; BUENO; CREPALDI, 2014; TRAVASSOS; COSTA; SANTOS, 2012)

Em 1930, Bertalanffy formula a no¢ao da Teoria Geral dos Sistemas, também conhecida pela
sigla TGS, na qual destaca que existem modelos, principios e leis universais que se aplicam
aos sistemas em geral e as suas subclasses, independente do tipo, da natureza dos elementos
e das relagdes entre eles. Ele também conceitua “sistema” como um conjunto de elementos
em estado de interacdo. Essa interacdo, ou relacdo, entre os diferentes elementos faz com
que sejam mutuamente interdependentes e caracteriza o sistema. (GOMES; BOLZE;
BUENO; CREPALDI, 2014; TRAVASSOS; COSTA; SANTOS, 2012; VIEIRA;
SCHUELTER; KERN; ALVES, 2005)

De maneira geral, segundo a TGS, os sistemas possuem as seguintes caracteristicas:
1) O todo ¢ supetior a soma das suas partes e tem caracteristicas proprias.
2) As partes integrantes de um sistema sio interdependentes.

3) Sistemas e subsistemas relacionam-se e estdo integrados numa cadeia hierarquica (nesta
perspectiva pode encarar-se 0 universo como uma vasta cadeia de sistemas).

4) Os sistemas exercem autoregulagio e controle, visando a manutengio do seu equilibrio.

5) Os sistemas influenciam o meio exterior e vice-versa (através do input/ ontput de energia
e informagao).

6) A autoregulacdo dos sistemas implica a capacidade de mudar, como forma de adaptagio
a alteracoes do meio exterior.

7) Os sistemas tém a capacidade de alcancar os seus objetivos através de varios modos

diferentes. (ARAUJO; GOUVEIA, 2016, p. 9-10)

Além dos conceitos relacionados aos sistemas, Bertalanffy também se dedicou a investigagao
de principios basicos universais, que pudessem compor uma teoria interdisciplinar. Ele
acreditava que a TGS oferecia uma estrutura conceitual abrangente que era capaz de unificar
as diversas disciplinas cientificas que, naquele momento, encontravam-se isoladas e
fragmentadas. Portanto, propoe uma ciéncia da totalidade e da integridade por meio de uma
teoria unitaria que gira em torno de conceitos de sistema e organiza¢ao, deslocando o foco
da constitui¢ao das entidades para a organizacao dos sistemas e para o conceito de interagao.
(GOMES; BOLZE; BUENO; CREPALDI, 2014)

3.1.1.2 Cibernética

Na década de 1940, em meio a Segunda Guerra Mundial, a criacio da Cibernética foi
impulsionada por pesquisas financiadas pelos Estados Unidos com o objetivo de contribuir
com o aprimoramento de maquinas de guerra. (OLIVEIRA; CREPALDI, 2017; GOMES;
BOLZE; BUENO; CREPALDI, 2014)

Com isso, Norbert Wiener, considerado o desenvolvedor dessa teoria, junto com uma equipe
de pesquisadores, desenvolveu programas e maquinas que tinham conexdao com o sistema
nervoso humano. A ideia da equipe era a de projetar maquinas que tivessem a performance
de fun¢des humanas. Durantes as pesquisas realizadas, criaram o conceito de feedback
(também chamado de realimentacao ou retroagao) para explicar a forma como as maquinas
computadorizadas corrigiam os desvios existentes. (OLIVEIRA; CREPALDI, 2017;
GOMES; BOLZE; BUENO; CREPALDI, 2014)
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A Teoria da Cibernética sofreu algumas mudancas ao longo do seu desenvolvimento, que
pode ser dividido em: Cibernética de Primeira Ordem, subdividida em Primeiro Momento e
Segundo Momento, e Cibernética de Segunda Ordem. (OLIVEIRA; CREPALDI, 2017;
GOMES; BOLZE; BUENO; CREPALDI, 2014)

