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Abstract. The objective of the dissertation was to propose a conceptual
framework for the organization and representation of knowledge in personal
health. For this, the Design Science Research method was used to develop the
artifact whose design process involved the assessment of suitability by health
experts and the demonstration through an instantiation of the same, a prototype
based on the Conecte SUS Cidaddo. The main contribution of the research was
the conceptual framework that gathered and presented in an organized and
structured way the knowledge in personal health, based on the taxonomy
developed. The feasibility of using Conecte SUS Cidaddo as a national tool for
personal health management was also demonstrated.

Resumo. O objetivo da dissertagdo foi propor um framework conceitual para
organizagdo e representagdo do conhecimento em saude pessoal. Para isso,
utilizou-se o método Design Science Research para desenvolver o artefato cujo
processo de concepgdo envolveu a avaliacdo da adequagdo por especialistas da
drea da saude e a demonstragdo por meio de uma instancia¢do do mesmo, um
prototipo com base no Conecte SUS Cidaddo. A principal contribui¢do da pesquisa
foi o framework conceitual que reuniu e apresentou de maneira organizada e
estruturada o conhecimento em saude pessoal, feito com base na taxonomia
desenvolvida. Também demonstrou-se a viabilidade de uso do Conecte SUS
Cidaddo como ferramenta nacional para gerenciamento de saude pessoal.

1. Caracterizacio do problema e motivacio da pesquisa

Durante uma pandemia, o acesso imediato aos dados do paciente em um so lugar, a qualquer
momento e no formato apropriado ¢ fundamental para uma resposta rapida e para coordenar
acdes e decisdes, principalmente no caso dos mais vulneraveis. Dados de saude completos
e interoperaveis podem ser acessados e compartilhados por todo o sistema publico de saude,
auxiliando no monitoramento e disponibilizando informag¢des de casos suspeitos e
confirmados, regimes de tratamento, condigdes anormais, entre outras situagdes. Isso
permite que se obtenha uma compreensdo sobre o comportamento de uma pandemia em
determinada populagdo e possibilita intervencdes rapidas e abrangentes de contengdo e
mitigacdo da doenga [Organizagdo Pan-Americana da Saude 2020].

Contudo, a fragmentagdo dos sistemas de saide impede esse acesso imediato a
dados completos, destacando a necessidade de um repositorio de dados pessoal e portatil
controlado pelo paciente e que também possa ser utilizado pelos provedores de satde
[Sebastian 2018]. Em sua cartilha informativa sobre Prontuarios Eletronicos e
Interoperabilidade, lancada em 2020 durante a pandemia de Covid-19, a Organizagdo



Pan-Americana da Saude informa que a situa¢do de atendimento recomendada é aquela
na qual o paciente possui seus Registros de Saude Pessoal (RSP), que sdo “registros
longitudinais mantidos pelo paciente de seu histérico de saude e [as] ferramentas que
permitem controle de acesso individual” [Descritores em Ciéncias da Satde 2021].

Assim, sob a tematica dos RSP, foi realizada uma revisao de literatura nas bases
Scopus, Scielo e PubMed e no Portal Regional da Biblioteca Virtual em Satde. Por meio
dessas pesquisas, constatou-se uma grande quantidade de artigos e trabalhos de pesquisa
estrangeiros, que tratavam de registros de saude em outros contextos. Também foi muito
comum a presenca de trabalhos que tratavam do tema na visao dos profissionais da satde,
sendo poucos os que traziam a visdo do paciente. Os poucos artigos nacionais
encontrados, eram voltados para estudos de casos, que traziam relatos sobre a utilizagao
de determinadas ferramentas em ambientes especificos, no geral, instituicdes de satde
publicas ou privadas (na maioria das vezes clinicas e hospitais). Entre os trabalhos que
abordaram um conceito mais proximo ao de RSP, alguns fizeram uma andlise geral
tratando sobre conceitos, vantagens e beneficios, assim como sobre facilitadores e
barreiras para sua adog¢do, mas poucos trouxeram esses elementos como sendo analisados
na visao do usudrio; enquanto outros trataram do tema tendo como foco o gerenciamento
de um tipo de doenga ou condi¢do de saude especifica.

