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RESUMO

Analisa ferramentas de gestdo da informacdo no ambito da salde. Apresenta 0s seguintes
objetivos especificos: investigar as mudancas nas praticas medicas a partir do Projeto Genoma
Humano (PGH) e mapear a literatura do uso do prontuéario eletrénico na clinica médica. Adota
a metodologia de andlise sistematica, estruturada na pesquisa bibliografica na area de
biblioteconomia e ciéncias afins. Contextualiza os modelos teéricos sobre prontuario
eletronico, medicina e sociedade da informacéo, informagdo para a tomada de decisdo na
pratica médica bioinformatica, medicina gendmica, personalizada e preditiva. Promove
reflexdo sobre informacéo na pratica médica, considerando-se que a medicina vem avangando
com a descoberta da estrutura do DNA, medicina genémica e bioinformatica. Nesse contexto,
pode-se pensar no prontuario eletrdnico como tendéncia na medicina preditiva, ja sendo um
auxilio informacional ao realizar funcbes basicas conhecidas e também atuar como suporte no
mapeamento genético para saber o futuro médico das pessoas. No desenvolvimento da
pesquisa, observou-se que os enfoques das produgdes estdo em conceituar o prontuario
eletronico. Diante da realidade observavel da pesquisa, optou-se por apresentar as
transversalidades relativas ao prontuario eletrénico como ferramenta de gestdo de informacéo
e saude. Conclui que o profissional da informacédo esta capacitado para trabalhar no corpo
clinico, ajudando na tomada de decisdo pesquisas clinicas como medicina baseada em
evidéncia e atuando na producao de pesquisas gendmicas e preditivas.

Palavras-chaves: Informacdo em salde. Gestdo da informacdo. Prontuario eletrénico.
Gendmica. Medicina preditiva.



ABSTRACT

Analyzes management information tools in health having the following specific objectives:
To investigate the changes in medical practices as the Human Genome Project (HGP) and
map the literature as the use of electronic medical records in the medical clinic. Adopts the
systematic analysis, structured literature search in the area of library and related sciences.
Contextualizes the theoretical models of electronic medical records, medicine and information
society, information for decision making in medical practice bioinformatics, genomics,
personalized and predictive medicine. Promotes reflection on information in medical practice,
considering that medicine has advanced with the discovery of the structure of DNA, genomic
medicine and bioinformatics. In this context, electronic medical record can be thought as a
trend in predictive medicine, already an informational aid known performing basic functions,
as well as support in genetic mapping to know the future of medical people. In developing the
survey, it was observed that the approaches of the productions are in conceptualizing the
electronic medical record. Given the observable reality of research, we chose to present the
transversalities related to electronic medical records as a tool for information management
and health. Concludes that the information professional is able to work in helping clinical
staff in decision making, clinical research as Evidence Based Medicine and acting in the
production of genomic and predictive research.

Keywords: Information in health. Information management. Electronic medical records.
Genomics. Predictive medicine.
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1. INTRODUCAO

Esse trabalho tem por objetivo evidenciar a potencialidade do uso do prontuario
eletrénico do paciente como ferramenta para a gestdo da informacdo em saude. No contexto
da informac&o e saude coletar, processar, registrar e buscar informagfes passou a fazer parte
dos atendimentos em unidades de saude e do dia-a-dia desses profissionais. O atual processo
de convergéncia entre diferentes campos tecnoldgicos no paradigma da informacéo resulta na
emergéncia de novos formatos de registro da informacdo, acesso e uso da informagéo
produzida. Por exemplo, os avancgos recentes no campo da biologia molecular, especialmente
a partir de 2003 com o advento do projeto genoma humano e a sequéncia de dados gerados a
partir de estudos dos polimorfismos genéticos, proporcionaram maior entendimento sobre a
vida humana, mas também uma quantidade sem precedentes de dados. Em funcdo desses
dados e tecnologias de sequenciamento genético, a informacao genética proporcionou para o
campo da medicina o surgimento de uma area inteira: a medicina gendmica ou personalizada.

Portanto, esta pesquisa parte do paradigma da tecnologia em informagé&o, para versar
sobre a necessidade de discutir e ampliar e uso de ferramentas para melhores praticas de
gestdo da informacdo em saude. Nesse sentido, o prontuario eletrdnico é uma tendéncia da
informacdo e comunicagdo em saude frente a emergéncia da medicina gendmica e
personalizada. S@o produtores de informacdo em salde: os hospitais, os laboratérios, e
especialmente o proprio paciente. Para tanto, cabe observar o prontuério eletrénico como uma
ferramenta de gestdo, que se constitui como uma fonte de informacdo, para a tomada de
decisdo em saude. No paradigma genémico, o prontuario eletrénico, podera servir como
ferramenta para o registro de informacdes genéticas aplicadas a contextos praticos da
medicina gendmica e personalizada.