Na Cibernética de Primeira Ordem, o Primeiro Momento trata dos processos
morfoestaticos, (isto ¢, de manutencio da mesma forma), resultantes da retroalimentagao
negativa ou retroagao reguladora, que conduz o sistema de volta ao seu equilibrio
homeostatico para garantir o alcance de seu objetivo ou meta. O Segundo Momento ocupa-
se dos processos morfogenéticos (da génese de novas formas), resultantes de
retroalimentagdo positiva ou retroagao amplificadora de desvios, que promove a
transformagao do sistema, se a sua estrutura assim permitir, levando-o a uma nova forma de
funcionamento. (OLIVEIRA; CREPALDI, 2017; GOMES; BOLZE; BUENO;
CREPALDI, 2014)

Esses dois momentos da Cibernética de Primeira Ordem tratam de sistemas observados, mas
na continuidade do desenvolvimento da Cibernética surge a necessidade de se considerar a
interferéncia do observador nos fenomenos observados. Isso ocorre com a aproximagao de
importantes cientistas como Humberto Maturana, Francisco Varela, Heinz von Foerster e
Edgar Morin. (OLIVEIRA; CREPALDI, 2017; GOMES; BOLZE; BUENO; CREPALDI,
2014)

Assim, a nogao de sistema observante trazida por Foerster, em 1972, fez a Cibernética tomar
a si prépria como objeto de estudo, passando a ser denominada de Cibernética de Segunda
Ordem ou Cibernética dos Sistemas Observantes. Ao incluir o observador nos sistemas que
observa, a Cibernética transformou-se em uma epistemologia que se preocupa com os limites
e as possibilidades do conhecimento. (OLIVEIRA; CREPALDI, 2017; GOMES; BOLZE;
BUENO; CREPALDI, 2014)

3.1.1.3 Teoria da Comunicacao Humana

Com influéncia da Cibernética e da Teoria Geral dos Sistemas, Gregory Bateson desenvolveu
a Teoria da Comunica¢ao Humana que, em sua origem, englobava trés dimensoes: a sintaxe,
que se refere a transmissio da informacdo; a semantica, relacionada ao significado dos
simbolos; e a pragmatica, que diz respeito aos aspectos comportamentais da comunicagao.

(OLIVEIRA; CREPALDI, 2017, GOMES; BOLZE; BUENO; CREPALDI, 2014)

De acordo com essa teoria, as pessoas enviam e recebem uma diversidade de mensagens,
seja por canais verbais ou nao verbais, e essas mensagens modificam e afetam umas as outras.
Numa interagao constante, duas pessoas reforcam e estimulam o que esta sendo feito e dito,
de tal forma que o padrio de comunicagao entre elas define o seu relacionamento. Assim,
percebe-se que a importancia da mensagem vai além da questdo de comunicar algo, uma vez
que exerce influéncia no comportamento e nas atitudes de quem participa da interagao.
(GOMES; BOLZE; BUENO; CREPALDI, 2014)

Com isso, essa teoria possui cinco axiomas basicos sobre o processo de comunicagao
humana:

1) E impossivel ndo comunicar; 2) Toda comunicagio tem aspecto de relato (conteido) e
de ordem (relagdo); 3) A natureza de uma relagdo estd na contingéncia da pontuagio das
sequéncias comunicacionais entre os comunicantes (cada comportamento ¢ causa e efeito
do outro); 4) Os seres humanos se comunicam de maneira digital (comunicagio verbal) e
analégica (comunicagdo ndo-verbal); e 5) Todas as permutas comunicacionais ou sio
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simétricas ou complementares, ¢ estdio baseadas na igualdade ou na diferenca.
(WATZLAWICK et al,, 1973 apud GOMES; BOLZE; BUENO; CREPALDI, 2014).

3.1.1.4 Biologia do Conhecer

Em meados de 1960, os bidlogos chilenos Humberto Maturana e Francisco Varela trazem
contribuicdes importantes para a ciéncia com a Biologia do Conhecer ou biologia da
cognicdo, uma teoria cientifica sobre como os seres humanos conhecem. Caracteriza-se

como epistemologia enquanto reflexdo sobre o conhecer, o conhecimento e as relagoes e
experiéncias humanas. (OLIVEIRA; CREPALDI, 2017)

