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RESUMO

Objetivo: Realizar uma revisio integrativa da literatura para verificar que modelos de personal health record (PHR)
eletronico estdo sendo desenvolvidos e que aspectos influenciam na sua adogao por meio da analise dos experimentos
realizados. Métodos: Uma busca nas bases de dados PubMed e LILACS foi realizada inicialmente para selecionar
artigos publicados entre 2010 e 2012. Resultados: Foram recuperados 319 artigos originais publicados entre abril de
2010 e maio de 2012. A aplica¢do dos critérios de exclusao resultou em 36 artigos para leitura completa e foram
validados 29 artigos. Foram identificados 14 modelos de PHR e trés aplicativos. Os estudos foram categorizados em
relagdo ao objetivo em termos de desenvolvimento e usabilidade, compartilhamento, impacto, atitudes dos consumidores
e barreiras. Um conjunto basico de funcionalidades, conteudo e interagdo com o usuario que influenciam positivamente
na sua adogio foi identificado. Conclusdo: O PHR ainda estd em fase de desenvolvimento e outras questdes devem
ser propostas e avaliadas.

ABSTRACT

Objective: To perform a review in order to ascertain the kinds of electronic Personal Health Record (PHR) that are
being developed and the aspects that influence their adoption by the analysis of experiments. Methods: A research
in the PubMed and LILACS databases for original papers published between 2010 and 2012 was performed. Results:
A total of 319 original papers were published between April 2010 and May 2012 which, were retrieved initially.
These were analyzed using the inclusion and exclusion criteria, thus yielding to a total of 36 studies for further
analysis and 29 studies validated. We identified 14 PHR models and three personal health application. The studies
were categorized regarding the goal in terms of usability and development, sharing, impact consumer attitudes as well
as barriers. We identified a basic set of features, content and user interaction that positively influence the adoption.
Conclusion: The PHR is still under development and other issues must be proposed and evaluated.

RESUMEN

Obijetivo: Realizar una revision integradora de la literatura, para verificar qué modelos de personal health record (PHR)
electrénicos se estan desarrollando y que aspectos influyen en su adopcién por medio del analisis de los experimentos
realizados.Métodos: Fue realizada inicialmente una bisqueda en la base de datos PubMed y LILACS, para seleccionar
articulos entre 2010 y 2012. Resultados: Se recuperaron 319 articulos originales publicados entre abril del 2010 y
mayo del 2012. La aplicacién de los métodos de exclusion dio lugar a 36 articulos de lectura completa de los cuales
fueron avaliados 29 articulos. Se identificaron 14 modelos de PHR y tres aplicativos. Los estudios se clasificaron en
relacién al objetivo, en términos de desarrollo y usabilidad, compartir, impacto, actitudes de los consumidores y
barreras. Fue identificado un conjunto basico de funcionalidades, contenido e interaccion con el usuario que influencian
positivamente en su adopcién. Conclusiéon: El PHR atn esta en fase de desarrollo y otras cuestiones deven ser
propuestas y evaluadas.
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INTRODUCAO

Manter e gerenciar os registros de saude, normalmente
em papel, ao longo da vida é um desafio para pacientes,
médicos e gestores. Modelos eletronicos para o registro
de saude pessoal (em inglés, personal health record - PHR)
tem sido discutidos na dltima década de forma intensiva.
A ideia que permeia seu desenvolvimento é que o
gerenciamento da condi¢io de saide pelo proprio paciente
possa ser importante para adquirir habitos saudaveis ou
conduzir seu tratamento de forma mais eficiente. O PHR
trata-se, por definicio, de um registro longitudinal da
historia de saude individual, com a utiliza¢io de
ferramentas para o controle individual de acesso® e
gerenciamento das informag¢des em saude pelo
individuo®.

Consumidores em saude e pacientes, médicos e
gestores podem se beneficiar da ado¢io do PHR. Os
beneficios potenciais associados ao PHR constam de
garantia de acesso a dados e informacOes customizaveis
sobre a satude, diminuicao das barreiras de comunicagiao
com os médicos® e maior rapidez e seguran¢a no
diagnostico e tratamento de doengas, visto que os dados
histéricos do paciente podem ser compartilhados com o
médico. O uso do PHR pode resultar na melhoria da
qualidade do cuidado médico, reduc¢io de custos e
conscientizacao do paciente sobre seu papel no
gerenciamento de sua saude”. No estudo de Zhou®, o
PHR foi associado com até 10% menos visitas ao médico
e uma reducio significativa em chamadas de telefone.