Além dessa lacuna académica, observou-se também uma lacuna tecnoldgica
devido a falta de uma solugdo de RSP voltada ao publico e a realidade brasileira, que
permita ao paciente acessar e gerenciar seus dados de satde ao longo da vida, formando
um historico de satide mais completo. E a pesquisa por solugdes e ferramentas para o
gerenciamento dos dados pessoais de saude, também evidenciou uma lacuna técnica, que
foi a falta de padrdes ou normatizagao relativa ao conteudo que deve estar presente nesses
registros de satde. A Resolucdo CFM n° 1.638/2002 do Conselho Federal de Medicina,
define em seu Art. 5° alguns itens obrigatorios para os prontuarios das institui¢des de
saude. Contudo, quanto a identificacdo do paciente, apresenta somente um conjunto
minimo de informagdes. E quanto aos dados de saude, foca somente no atendimento do
paciente em uma instituicao de saude especifica e ndo possui uma defini¢do mais precisa
e detalhada de como devem ser esses registros, nem mesmo uma indicagdo de padrdes ou
normas a serem seguidos.

2. Objetivos

O objetivo geral da dissertacao foi propor um framework conceitual para organizagdo e
representacdo do conhecimento em saude pessoal, visando a interagdo e o
desenvolvimento em nivel de front end (e nao de back end) de um projeto. E para alcanga-
lo, alguns objetivos especificos foram definidos como: propor uma taxonomia para
representar o conhecimento em saide pessoal; propor um ambiente de visualizagdo das
informagdes de saude pessoal; instanciar o framework conceitual por meio de um
prototipo de interface com o usuario; e avaliar a instanciagdo do framework conceitual
com usuarios.

3. Resultados obtidos e discussao

A primeira etapa para constru¢do do framework consistiu na organizagdo do
conhecimento em satde pessoal. Esse processo teve inicio com o levantamento de
informagdes ¢ dados que compdem um registro de saude pessoal, feito por meio de



pesquisas em sites, blogs, artigos cientificos, aplicativos existentes ¢ nos padroes de
identificacdo e de registro de dados e informacgdes de satde.

Todos esses dados ¢ informagdes levantados foram entdo classificados de acordo
com seus atributos e caracteristicas, sendo criados sete grupos para a distribuicao dos
mesmos. Dentro de cada grupo, as informagdes foram separadas em categorias, de acordo
com o tipo de dado a elas associado. Para melhor distribuir todo o contetudo levantado foi
criado mais um nivel de classificagdo, com hierarquia superior aos outros, no qual os
dados foram divididos em Dados e Informagdes Atuais e Dados e Informacgoes Historicos.
E, com isso, chegou-se a taxonomia de quatro niveis — Bloco, Grupo, Categoria e

Informacao — apresentada no quadro a seguir (Quadro 1).

Quadro 1. Taxonomia do conhecimento em saude pessoal

BLOCO: DADOS E INFORMACOES ATUAIS

Informagdes basicas

e Profissdo/Ocupacdo

Grupo Categoria Informacgéao
e N°do Cartdo Nacional de e Foto
Identificacdio Saude (CNS) e Documento .
e Nome civil e Data de nascimento
e Nome social o Naturalidade
Dados sociais * Estado civil e Escolaridade

Filia¢do

e Nome da mae

Nome do pai

Responsavel ou
Cuidador

e Grau de parentesco ou
relacionamento

Nome
Contato

Formas de contato

e Enderego residencial

o Telefone(s)

e E-mail(s)
Contatos de e Grau de parentesco ou e Nome
emergéncia relacionamento e Contato

Plano de saude

e Operadora
¢ Tipo de plano

N° da carteirinha do plano
Validade

Quadro de saude
atual

Caracteristicas e Sexo bioldgico e Tipo sanguineo
biologicas e Género e Fator RH
e Peso
e Temperatura corporal o Altura
Sinais vitais e outras e Frequéncia respiratoria f
. . , e Indice de Massa Corporal
medidas e Frequéncia cardiaca (IMC)
o Pressdo arterial .
e Glicose