O fundamento primordial da Biologia do Conhecer é a autopoiese, termo criado por
Maturana para designar o modo de organizagao dos seres vivos, que sao capazes de criar 0s
componentes necessarios para a manuten¢ao da sua propria organizagao. De acordo com
essa ideia, 0s seres vivos sio sistemas auto-organizadores que estio em continua produgao
de si mesmos e em continua interagao com o meio. Esse processo de interagio com o meio
provoca mudangas estruturais no ser vivo, que sempre sao determinadas pela estrutura do

mesmo. (OLIVEIRA; CREPALDI, 2017)

Os pesquisadores afirmam que existe uma continua relagiao entre o ser, o fazer e o conhecer,
o que torna impossivel separar as historias dos seres humanos de suas agoes, biologicas e
socials, pois ¢ a partir delas que o mundo surge. Assim, como os seres vivos ¢ o mundo
compartilham o processo vital um do outro, estabelecendo uma interligacio entre si, é
impossivel compreendé-los separadamente. (OLIVEIRA; CREPALDI, 2017)

3.1.2 Pressupostos da Abordagem Sistémica (ou do Pensamento Sistémico)

A inquieta¢ao dos pesquisadores da época sobre o modo como vinha sendo produzido o
conhecimento cientifico, como visto anteriormente, levou a uma revisio dos pressupostos
da ciéncia tradicional. Assim, as limitacdes do método analitico fizeram emergir um novo
cenario na producdo de conhecimento cientifico que, hoje, procura aplicar de maneira
indissociavel os trés pressupostos do Pensamento Sistémico (ou da ciéncia pés-moderna): a
complexidade, a instabilidade e a intersubjetividade.

A complexidade se sustenta em trés principios:

e o dialdgico, que considera a coexisténcia de multiplas versdes sobre os fenémenos,
descartando a necessidade de um entendimento unificador;

e arecursividade, que se estabelece na relagao entre produto e produtor, na qual concebe que
o produto é produtor daquilo que produz, o que inviabiliza explicagdes lineares e
unicausais; e

e 0 hologramitico, que considera que a parte estd contida no todo, assim como o todo
também esta contido na parte, levando ao entendimento de que o conhecimento adquirido
em relagdo as partes contribui para a compreensio do todo e vice-versa.

De acordo com o pressuposto da instabilidade, o mundo esta em constante processo de
transformagodes, o que leva a indeterminacao dos fendmenos e consequente imprevisibilidade
dos mesmos.

POTTMAIER, Cassiana Mendonga. Contribui¢do da abordagem sistémica para a adog¢do ao Registro Pessoal
de Sadde (RPS). Revista Democracia Digital e Governo Eletronico, Florianépolis, v. 1, n. 19, p. 22-39, 2020.



32

E o pressuposto da intersubjetividade considera que é impossivel conhecer objetivamente o
mundo quando se reconhece que a realidade emerge das observagdes feitas pelo pesquisador.
(OLIVEIRA; CREPALDI, 2017)

3.2 Registros Eletronicos de Saride (RES)

Os registros de saude consistem no conjunto dos dados de saude do paciente. Quando
armazenados de maneira eletronica, formando um repositério digital, sio chamados de
Registros Eletronicos de Saude (RES) — em inglés, Electronic Health Records (EHR). (ROEHRS
etal., 2017)

As informag¢des que compoem o RES sio fornecidas pelos profissionais de saide que
prestam atendimento ao paciente e podem incluir dados como sinais vitais (temperatura e
pressao arterial, por exemplo), idade, altura, peso, medicamentos em uso, alergias, laudos e
resultados de exames. Os profissionais de saude também acessam e utilizam essas
informagoes para diagnosticar condigdes e para gerenciar os dados de saude do paciente.
(ROEHRS et al., 2017)

No entanto, os EHRs tém algumas limitacGes uma vez que seus registros sao baseados
inteiramente em dados relatados por profissionais de saude e esses dados nio sio
armazenados com a mesma estrutura em diferentes instituicoes de saude, impedindo a
interoperabilidade das informagées de saude. Além disso, os pacientes dificilmente tém
acesso a essas informagdes que, por direito, lhes pertencem. (ROEHRS et al., 2017)