As possibilidades trazidas com o PHR resultaram no
desenvolvimento de diversos modelos por institui¢oes de
pesquisas e suscitaram o interesse de empresas como
Google® e Microsoft®. O GoogleHealth®
(www.google.com/health/) foi disponibilizado para
registro dos dados em 2008 e cancelado em janeiro de
2012. O MicrosoftHealthVault® (www.healthvault.com/)
continua em desenvolvimento e operagdo. Em ambos,
ferramentas essenciais para registro e compartilhamento de
dados foram contempladas, inclusive em plataforma maével.

Apesar dos relatos positivos, também foram descritos
problemas que levaram a insucessos de varios modelos
como a falta de interesse dos usuirios na utiliza¢io do
PHR. Greenhalgh et al (2010)® descreveu um modelo de
PHR e revelou que médicos e pacientes mostraram uma
lenta absor¢do sobre o funcionamento do PHR e baixos
nfveis de conscientiza¢do sobre sua importancia, o que
levou a falta de interesse dos usuarios. Segundo Cushman
et al (2010)®, o crescimento da popularidade do PHR
necessita de analises criticas em relagdo a questSes éticas,
legais e sociais, que incluem areas como privacidade e
confidencialidade, seguranca, suporte a decisio e um
regime de autorregulacio para os dados em satide. Neste
interim, expetimentos diversos ainda devem ser realizados
para a comprovac¢io de sua efetividade, assim como as
condigdes de uso, o que permite afirmar que o PHR ainda
estd em fase de experimentagao.

Neste trabalho, o objetivou-se realizar uma revisao
integrativa de forma a verificar que modelos de PHR
eletronico estao sendo desenvolvidos e que aspectos
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influenciam na sua adog¢do por meio da analise dos
expetrimentos realizados.

MATERIAIS E METODOS

Foi realizada uma busca na base de dados PubMed
(http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed) e Literatura
Latino americana y del Caribe em Ciencias de la Salud
(LILACS) (http:/ /bases.bireme.br) em junho de 2012 para
fins de verificagdo da ocorréncia de estudos que relatem
experiéncias de modelos e resultados obtidos. O termo
“personal health record” descrito no Medical Subject Headings
(MeSH)' foi utilizado como expressio para a busca nas
bases de dados PubMed e LILACS. O descritor “registros
de saude pessoal” [DeCS§] foi utilizado numa segunda
tentativa como estratégia de busca na base de dados
LILACS.

Foram incluidos estudos originais publicados no
petiodo entre abril de 2010 e maio de 2012, em lingua
inglesa e disponiveis no sistema Periédicos CAPES. Na
etapa seguinte os resumos foram lidos pela pesquisadora
principal e excluidos os estudos que niao descreveram a
realizacdo de experimentos e resultados de modelos de
PHR e os que ndo disponibilizaram o resumo.

Um questionario para avaliagdo de cada publicacio
foi elaborado pela pesquisadora principal com o objetivo
de facilitar a caracterizacdo e comparacao dos estudos. A
seguir o questionario foi discutido com o grupo de
pesquisa sobre sistemas de apoio a decisio UNIFESP
Satde 360° (saude360.com.br) e aprovado por consenso.

Os artigos completos selecionados foram lidos e
analisados pela pesquisadora principal. Na fase seguinte
0 questionario para avaliacdo foi preenchido para cada
publicagao selecionada.

RESULTADOS

Foram recuperados 319 artigos publicados entre
janeiro de 2010 e junho de 2012 da base de dados
PubMed e nenhum artigo da base de dados LILACS. Na
etapa seguinte foram selecionados artigos originais e em
inglés com o resumo disponivel, o que resultou em 279
publicacdes. Apds a leitura dos resumos foram
selecionados 36 artigos para leitura completa. Desses,
foram validados 28 artigos que descreveram experiéncias
referentes ao uso do PHR ou de aplicativos, denominados
personal health application (PHA). Um artigo® foi incluido
arbitrariamente por tratar da descri¢do de um modelo de
PHR importante (o artigo nio utilizou os descritores
escolhidos na busca), o que totalizou 29 publicagdes.