Desse modo apresenta-se como objetivo geral investigar os usos dos prontuarios
eletrénicos do paciente como ferramenta informacional na pratica da medicina preditiva e,
como objetivo especifico, mapear na literatura como o uso do prontuério eletronico na clinica
médica pode se beneficiar da medicina baseada em evidencias, para saber mais sobre o futuro
médico das pessoas.

Para entender o contexto aplicado do prontuério eletronico atual e futuro, optou-se por
empregar como estratégia metodoldgica as recomendacOes da revisdo sistematica de

literatura. Para tanto, o trabalho estd estruturado do seguinte modo: a primeira parte se
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constitui da presente introducdo, objetivos gerais e objetivo especifico da pesquisa e da
justificativa. A segunda parte trata da descricdo metodoldgica da revisdo de literatura. O
resultado desta revisdo esta na apresentacdo dos resultados, ou seja, na terceira etapa, que
constitui a contextualizacdo do tema, tratando da revisdo de textos de autores do campo da
medicina gendmica e personalizada e textos de divulgacdo cientifica publicados em
periodicos qualificados e indexados pela LISA. A quarta etapa apresenta a fundamentagédo
tedrica, ou seja, os elementos e fendbmenos sociais que impulsionaram o surgimento da
medicina do futuro e o paradigma da informacdo. A quinta parte apresenta os resultados da
revisdo sistemaética e, por fim, conclui-se que o prontudrio eletrdnico do paciente pode ser
uma ferramenta de gestdo da informacdo genémica em um tempo futuro, concernindo a
pratica clinica para melhor tomada de decisdo em saude, primeiramente em relacdo ao
tratamento e, num contexto mais amplo, como ferramenta da medicina gendmica para
prevencdo por predigdo. O prontuério eletrénico como ferramenta tecnol6gica pode fornecer
indicadores sobre doencas endémicas, predizer carcinomas na populacdo e prever politicas
publicas para o desenvolvimento de pesquisa cientifica e tecnoldgica (farmacos e
equipamentos) para a erradicacdo de doencas tais como animai falciformes e diabetes.

Com formacdo em biblioteconomia e com 0s avangos tecnolégicos nas biociéncias e
cuidados clinicos em unidades de informagdo e salde é essencial para as mudangas no
contexto da informacdo em saude, pois proporciona a reflexdo sobre formas eficazes da
gestdo da informacdo em ambientes diversificados incluindo organizacbes no campo da
saude. O profissional clinico ganha espaco em unidades de pesquisas genémicas. A formacéo
profissional em biblioteconomia capacita para trabalhar com essas informagdes. Os
fundamentos epistemol6gicos da biblioteconomia podem contribuir para pensar as
ferramentas de gestdo da informacdo em ambientes de saude, entre eles o prontuario

eletronico.
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2. JUSTIFICATIVA

O interesse que orientou a realizacdo desse estudo bibliografico foi o uso de
prontudrios eletrénicos agregados a estudos gendmicos na pratica clinica. Esse campo do
conhecimento é voltado para a produgdo de pesquisas que visam ao tratamento de prevengao
ou cura de doencas futuras. Auxiliando os profissionais de salde, o estudo gendmico pode
fazer parte do procedimento béasico de saude do paciente na clinica médica.

O assunto abordado no trabalho € para o cuidado clinico e para 0 ensino,
fundamentada no conhecimento e qualidade da evidéncia; sendo definido pelo problema
clinico, identificacdo das informacgdes necessarias, conducao da busca de estudos na literatura,
avaliacdo critica da literatura e sua utilizacdo para o paciente.

A informacdo em salde é um termo bastante utilizado pelos profissionais da
informacdo, como bibliotecérios, arquivistas e cientistas da informacéo, para melhor entender
a medicina na era da informacdo e agregar valor informacional a &rea da saude. Acredita-se
que este trabalho podera servir como base para novas pesquisas e contribuir para o avango das
pesquisas no intercampo entre biblioteconomia e ciéncias da vida, especialmente porque
evidencia ferramentas de gestdo da informacdo no campo da medicina preditiva e gendmica
sobre 0 uso do Prontuario Eletrénico do Paciente e a Medicina Preditiva como fonte de
informacdo indo ao encontro das politicas da informacdo e salde nacionais.