3.2.1 Registro Pessoal de Saside (RPS)

Com a tendéncia de permitir o acesso dos pacientes aos seus proprios dados de saude e de
torna-los proprietarios desses dados, em 2006 foi proposto o Registro Pessoal de Saude
(RPS) — em inglés, Personal Health Records (PHR). Portanto o RPS emergiu do RES, sendo
definido como o registro de saude relacionado ao cuidado do paciente que se caracteriza por
ser gerenciado pelo préprio paciente ou pelo seu responsavel e por permitir o envolvimento
do paciente no cuidado com a prépria saude. (ROEHRS et al,, 2017; ZHAO et al., 2017;
HEMSLEY et al., 2017)

Tenorio et al. (2013) e Thompson, Reilly e Valdez (20106) trazem uma defini¢io que amplia
um pouco mais o escopo desses dados de saude ao afirmar que o RPS possui ferramentas
que possibilitam o acesso, o controle individual e o gerenciamento das informagdes de saude
ao longo da vida, formando um registro longitudinal da histéria de satde do paciente.

Além disso, com o RPS, o paciente pode manter os seus dados de saude privados ou pode
compartilha-los, escolhendo quem pode ter acesso a essas informagdes. Além disso, o RPS
e o RES podem ser integrados, quando implementados eletronicamente, com o objetivo de
trocar informagoes relevantes para a saude do paciente. (ROEHRS et al., 2017, SHOWELL,
2017; THOMPSON; REILLY; VALDEZ, 2016)

3.2.2 Portal do Paciente

Um outro conceito que surgiu durante a Revisao Sistematica Integrativa de Literatura foi o
Portal do Paciente. Sem uma defini¢ao padrao e precisa, que por muitas vezes se confundiu
com as defini¢oes de RES e RPS, entende-se que o Portal do Paciente é um recurso que se
situa entre o RES e o PHR.
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Com isso, o Portal do Paciente ¢ uma ferramenta de propriedade das instituicdes de saude
que fornece um subconjunto de dados por meio do qual os pacientes podem acessar as suas
informagoes pessoais de saude de qualquer lugar. Ele serve para melhorar o intercambio de
informagoes entre os pacientes e os profissionais de saude. (HEMSLEY et al, 2017;
ROEHRS et al., 2017; ZHAO et al.,, 2017)

Apesar de se tratarem de duas tecnologias diferentes, os fatores que facilitam ou dificultam
o uso do RPS e do Portal do Paciente sio bastante equivalentes. Além disso, observou-se
que, por vezes, os termos sao usados de forma intercambiavel na literatura. Por isso, optou-
se por manter os artigos que também incluiram estudos sobre o Portal do Paciente. (ZHAO
etal., 2017)

4 Resultados

Com base nos artigos selecionados, foi feita uma analise tematica das informagdes coletadas,
na qual observou-se que os autores se referem aos aspectos que influenciam negativamente
na adocao do RPS, de maneiras diferentes:

e  Dbarreiras, em 4 (quatro) artigos;

e fatores negativos, em 1 (um) artigo;

e desvantagens, em 1 (um) artigo; e

e desafios e restri¢des, em 1 (um) artigo.

Como o termo “barreira” foi utilizado na maioria dos artigos pesquisados, optou-se por
utilizar essa terminologia.

Além dos fatores que impedem a adocio do RPS, também foram levantadas por alguns

¢ > g
autores informagoes sobre os beneficios do sistema e os fatores que auxiliam na sua adogio
e uso continuo, sendo chamados, respectivamente, de “beneficios” e “facilitadores”.

4.1  Beneficios

Os beneficios mencionados foram classificados em quatro categorias: (1) Funcionalidades
do sistema; (2) Comunicagdo; (3) Compartilhamento de dados e informagdes; e (4)
Empoderamento do paciente e autogestao de saude.

41.1 Funcionalidades do sistema

Em dois dos artigos pesquisados (ZHAO et al., 2017; SARTAIN; STRESSING; PRIETO,
2014), o acesso a exames e resultados de exames, tanto laboratoriais quanto de imagens, foi
identificado como benéfico ao paciente.

Outros dois artigos (SARTAIN; STRESSING; PRIETO, 2014; ROEHRS et al.,, 2017)
citaram os beneficios em relacdo as consultas, incluindo a funcionalidade de marcacio e
também de visualizagao de detalhes das préximas consultas.