Em relacio ao local, apenas trés estudos, dentre os
identificados, nao foram realizados nos Estados Unidos
da América (EUA). Hsses estudos foram realizados no
Canada, Australia e Reino Unido.

As publicagbes descreveram 14 modelos de PHR e
trés de PHA em diferentes fases de desenvolvimento e
experimenta¢do. Em cinco estudos, nao houve a utiliza¢ao
de um PHR especifico. O projeto MyHealtheVet foi
descrito por 5/23 (22%) publica¢oes que utilizaram um
PHR, o mais utilizado em experimentos. O Quadro 1

www.jhi-sbis.saude.ws



Tenério JM, Cohrs FM, Pisa IT, Marin HE.

mostra as caracteristicas dos modelos descritos na
publicagbes em relacdo ao proposito e puiblico-alvo.

As funcionalidades apresentadas pelos softwares e
relacionadas a avaliacGes positivas do PHR sao mostradas
no Quadro 2.

Quadro 1 - Caracteristicas dos modelos de PHR ¢ PHA
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Os dados gerais compartilhados com o prontuario
eletronico do paciente (PEP) sao referentes a histéria
clinica, lista de diagnésticos, estatisticas de dados vitais,
alergias, lista de medicamentos, resultados de exames de
laboratorios e imunizacdes.

Proposito Projeto Tipo Publico-alvo
INDIVO® PHR Criancas
MiCare®
My HealtheVet©-13 PHR Adultos
Geral PHR do Lucile Packard Children’s Hospital
at Stanford University(!4 Geral
PCHR®) PHR
MyHealthSpace®
Colorado Care Tablet (CCT)16-17 PHA Idosos
Gerenciamento de . . ) PHR
. Patient Gateway Medications Module(8-19) . Geral
medicamentos (Mo6dulo)
MyMediHealth®? PHR Criangas
Diabet Protétipos@!-22) PHA Adultos/idosos
abetes The Cleveland Clinic PHR - MyChart® PHR Adultos
Prevencio de doencas ¢ Wellness Portal®® PHR Adultos/ criangas
bem-estar. Interactive Preventive Health Record®) PHR Adultos
myHERO®0
HIV/AIDS SclectHealth CCD® PHR Adultos
Gripe A Healthy.me®®
Hipertensdo My HealthLink®?) PHR Adultos
Quadro 2 - Funcionalidades descritas nos modelos de PHR e PHA
Funcionalidade Quantidade /17
Gerenciamento da lista de medicamentos 11
Interoperabilidade com o PEP* ou PHR (acesso a consultas/exames) 09
Acesso a informacoes/educacio em satide online 08
Envio de mensagens seguras ou email 07
Solicitagao de consultas/encaminhamentos/agenda 04
Gerenciamento do compartilhamento do PHR/permissio de acesso 03

*Prontuario eletronico do paciente

Algumas funcionalidades identificadas com avaliagoes
positivas pelos usudrios sao especificas de alguns modelos:
férum, diario de sintomas, acompanhamento de fatores
de risco e personalizagdao de servigos preventivos, alertas
exclusivos para PHRs aplicados a usudrios com diabetes
e hipertensio e ferramentas para analise dos dados clinicos.

No Quadro 3 os estudos foram categorizados de
acordo com o objetivo e o tipo de estudo®.

A analise dos principais resultados esta descrita a seguir
juntamente com a descricao de alguns fatores positivos e
negativos em relacao as condi¢oes de ado¢io do PHR.

Compartilhamento dos dados clinicos

Fatores positivos

A taxa de aceitagdo em compartilhar dados do PHR com
seu proprio médico é superior a 84%, mesmo no caso de
doengas contagiosas ou AIDS®. A principal condi¢io para o
compartilhamento ¢é a garantia de privacidade™. O
compartilhamento dos dados de saude, inclusive doengas
contagiosas, com a autotidade em sadde tem baixas taxas de
reticéncia (9%0).

Fatores negativos

O compartilhamento dos dados com a autoridade de saude

publica ou médico pertencente a outro servico apresentou
uma taxa de aceitacao baixa (40%). O compartilhamento dos
dados sobre informacoes financeiras com a autoridade em
saude tem maior taxa de reticéncia (35%0)7.