Alergias, intolerancias
¢ outras reagdes
adversas

e Tipo de alergia ou
intolerancia

e Nome do produto ou da
substancia

Data de inicio
Severidade da reagdo

Condigdes ou
problemas ativos

e Tipo de condi¢ao ou
problema
o Diagnostico

Data de inicio
Tratamento

Problemas ou doengas
cronicas

e Tipo de problema ou doenga
e Diagnostico

Data de inicio
Tratamento

Medicamentos em uso

e Nome do produto
farmacéutico

e Motivo do uso

e Dosagem

e Periodicidade

Data de inicio
Data de término

Vitaminas e
suplementos em uso

e Nome do produto
* Motivo do uso
e Dosagem

e Periodicidade

Data de inicio
Data de término




¢ Tipo de habito e Quantidade
Habitos ¢ Tipo (de alimento, e Frequéncia
exercicio, hobbie, etc) e Periodo
BLOCO: DADOS E INFORMACOES HISTORICOS
Grupo Categoria Informacgio
¢ Tipo de consulta o Investigacdes de diagnostico
Consultas e Queixa principal e Observagdes clinicas
e Sintomas e Diagnosticos
e Hipoteses diagnosticas e Respostas terapéuticas
Tipo de atendiment . .
. ¢ _1po e atendimento e Procedimento realizado
Atendimentos e Data L
) e Relatorio
e Motivo
Cirurgias (histérico ¢ Tipo de cirurgia ¢ Estabelecimento de satde
cirﬁrggico) ¢ Motivo o Profissional responsavel
Historico de saude / ¢ Data e Equipe
Historia de satde e Evolucio
pregressa ¢ Tipo de internacdo volug ..
~ L e Notas dos profissionais de
Internagdes e Dados de admissdo ,
e Procedimentos realizados saude
e Relatorio de alta
Visitas domiciliares ° Data' e Relatorio
e Motivo
e Tratamentos e Dictas
Planos de cuidados e Procedimentos .
. e Terapias
e Prescrigoes
“Doengas da infancia” | e Tipo de doenga e Idade
Historico familiar / e Nome ¢ gﬁiﬁi)f alecimento (se j
Historia de satide da | Grau de parentesco ¢ Doenga(s) <
- . e Causa da morte (se ja
familia e Data de nascimento .
falecido)
Prescricdes e Data o Profissional de satde
Histéri e Medicamentos prescritos responsavel
istorico
medicamentoso . e Nome do produto e Data de término
Medicamentos farmacéutico e Dosagem
¢ Data de inicio o Efeitos observados
Exames
complementares e Tipo de exame ° Laud<?s. .. * Estudos
testes de diagnéstico e Relatérios laboratoriais e Imagens
Imunizagoes / e Data e Lote
Vacinas (Carteira de | Vacina o Institui¢do/Fabricante e Codigo do vacinador
vacinagdo digital) e Dose e Estabelecimento de satide

Com base nessa taxonomia, o framework conceitual foi concebido levando-se em
considera¢do quatro aspectos: 1) quais sdo os dados e as informagdes necessarios em
relacdo a saude pessoal, 2) como esse conteudo deve ser organizado, 3) quais padrdes
devem ser adotados para estruturar esses dados e 4) como devera ocorrer a troca dessas
informagdes entre diferentes sistemas. E como optou-se pela forma de exibic¢do grafica, a
organizacdo dos dados e das informagdes contou com elementos visuais — como cores,
retangulos, circulos e icones — que foram usados para diferenciar os tipos de informacgao
(ex.: uso da cor verde para os dados atuais e da roxa para os dados historicos) e para
melhor identificagdo das mesmas (ex.: defini¢do de um icone para cada categoria).

A primeira versdo desse artefato passou por uma avaliacdo da adequagao feita por
oito especialistas da area da satde, cuja contribuig¢do levou a versao final do framework
conceitual, conforme apresentado na figura a seguir (Figura 1).



DOS E INFORMAGOES ATUAIS

Caracteristicas dos registros:

fixos ou atualizaveis (a0 serem alterados, os antigos passam a fazer parte do historico)