O tema proposto serd objeto de anélise e criticas no futuro préximo, no ambito da
medicina gendmica, 0 tema se insere no contexto de medicina clinica e informacdo. Podera
contribuir para a definicdo de medicina personalizada e prontuarios eletrénicos, que se tornara

relevante nos anos proximos para a prevencao de doencas.
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3. PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Os autores que empregam a revisao de literatura no campo das ciéncias medicas e da
sua apropriacdo pelas ciéncias sociais recomendam que a mesma seja orientada por uma
questdo de pesquisa (SAMPAIO; MANCINI, 2002). Desse modo, a estratégia para definir os
termos desta pesquisa parte da seguinte indagacdo: como a literatura publicada na LISA
aborda o uso de prontuarios eletrénicos na pratica clinica? A revisdo sistematica toma por
objeto a producdo de conhecimento sobre o tema de investigacdo em uma andlise conduzida
na base de dados Library linformation Science (LISA).

Esta base foi escolhida porque se caracteriza pela publicacdo de pesquisas cientificas
sobre o prisma da informacdo, especialmente aquelas subjacentes aos fundamentos
epistémicos da Biblioteconomia e Ciéncia da Informacéo. A base recupera apenas artigos em
inglés. Segue a descrigdo procedural das etapas da investigacdo: em uma primeira busca com
o0 termo Eletronic medical records em todos os campos foram encontrados 383 artigos. A fim
de refinar os resultados, optou-se por considerar apenas os resultados de Eletronic medical
records no campo assunto principal, recuperando-se 103 artigos. Em uma segunda busca com
base nas palavras chaves utilizadas nos artigos recuperados anteriormente, foi utilizado o
termo Eletronic health records como assunto principal e foram recuperados 68 artigos. Esse
mesmo termo pesquisado em todos os campos resulta em 340 artigos.

Outros termos buscados foram Clinical genomics information management que
resulta em trés artigos, e Clinical genomics que recupera 8 artigos. Nao foi especificado o
periodo das publica¢des, recuperando-se artigos de 1978 a 2013. Com todos os termos foram
identificados 128 artigos com 75 itens duplicados.

Palavras-chaves buscadas Em todos os campos Como campo principal
na Lisa
“Eletronic medical 383 102
records”
“Eletronic health records” 340 68
“Clinical genomics 3 *

information management”

“Clinical genomics” 8
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Para buscas mais eficazes na Lisa, foi utilizado um software que gerencia referéncias,
chamado Zotero. Com ele, pode-se coletar e organizar referéncias bibliogréficas de acordo
com as normas da ABNT, dentre outras, tendo acesso ao titulo, resumo, autores e local de
publicacdo, volume, edicdo, nimero e data, mas ndo o texto na integra. Foi preciso buscar
titulo a titulo no Google Académico ou no Portal Capes para acessa-los integralmente.

A seguir, a busca concentrou-se em artigos de maior relevancia do tema e os que
identificam conceitos importantes ligados a Ciéncia da Informacdo e Biblioteconomia. Foi
identificado e analisado o surgimento de literatura sobre medicina preditiva, prontuario
eletrénico do paciente e informagdo em saude. O refinamento dessa pesquisa possibilitard
uma investigacdo mais profunda, podendo auxiliar profissionais clinicos e pesquisadores no

seu cotidiano de trabalho.
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4. CONTEXTUALIZACAO DO TEMA

A gestdo da informacdo é uma disciplina relativamente nova que tenta fazer a ponte
entre a gestdo estratégica e a aplicacdo das tecnologias de informacdo nas empresas,
procurando, em primeiro lugar, perceber qual informacdo interessa a empresa para, em
sequida, definir processos, identificar fontes, modelar sistemas. As novas tecnologias de
informacao, por sua vez, sdo instrumentos que permitem gerir a informagéo em novos moldes,
agilizando o fluxo das informacdes e tornando a sua transmissao mais eficiente (gastando
menos tempo e menos recursos), de modo a facilitar a tomada de decisdo (BRAGA, 2000).

Targino (2009) afirma a respeito de informacdo em salde que é essencial perceber a
salide como recurso basico de qualquer sociedade e, por conseguinte, a informacéo em sadde
¢ fundamental ao processo de tomada de decisdes no amago das politicas publicas,
objetivando elevar a qualidade de vida dos povos. Defende Braga (2000) que a informacéao é
um fator decisivo na gestdo, por ser um recurso importante e indispensavel tanto no contexto
interno como no relacionamento com o exterior.