E um dos artigos (SARTAIN; STRESSING; PRIETO, 2014) ainda mencionou o RPS como
um auxiliar de memoria, especialmente nos casos em que a memoria ja nao pudesse mais ser
invocada, e como uma ferramenta terapéutica sempre a mao para registro de seus
pensamentos e sentimentos.
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4.1.2 Comunicacao

Por mais que quase todos os artigos tenham citado a comunica¢ao de maneira positiva,
somente dois artigos (SHOWELL, 2017; ZHAO et al., 2017) a classificaram explicitamente
como um beneficio, referindo-se a comunicagao entre paciente e fornecedores de servicos
de saide.

4.1.3 Compartilhamento de dados e informagoes

O beneficio do RPS como uma ferramenta para compartilhar informagdes, foi identificado
em dois artigos (ROEHRS et al., 2017; SARTAIN; STRESSING; PRIETO, 2014).

A funcionalidade de compartilhamento dos dados digitais em todo o sistema de satde, facilita
o compartilhamento do histérico médico e reduz o trabalho do paciente que nao precisa
repeti-lo em diferentes contextos para variados provedores de saidde. (ROEHRS et al., 2017;
SARTAIN; STRESSING; PRIETO, 2014)

Além disso, essa funcionalidade também foi utilizada pelos pacientes para dar explicagdes
a0s seus parentes e amigos. No caso da assisténcia pré-natal, por exemplo, permitiu a gestante
compartilhar informacbes de forma mais ampla com seu parceiro ¢ com sua familia.
(SARTAIN; STRESSING; PRIETO, 2014)

4.1.4 Empoderamento do paciente e antogestio de saiide

Tres artigos (ROEHRS et al,, 2017, SHOWELL, 2017; SARTAIN; STRESSING; PRIETO,
2014) citaram o empoderamento do paciente como um beneficio do RPS e, como uma
consequeéncia dele, a autogestao de saude.

Ao permitir aos pacientes melhor acesso a dados e informagdes, o RPS passou a ser
percebido como uma boa fonte de informagoes pessoais sobre saide e proporcionou a
capacidade dos pacientes de manter e gerenciar os dados sobre sua saude. (ROEHRS et al.,
2017; SHOWELL, 2017; SARTAIN; STRESSING; PRIETO, 2014)

Em consequéncia do uso do RPS, os pacientes relataram um sentimento de maior controle,
o que os ajudou a se preparar para reunides e consultas com profissionais de saude, nas quais
se sentiram capazes de fazer perguntas ou desafiar suposi¢oes (sobre resultados de testes,
por exemplo). (SARTAIN; STRESSING; PRIETO, 2014)

O RPS entao deu aos pacientes a permissao para discutir sobre sua doenga e seu tratamento,
e assim fez com que se sentissem ativamente envolvidos em seus cuidados, proporcionando
a oportunidade de autogestdo de satde. Com isso, os pacientes passaram a valorizar a
oportunidade de ter seu proéprio registro de condi¢do de saude. (SHOWELL, 2017,
SARTAIN; STRESSING; PRIETO, 2014)

O impacto do RPS na gestio pessoal de satde foi citado em um artigo (TENORIO et al.,
2013) que mencionou como beneficios a adesao a vacinagao, a qualidade do relato de uso de
medicamentos e o envio de alerta para melhor aderéncia ao tratamento.

4.2 Facilitadores

Somente trés artigos identificaram aspectos que facilitam a adesao e o uso continuo do RPS
e a quantidade reduzida aqui apresentada deve-se ao fato de que em algumas descri¢bes os
autores acabaram citando beneficios como facilitadores.
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Para melhor entendimento desses fatores, eles foram classificados em: (1) Usabilidade; (2)
Suporte a0 usuario; (3) Seguranga e privacidade; e (4) Avango tecnolégico.

4.2.1 Usabilidade

Dois artigos (ZHAO et al., 2017; TENORIO et al., 2013) citaram como facilitadores algumas
caracteristicas referentes a usabilidade do sistema como: procedimento de registro claro e
intuitivo; ambiente virtual com referéncias ao mundo real para ser melhor compreendido;
utilizagdo de ferramentas e elementos que substituam a digitacio dos nomes dos
medicamentos; e navega¢ao em estrutura linear para realizacao de tarefas.