Organizagéo e ordenagdo:
pela importancia do dado ou da categoria

Identificagio Caracteristicas biolégicas
N° CNS Dacumento Sexo bioldgica
Nome civil Data de nascimento ChS CNS Género
Nome social Naturalidade Tipo sanguineo
Foto Etnia Fator RH
Dados sociais Sinais vitais e outras medidas
Estado civil Profissdo/0cupagdo Temperatura corporal Peso
Religido Escolaridade CNS Frequéncia respiratoria  Altura
Frequéncia cardiaca IMC
Presséo arterial Glicose
Filiagao Alergias/intolerancias/reacdes adversas
Nome da mée 8 8 um Tipo de alergia/intolerancia/reagio
Nome do pai é CNS Nome do produto ou da substancia
Ces Data de inicio
S Severidade da reagéo
@ . . . .
= Responsavel ou Cuidador Condigdes, problemas ou doengas atuais
74| Graudeparentesso  Nome SNOMED CT Tipode condigio,  Diagnéstico
"=} ourelacionamento Contato % CNS problema ou doenga  Tratamento
S (mée, pai, filha, filho) €D Data de inicio Evolugdo 2
= Sintomas 2
7]
2 w
= Formas de contato Problemas ou doengas cronicas g
Enderego residencial ‘SNOMED CT Tipo de problema ou doenga x&
Telefone(s) % CNS Diagnéstico =
E-mail(s) o Data de inicio =
Tratamento @
S
3
Contatos de emergéncia Medicamentos em uso S
Grau de parentesco Nome Nome do medicamento  Data de inicio =4
ou relacionamento Contato ChS 1uM Motivo do uso Data de témine
(mée, pai, filha, filho) Dosagem previsto
Periodicidade Efeitos observados
Plano de saide Vitaminas e suplementos em uso
Operadora N° de identificagéo Reg. ANS Nome do produto Data de inicio
Tipo de plano Validade - DCB Mativo do uso Data de término
Cad. plano Dosagem previsto
Periodicidade Efeitos observados
. i Padrdes de comportamentos
WLETES . Tipo de padrdo (consumo  Subtipo.
Tipo de consulta Avaliagdo do quadro CNES de drogas licitas e ilicitas,  Quantidade
Queixa Principal Conduta exercicios fisicos, Frequéncia
Sinais e Sintomas Hipéteses e (D] & hobbies) Periodo
Investigacéo sobre outros  investigagdes de Qj T
aparelhos e sistemas diagndstico SHIEE SN 3 L .
Exame fisico (sinais vitais ~ Observagdes clinicas CBHPM/TUSS Habitos alimentares
eavaliagio decadgaum  Diagndsticos Tipo de produto Subtipo
dos aparelhos e sistemas)  Respostas terapéuticas consumido (agua, Quantidade
café, alimentos) Frequéncia
Atendimentos & g FIEED
Tipo de atendimento Data @ CIAP
(ambulatorial, de Motivo !
eemergéncia, de urgéncia,  Procedimento e ﬁrau de parentesco Se i falesido
rimario/basico) Relatério M/TUSS T2 Ja falecil =
p ) CBHP! 2 e %ﬁ Doenga(s) Data de falecimento Legenda dos padrdes
Cirurgias e S Datade nascimento  Causa da morte PADROES DE IDENTIFICACAO
Tipo de cirurgia Estabelecimento de salide CNS
Motivo Profissional responsével CiD Cartio Nacional de Satide
i Ex CBHPM/TUSS T Prescriges/Receitas 2 CNES
Duragdo do tratamento  Data da prescrigio (=] Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saiide
_ CNES um g Medicamentos prescritos Profissional prescritor w1 Reg. ANS
= Internagdes o8 Quantidade determinada E Registro ANS (operadoras de satide)
?t Tipo de internagéo Notas dos e [eD] Via de administragéo o plano
7] Dados de admisséo profissionais de F;‘ a2 5 i N -
5 Procedimentos realizados  salde SNOMED CT ., = I(:'n:gn Cep e izcs pvez e sate)
< Evolugdo Relatério de alta CBHPM/TUSS =1 N
g « UM Mome do medicamento  Dosagem E Identificador Unico de Medicamento
ca B Data de inicio Efeitos observados
= S
7 Visitas domiciliares DCB P =4 =
T B ONES Data de termino 2 PADROES DE REGISTRO
Motivo o SNOMED CT
Relatario atized Nomenclature of Medicine —
= Clinical Terms
Menstruagao Data a ditima =
Idade da menarca menstruagao 2 m“.‘c o -
Doengas pregressas NO de dias do fluxo e 3 Logical Observation Identifier Names and Codes
Tipo de dqqua Tralamen}n realizado o Duragéio e regularidade dos  fluxo = DCB
Data de inicio Data detérmino do @ intervalos entre os ciclos  Sintomas = Denominagéo Comum Brasileira
Diagndstico tratamento o
Classificagdo Intemacional de Doencas
i S - CIAP
Planos de cuidados (wradicionais, altemativos, IEXCSEET 8 Classificagdo Intemacional de Atencdo Primdria
. - CNES CNES Estudos =
integrativos, complementares) o . =
" Relatérios laboratoriais  Imagens = CBHPM
Tretamentos  Intervengdes @ SNOMED CT LOING 7] Classificagéo Brasileira Hierarquizada de
Terapias Procedimentos B Procedimentos Médicos
Dietas Vitaminas CBHPM/TUSS Tuss
Prescriges Complem./Suplem. alimentares Terminologla Unificada da Saiide Supl ar
w e Nome da vacina -3 =
‘Doengas da infancia’ 2 - o5 PADROES PARA INTERCAMBIO
Tipo de doenca (serampo, caxumba, CNES Data Codigo do vacinador . =
catapora, varicels, cogueluche) F D e Fabricante  Estabelecimento de salde "C_’ § HL7
|dade Dose &5 Health Level Seven
= =B HL FHIR
HL7 Fast Healthcare Interoperability Resources
Caracteristicas dos registros: Organizagdo e ordenacao: Tiss N ~
) o Troca de InformagGes em Saide Suplementar
fixos e cumulativos principalmente pela data do evento FET
A Digital Imaging and Communications in Medicine
DADOS E INFORMAGOES HISTORIC —