Impacto na gestido pessoal de satide

Fatores positivos

A intervencao do PHR mostrou uma diferenca
estatisticamente significante em estudos controlados na
adesao a vacina¢ao®*¥, na qualidade do relato de uso de
medicamentos” e no envio de alerta para melhor
aderéncia ao tratamento"?, o que indica que o PHR pode
estar relacionado a uma maior seguranca e precisao.

Fatores negativos

PHRs utilizados para acompanhamento de doencas
cronicas, diabetes® e pressao sanguinea® nio indicaram
que ha impacto nas medidas de glicose e pressio sanguinea,
respectivamente.

Atitudes dos consumidores em satde em relacdo
ao PHR

Fatores positivos

Pacientes e médicos acreditam no potencial do PHR
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Quadro 3 - Categorizagio dos objetivos, tipo e quantidade de estudos

Objetivo Qtd* | Tipo de estudo
Observacional(
. - - C . Questionario(®
Desenvolvimento, avaliacio de usabilidade e satisfagdo do usuario 7 - 820
Entrevistas® 20
Estudo exploratério(!7, 20-22)
Caracterizar a disposi¢cido dos consumidores, condi¢oes e preferéncias para 5 Questionario(%-10,15,27)
compartilhar dados em sadde. Entrevistas semi-estruturadas(®)
Estudo controlado randomizado(#
Avaliagio do impacto na gestio pessoal de saude 6 19, 24,28-29)
Estudo retrospectivo®
Estudo exploratério(?
Determinar atitudes de consumidores, pacientes e médicos em relagdo ao QuestionarioBGh
3 32
PHR. Estudo transversal®?
Questionitio®?
. . Estudo qualitativo®3)
Barreiras para a utilizagdo de um PHR. 2 .
P ¢ Estudo controlado randomizado®9
Orientado aos pacientes Questionario?
-Identificagdo das caracteristicas, necessidades e preferéncias dos usuarios. 3 Questionatio@-20
-Padrbes de uso Estudo retrospectivo®®
Orientado aos médicos ou gestores . . a5
~ . Entrevistas semi-estruturadas®®
-Recomendagées para boas praticas o
. iy . Estudo qualitativo®?
-Verificar as politicas centradas no paciente 3 . . "
. . S . . Entrevistas semi-estruturadas(4
-Analisar questbes sociotécnicas envolvidas no desenvolvimento de um PHR

para melhorar as orientacSes recebidas e motivar o
rastreamento do HIV (incentivo ao teste) e doencas
cronicas (diabetes e colesterol). As informagdes recebidas
por meio do PHR sio mais convenientes que as recebidas
verbalmente durante a consulta clinica e por email, segundo
os pacientes?. O uso potencial do PHR foi associado a
percepgio de que o PHR poderia melhorar a privacidade
e seguranca da informacdao médica, compreensio a
respeito da sadde e qualidade do cuidado médico®.

Fatores negativos

Os consumidores tém atitudes controversas em relacio
ao acesso eletronico ao PHR. Os resultados mostraram
avaliacdo positiva generalizada de acesso eletronico aos
PHRs, entretanto, apenas cerca de 9% utiliza a web para
rastreamento do PHR®?.

Usabilidade

O PHR deve balancear simplicidade e seguranca e os
testes de usabilidade guiam como o PHR pode se adequar
fungdes as preferéncias individuais, por meio do
refinamento sucessivo de prototipos©@.

Fatores positivos

Alguns fatores de sucesso constam de: ambientes virtuais
proximos aos reais, utilizagao de ferramentas que substituam
a digitagao dos nomes dos medicamentos''” e adequacao
a0 publico alvo®™. Em relagio a navegabilidade, a estrutura
linear mostrou-se eficiente para a realizacio de tarefas™.

Fatores negativos

Ainclusao de dados sem ferramentas de apoio, ambiente
virtual que nio considera a experiéncia do usudrio’*'” e
estrutura hierdrquica baseada em hiperlinks"” foram
descritos como fatores de risco a adocao do PHR.

Barreiras em relagdo ao PHR
Fatores positivos
As principais barreiras a serem enfrentadas na

implantacio do PHR sio de natureza organizacional ou
cultural, mas nao tecnoldgica, que constam de diferentes
visdes entre médicos e desenvolvedores sobre as
caracteristicas e objetivos do PHR e dificuldades no
estabelecimento de responsabilidades!?.