Um dos artigos (ZHAO et al., 2017) ainda citou que sistemas de RPS que utilizaram testes
de usabilidade durante o desenvolvimento do RPS tiveram maior sucesso na adog¢ao e uso
continuo pelos pacientes.

4.2.2 Suporte ao usndrio

Um dos artigos (ZHAO et al., 2017) trouxe com muita énfase e importancia o tema do
suporte ao usuario como facilitador tanto na adogao quanto no uso continuo do RPS.

A adesiao dos pacientes ao RPS foi facilitada quando tiveram apoio de familiares e em
institui¢oes que tinham pessoal de apoio (isto é, profissionais de Tecnologia da Informacao,
enfermeiros e médicos) para conduzi-los pelo sistema, mostrando as capacidades e
ferramentas do mesmo. O envolvimento dos profissionais de saide na promogao do RPS
no contexto de uma visita clinica e no fornecimento da garantia de que o RPS nao substituiria
a relagao entre médico e paciente foi um forte determinante na confianga dos pacientes.
(ZHAO et al., 2017)

E ainda, pacientes que passaram por treinamento do sistema melhoraram a familiaridade com
a interface, o que possibilitou o uso continuo do RPS. (ZHAO et al., 2017)

4.2.3 Seguranca e privacidade

Apesar da maioria dos estudos terem abordado as questoes de seguranca e privacidade como
barreiras, um dos artigos (TENORIO et al., 2013) citou a garantia de privacidade como um
facilitador para o compartilhamento das informagoes de saide.

4.2.4 Avango tecnoldgico

A rapida adesdao das pessoas a novas tecnologias pode ser vista como um facilitador na
adog¢ao do RPS. Um dos artigos (HEMSLEY et al., 2017) comenta sobre o aumento de
publicagoes sobre RPS no portal PubMed a partir do ano 2000, fato que foi atribuido ao
aumento do uso de tecnologias de internet e comunicagdo e também aos avangos em
funcionalidades de RPS.

4.3 Barreiras

Como o foco da pesquisa foi identificar fatores de impedimento na ado¢io e uso continuo
do RPS, todos os estudos analisados apresentaram barreiras que podem estar relacionadas
diretamente ao uso do RPS ou a problemas mais gerais, como acesso a internet e
familiaridade com o uso da tecnologia. SHOWELL, 2017)

Também foi feita uma classificagdo a parte para identificar as barreiras na visao do paciente
e do profissional de saude, uma vez que, de acordo com Sartain, Stressing e Prieto (2014, p.
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2672, tradugao nossa), “(...) as razoes pelas quais os PRS falham sao amplamente relacionadas
a falha na aceitagao pelo paciente ou pelo profissional de satde”.

Assim, as barreiras identificadas pelos autores foram classificadas em: (1) Usabilidade; (2)
Acessibilidade; (3) Seguranca e privacidade; (4) Custos; (5) Percep¢ao do paciente; e (6)
Percepgao do provedor de saude.

4.3.1 Usabilidade

Seis artigos (HEMSLEY et al., 2017; ROEHRS et al., 2017/; SHOWELL, 2017; ZHAO et al.,
2017; THOMPSON; REILLY; VALDEZ, 2016; (TENORIO et al., 2013)) citaram como
barreiras varios aspectos relacionados a usabilidade:

e problemas de interface como elementos nio intuitivos, informagoes exibidas de maneira
desordenada, fontes com tamanho pequeno e com falta de contraste, dificuldade de
navegac¢ao no sistema, necessidade de cliques repetidos durante a entrada de dados, inclusao
de dados sem ferramentas de apoio (HEMSLEY et al., 2017; SHOWELL, 2017; ZHAO et
al., 2017; THOMPSON; REILLY; VALDEZ, 2016; TENORIO et al., 2013);

e falta de suporte ao usudrio (ZHAO et al., 2017);

e uso de linguagem médica especializada, com terminologia e vocabulario préprios da area
da saude, exigindo um nivel de compreensio muito alto para a maioria dos usudrios
(HEMSLEY et al., 2017; SHOWELL, 2017, ZHAO et al., 2017; THOMPSON; REILLY;
VALDEZ, 2016)

e ambiente virtual que nio considera a experiéncia do usudrio e complexidade no uso do
sistema (ROEHRS et al., 2017, THOMPSON; REILLY; VALDEZ, 2016; TENORIO et
al., 2013);

e auséncia de funcionalidades e opg¢bes limitadas quanto a plataforma de tecnologia
(THOMPSON; REILLY; VALDEZ, 2016).