Figura 1. Versao final do framework conceitual

Apds o desenvolvimento desse artefato, foram realizadas as atividades de
demonstragdo e avaliacdo de uma instanciacdo do mesmo por meio de uma Prova de
Conceito (PoC) com base no aplicativo para smartphone Conecte SUS Cidadao. Assim,



foi construido um protdtipo navegavel (Figura 2) no qual foram inseridos dados e
informagdes ficticios para simular o uso da ferramenta. Esse prototipo foi utilizado como
parte de uma pesquisa com usuarios, cujo resultado serviu como fonte de dados para a
atividade de avaliacdo do framework conceitual.

) ol Nomen BAL Histérico de exames Q. T Histérico medicamentose Q. = x @ 3
2 . W a
Medicamentos em uso Ll Medicamentos
. Hemograma _ Nome completo
Sibima 7 Lorstamed @ CNS 123456789012345
Proxima dose em XX horas 5 05416 - loratadina
: Resuma } _
Identificacao
Hemaglobina e T P Veja s seus dados disponibilizados
135
Vitamina B12 R . 133 ~ Dados sociais
1 comprirsio por o £ . 30 Gorencie suas informages socials
ort Flanax 550 mg

06234 - naprowenc sodico Caracteristicas biologicas
Acesse o3 seus dados de sexo, género &
y tipo sanguineo
Sinais vitais dor de cabeca fadig:
304 403 ‘03 Filiagao
- - A ‘1‘ Disponibilize a identificagio dos seus pais
Nome comercial B
00000 - codigo e descricdo DCB Formas de contato
Indique as maneiras e contacta-lo

o1/11/2021

Contatos de emergéncia
Cadastre contatos de familiares ou amigos

— . Avamys B
09618 - furoato de fluticasona Plano de saude
Gerencie as Informagses sobre o seu plano

@ 14x9

5 P : % . : - Gerenciar contas
o : E : E 1 (o] G [ : ) z ® Vincule contas sob sua responsabilidade

Figura 2. Telas do protétipo desenvolvido com base no Conecte SUS Cidadao

4. Contribuic¢oes do trabalho

A principal contribui¢do da dissertacdo foi o framework conceitual, que reuniu uma
grande quantidade de informagdes sobre satde pessoal, apresentando de maneira
organizada e estruturada o conhecimento no tema. Esse artefato pode servir como base
para a criacdo de sistemas, ferramentas e solugdes para a area da satde, e também como
fonte de pesquisa para futuros trabalhos. Outra contribuicdo da pesquisa foi o
desenvolvimento da taxonomia do conhecimento em saude pessoal. Com base nela, ¢
possivel aprimorar vocabularios controlados, repensar nomenclaturas utilizadas e, até
mesmo, desenvolver uma ontologia para a area de saude pessoal.

A sugestdo de uso do Conecte SUS como uma ferramenta nacional para
gerenciamento da satde pessoal, como parte integrante do sistema de satde brasileiro,
mostrou-se possivel e viavel com a proposta de remodelagem de sua arquitetura de
informagdo e de sua interface. E a pesquisa desenvolvida na dissertagdo, com todo o
conhecimento reunido e organizado no trabalho, também contribuiu para cobrir a lacuna
identificada na literatura em relacdo aos registros de saude pessoal, principalmente no
sistema de saude brasileiro. O referencial tedrico desenvolvido pode incitar novas
pesquisas na area, contribuindo para diminuir ainda mais a lacuna observada.
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