Um achado importante foi o resultado de um
estudo® que mostrou que pacientes em condi¢des limite
de satde mental podem utilizar o PHR de forma eficiente.

Fatores negativos

Os obstaculos apontados por médicos constam de
garantir a validade das informacGes contidas no PHRs e
as implicagdes de informacgdes incorretas para o
tratamento, além da privacidade®. Em relacdo aos
pacientes, de forma geral, as barreiras constam da baixa
confianca do paciente sobre o uso do PHR oferecido
realmente colaborar com a assisténcia que estd recebendo
e se ha sigilo de seus dados.

DISCUSSAO

Por meio do Quadro 1 foi possivel caracterizar que
modelos de PHR ou PHA foram objetos de estudo
descritos nas publicacbes. Os estudos mostraram uma
variabilidade em relagdo ao propésito de uso, isto é, se
geral ou especifico para doengas cronicas ou tratamento
continuo, o que indica a importancia do desenvolvimento
de ambos. Os modelos de PHAs mostraram-se
importantes como instrumentos para andlise dos dados
clinicos do paciente para propésitos especificos.

O Quadro 2 indicou que os ha um conjunto padrio
de funcionalidades seguido nos modelos de PHR que
influenciou positivamente na disposi¢ao para uso, analogo
ao indicado por Archer et al. (2011)%". Os aspectos
positivos constam ainda da possibilidade de uso do PHR
para comunicacido com os médicos, educacio e
informacdo em saude, acesso a informacdes confiaveis,
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utilizacio de ferramentas como lembradores ¢ alertas, além
da disponibilizacao de aplicativos para analise dos dados
clinicos do PHR.

A necessidade da interoperabilidade entre o PHR e o
PEP ja é um ponto pacifico, pois ¢ uma questio de
adequacao as necessidades de informacao acerca dos
registros de saude do paciente e de confiabilidade dos
registros realizados por outros médicos. Desta forma, é
necessario que a ado¢ao de PEPs seja adotada por médicos
de forma mais intensa®. A interoperabilidade também
foi descrita entre PHAs e PHRs. O desenvolvimento de
aplicativos (PHAs) especificos para determinados
problemas clinicos ou publico-alvo anexados aos PHRs
podem ser importantes para contemplar necessidades
individuais e possibilitar escolhas. Esses aplicativos
dispbéem de ferramentas para andlise e disponibilizacao
de informagio oportuna sobre, por exemplo, diabetes,
emissdo de lembretes sobre testes® ou personalizacio
de planos de prevencio de doencas®.

Apesar da identificagdo de um conjunto basico de
funcionalidades e da necessidade de interoperabilidade,
hé ainda uma dificuldade em buscar um modelo padrao
que esteja de acordo com as caracteristicas, necessidades
e adequacao dos pacientes/consumidores em saude®.
Esforcos tém sido realizados por comités de padronizagao
em termos de interoperabilidade e funcionalidade, como
o PHR Functional Model desenvolvido pelo HL7¢7.

A funcionalidade referente ao envio de mensagens ¢
uma necessidade presente em varios estudos, porém, traz
varias implicacOes: a insercio dessa pratica a rotina dos
médicos, o pagamento por esse servico, o tempo habil de
retorno da resposta e qual a sua influéncia na manutencao
da saude do paciente e na busca pelo servigo fisico.

O Quadro 3 corroborou com a categorizagdo dos
estudos sobre PHR proposta por Archer et al (2010)¢°.
No momento atual, os projetos se encontram em
diferentes fases de desenvolvimento, desde os primeiros
testes de usabilidade aos estudos controlados
randomizados, que, apesar da quantidade restrita nessa
pesquisa, sao importantes para validar o PHR como
instrumento diferencial.

Hstudos orientados a médicos, enfermeiros ou gestores
apareceram de forma restrita nessa pesquisa. Os
estudos®>!" mostraram que esses atores devem patticipar
do desenvolvimento e implantagao do PHR, pois podem
influenciar na adogao do PHR pelos pacientes®. Um dos
fatores que influenciam na adog¢ao e abandono do PHR ¢
o significado dos dados clinicos disponiveis®, que
depende do registro realizado pelo médico. Além disso,
os estudos indicaram que pacientes ou consumidores em
saude que mais utilizam o PHR tém maior grau de
escolaridade, o que significa um puablico mais exigente e
alerta sobre as informacOes presentes em seus registros
médicos. Apesar disso, os estudos sobre o comportamento
dos médicos e instituicoes de saude em relacao ao PHR
ainda sdo insuficientes.