4.3.2 Acessibilidade

Quatro artigos (HEMSLEY et al, 2017, SHOWELL, 2017; ZHAO et al, 2017,
THOMPSON; REILLY; VALDEZ, 2016) mencionaram barreiras que foram relacionadas a
acessibilidade.

De acordo com a andlise de alguns autores (SHOWELL, 2017; ZHAO et al., 2017), grupos
que podem encontrar dificuldades no acesso e uso do RPS, por nao terem sido considerados
como usuarios do sistema, sAo os analfabetos textuais, os analfabetos funcionais, os usuarios
com pouca ou nenhuma alfabetizag¢ao digital, os usuarios com pouca ou nenhuma habilidade
técnica e os usuarios com algum tipo de deficiéncia (fisica, cognitiva ou visual).

O desconforto com o uso do computador ou outros dispositivos tecnolégicos também
impede a adog¢ao do RPS, fazendo com que os usuarios mantenham a preferéncia por
métodos mais familiares de comunicagdo e troca de informagao com os profissionais de
saude. HEMSLEY et al., 2017; SHOWELL, 2017)

Trés artigos (SHOWELL, 2017; ZHAO et al., 2017; THOMPSON; REILLY; VALDEZ,
2016) mencionaram ainda a falta de acesso a internet, a0 computador e a swariphones.
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4.3.3 Seguranga e privacidade

Cinco artigos (ROEHRS et al,, 201’7; SHOWELL, 2017; ZHAO et al., 2017; THOMPSON;
REILLY; VALDEZ, 2016; TENORIO et al., 2013) abordaram as questoes relacionadas a
privacidade e a seguranca dos dados e das informagoes.

Por exemplo, a falta de garantia de que seus dados pessoais estavam seguros na internet,
configura uma barreira para o uso do RPS, principalmente quando o acesso precisa ser feito
de um computador publico ou compartilhado. (SHOWELL, 2017; ZHAO et al., 2017)

Ou ainda, no caso de alguns pacientes que desejavam sigilo e seguranca extra ap6s login no
RPS com o objetivo de ocultar informagoes confidenciais. (ZHAO et al., 2017; TENORIO
et al., 2013)

4.3.4 Custos

As barreiras relacionadas aos custos variaram em relagio a disposi¢dio em pagar por
funcionalidades ou recursos extras no sistema (ZHAO et al., 2017; THOMPSON; REILLY;
VALDEZ, 2016), a impossibilidade dos pacientes de arcar com os custos de um computador
e de uma conexio de internet (SHOWELL, 2017) e, no caso dos provedores de saude, a
preocupa¢ao com uma estrutura de recompensas e reembolso pelo tempo dedicado na

revisao dos RPS (THOMPSON; REILLY; VALDEZ, 20106).

4.3.5 Percepgao do paciente

A falta de informagao sobre a disponibilidade de um RPS e as funcionalidades oferecidas,
afetam a adogdo do paciente ao sistema, na medida em que nao percebem nenhum valor

agregado que faga valer a pena o uso continuado. (SHOWELL, 2017; ZHAO et al., 2017)

Uma outra barreira ¢ a falta de confianca de que o uso do RPS oferecido realmente ira
colaborar com a assisténcia de saude que o paciente esta recebendo. (TENORIO et al., 2013)

Para alguns pacientes, a autogestao de saude nao foi vista como um beneficio, conforme
apontado na se¢ao 4.1.4, mas como um trabalho extra ou uma responsabilidade indesejada
(ZHAO et al,, 2017; SARTAIN; STRESSING; PRIETO, 2014).

Mesmo que um dos beneficios citados tenha sido a melhora na comunicagio entre pacientes
e profissionais de saude com o uso do RPS, a preocupacao de que os sistemas possam corroer
a relagao entre médico e paciente ainda é uma barreira para os pacientes. (ZHAO et al., 2017)

4.3.6 Percepeio do provedor de saride

Assim como os pacientes, os provedores de saude também viram o RPS como um trabalho
extra adicionado a grande lista de responsabilidades clinicas. (ZHAO et al., 2017)

Os provedores de saude se sentiram em conflito por nao ficar claro sobre quem recai a
responsabilidade de promover o RPS. (ZHAO et al., 2017)

Outras barreiras apontadas pelos provedores de saude foram a garantia da validade das
informagoes contidas no RPS, as implicacbes que informacdes incorretas podem causar no
tratamento (TENC)RIO etal., 2013), a falta de alinhamento com o fluxo de trabalho, o tempo
de acesso a informagdo e o tempo necessario para aprender e usar o sistema (THOMPSON;
REILLY; VALDEZ, 2016).
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5 Consideragdes finais

Com esse estudo, foi possivel concluir que as grandes barreiras a adogao e ao uso continuo
do RPS referem-se a questoes de usabilidade, acessibilidade e seguranga e privacidade. Mas
apesar das barreiras terem sido o foco, o levantamento dos beneficios e fatores facilitadores
apresentou dados e informagoes que também influenciam diretamente na adog¢ao e no uso
do RPS.

As questoes de usabilidade e seguranca e privacidade foram citadas tanto como barreiras
como facilitadores, mostrando a necessidade de se considerar diferentes pontos de vista na
busca pela solugao de um problema.

Além dos pacientes, nesse estudo foi necessario considerar o perfil dos profissionais da
saude, publico que se mostrou de extrema importancia e influéncia na adogao do RPS, tanto
como incentivador do uso e propagador da importancia da adesdo quanto consumidor das
informagoes ali armazenadas e apresentadas.

E, por fim, cabe ressaltar a importancia de entender as necessidades dos usuarios (tanto
pacientes, quanto profissionais de saude) para uma melhor experiéncia de uso e,
consequentemente, um alcance de taxas mais altas de ado¢ao e uso continuo do RPS.

Com isso, a busca por solu¢oes deve considerar uma abordagem sistémica do problema,
contemplando diferentes area do conhecimento como Design de Experiéncia do Usuatio,
Design de Interface, Tecnologia da Informagao, Seguranga da Informacao e conhecimentos
especificos do dominio da Saide (area de medicina, area de enfermagem, gestao hospitalar,
entre outros assuntos).

Durante a pesquisa, constatou-se que a maioria dos estudos sobre RPS buscam avaliar as
caracteristicas e o uso do RPS em si, focando em conclusdes que apresentam os motivos do
RPS nio contribuir na assisténcia a saude. Mas poucos estudos procuram responder questoes
anteriores a adog¢ao e ao uso do RPS, com o objetivo de avaliar se o sistema tem sido usado
por uma quantidade significativa de usuarios e questionar os motivos da falta de interesse
dos usuarios pelo sistema.

As maiores limitacOes da pesquisa foram a falta de artigos com estudos feitos no Brasil e a
falta de entendimento dos termos existentes na area, demonstrada pela variedade de termos
encontrados nessa pesquisa, além dos termos utilizados, como: Digital Health Interventions
(DHI); e-Health; Personal Health Application PHA); Electronic Personal Health Record (e-PHR);
Informatica em Saude do Consumidor (Consumer Health Technologies); Dados de Saude
Gerados por Pacientes (PGHD, sigla em inglés); e Tomada de decisio compartilhada
(médico-paciente).

E o grande desafio da pesquisa foi a compilaciao dos dados, uma vez que cada artigo se referiu
as barreiras de maneira diferente, identificando-as de acordo com classificacoes,
terminologias e pontos de vista variados. Com isso, constatou-se que, em uma futura
pesquisa nessa mesma abordagem, sera necessario incluir termos similares com o objetivo de
encontrar uma quantidade maior de estudos mais adequados aos objetivos propostos.
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