Analogo ao indicado por Archer et al. (2010)0%,
pessoas com doengas cronicas, especificamente diabetes
e hipertensio, pais ou responsaveis por criangas, pessoas
com em mas condi¢oes de saude e pessoas preocupadas
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com seu bem-estar tem maior taxa de adesdo e
continuidade de uso do PHR. Pacientes com HIV/AIDS
também foram incluidos nos estudos atuais, pois precisam
monitorar os resultados de seus exames peridédicos. Para
esses grupos, o PHR pode ser um elemento importante
no conhecimento e manutencao das condicoes de saude.

Os estudos®?) mostraram, porém, que mesmo para
esses grupos cujo interesse no PHR é maior, os resultados
dos testes clinicos que mostraram o valor da pressio e
taxa de glicose nao sofreram influéncia direta do PHR, o
que pode ser um indicio de que haja a necessidade de
disponibilizar o PHR em conjunto com a¢les para a
educacio médica.

Os experimentos que avaliaram a usabilidade e as
condig¢bes de uso mostraram o processo ¢ lento. Modelos
com avaliagdes positivas foram desenvolvidos por meio
de protétipos avaliados a cada etapa. Para publicos
especificos como criancas e idosos, cada etapa foi avaliada
de forma a adequar ambientes conhecidos ao encontrado
no modelo eletronico.

Limita¢Ges do estudo

Os artigos analisados foram restritos a base de dados
PubMed e ao idioma inglés, o que pode ter reduzido a
quantidade de estudos captados por esta revisaio no
periodo analisado. Além disso, outros estudos foram
publicados desde a pesquisa deste trabalho. Porém, a
quantidade de estudos analisados foi suficiente para
corroborar os achados de Archer et al. (2010)?, o que
valida a importancia desse trabalho. Os modelos de PHRs
e PHAs analisados nido foram acessados pela pesquisadora
principal e, desta forma, as caracteristicas descritas foram
baseadas apenas nas publicagoes.

CONCLUSAO

Os resultados positivos em relagio ao uso do PHR
comprovam a expectativa positiva e possibilidades
potenciais. Apesar da existéncia de dividas remanescentes
sobre o PHR, os médicos consideram que é uma
ferramenta viavel para o acompanhamento longitudinal
de consumidores ou pacientes com doengas cronicas, mas
nao ha consenso em relacio ao seu impacto e adog¢ao
por consumidores em saude em geral.

Os estudos analisados mostraram a diversificacdo das
fases dos experimentos realizados no periodo, abrangendo
estudos na fase de desenvolvimento do projeto, inclusive
com a utilizacdo de novas tecnologias, até estudos
controlados randomizados, que mostraram avaliacOes
positivas sobre o impacto do PHR. Desta forma, ha
interesse em testar modelos de PHR e outras questdes
devem ser propostas e avaliadas. No entanto, algumas
questoes ja estio direcionadas: observou-se um conjunto
basico de funcionalidades, conteudo e interacio com o
usuario, o usuario deseja utilizar o PHR e aceita
compartilhar dados de forma facil e segura. Algumas
questoes a serem discutidas constam de:

1. O numero reduzido de estudos orientados a médicos,
enfermeiros e gestores, trés neste trabalho, indica que ainda
¢ necessario investigar a relagio da equipe de profissionais
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com o PHR, principalmente pela questio do “poder do
paciente” na transparéncia dos registros de saude enfocado
pelo PHR. Outra questio a ser discutida ¢ a remunera¢ao
de servicos médicos virtuais por meio do PHR.

2. O PHR deve ser prescrito pelo médico? Que conjunto
de a¢oes deve ser realizado pelo médico para a adogao
efetiva do PHR pelo paciente?

3. A questdo da diversidade cultural também deve ser
abordada nos estudos sobre o relacionamento dos
usuarios (médicos, pacientes e gestores) com o PHR,
considerando o sistema de saide adotado no pafs. Um
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