Ainda com Targino (2009), verifica-se que a informacdo circulante em qualquer
organizacgdo guarda as caracteristicas organizacionais enquanto elemento que inexiste fora de
determinado contexto. No campo da satde no Brasil, a partir das Gltimas décadas do século
passado, os sistemas informacionais conquistam espaco, face ao avanco de atividades
setoriais, como vigilancia epidemioldgica, estatisticas vitais e administracdo de servicos.

E mais, em 1996, o MS [Ministério da Saude], junto com a Organizacdo Pan-
Americana de Saude, instituiu a Rede Integrada de Informacgdes para Salde, matriz de
indicadores bésicos de salde do Brasil, firmando-se como férum técnico para as diferentes
agéncias produtoras de informacBes de saude e para 0s usuarios, por seu nivel de
detalhamento, que inclui além da conceituacdo de cada indicador basico, o método de célculo,
as categorias e fontes (TARGINO, 2009).

Quando pensamos em Politicas de Saude Publica Brasil, deve-se pensar sobre o
Sistema Unico de Satde (SUS):

Criado pela Lei no 8.080, de 19 de setembro de 1990, também chamada de “Lei
Orgéanica da Saude”, ¢ a tradugdo pratica do principio constitucional da saide como
direito de todos e dever do Estado e estabelece, no seu artigo 7°, que “as acdes e
servigos publicos de saude e os servigos privados contratados ou conveniados que
integram o Sistema Unico de Salde (SUS) sdo desenvolvidos de acordo com as
diretrizes previstas no art 198 da Constituicdo Federal”, varios principios devem ser
obedecidos, mas dois em questdo sdo relevantes ao trabalho:

V - direito a informagdo, as pessoas assistidas, sobre sua saude;
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VI - divulgagdo de informagdes quanto ao potencial dos servigos de salde e a sua
utilizacéo pelo usuario (BRASIL, 2004).

Quando se fala em gestdo da informacdo deve-se levar em consideragdo a importancia
estratégica da informacdo em salde, possibilitando um maior o controle social na constituicdo
e funcionamento do Sistema Unico de Saude. Houve um crescimento da divulgacdo pelos
meios de comunicacao de informacGes e dados envolvendo doencas, pesquisas, diagndsticos,
entre outros, o que ja caracteriza um grande avanco na disseminacéo da informacgdo em salde.
Assim, o grande desafio para o setor é o de tornar essa informag&o acessivel aos usuarios do

SUS de maneira universal:

A 122 Conferéncia Nacional de Salde discutiu e avaliou a necessidade de elaboracéo
e implementacéo de uma politica de informagdo, comunicacdo e informatica para o
Sistema Unico de Saude - SUS e, consequentemente, para o controle social. Essa
politica deve estar pautada nas diretrizes do SUS, na politica de salde vigente e,
também, na garantia das agdes e dos recursos que permitam a democratizagdo do
acesso a informacgdo, comunicacdo e informéatica em salde. Essa discussdo trata da
possibilidade da geracdo de novos processos, produtos e de mudangas nos modelos
institucionais de gestdo (SILVA; CRUZ; MELO, 2007).

O acesso a informacdo amplia a capacidade de argumentacdo dos sujeitos politicos
coletivos nos processos decisérios, ou seja, na construcdo do pacto pela democratizacdo e
qualidade da comunicacdo e informacdo em salde. Isso implica a possibilidade de os
conselhos de salde deliberarem sobre a politica de informacdo e comunicacdo em saude e
intervir na realidade hoje existente. De acordo com Moraes (2005 apud SILVA; CRUZ;
MELO, 2007), a gestdo da informacdo, inclusive da salde, permanece nas mados dos que
entendem, dos que sabem, enfim, dos técnicos.

Pesquisas tém sido feitas sobre a evolugdo e a metodologia das tecnologias em saude,
em especial a evolucdo dos sistemas de informacéo e suas questdes operacionais. Conforme
descreve Marcondes (2009), os sistemas de informacdo em salde constituem experiéncias
exitosas, pois atestam a capacidade nacional de responder com inovagdes aos desafios do
Sistema Unico de Saude (SUS). Um fato a ser de pronto considerado é que a consecucéo de
acertos e de melhores praticas por parte desses sistemas estd intimamente relacionada com
decisdes politicas que enfrentaram a transitoriedade dos cargos e potencializaram 0s recursos
tecnoldgicos e financeiros.

Em meio ao desenvolvimento dos sistemas de informagéo que se relacionam a

decis@es politicas, o Ministério da Saude criou 0 DATASUS para melhor coletar, processar e
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disseminar informagdes sobre saide em ambito nacional. Segue a definicdo, conforme

Departamento de Informacéo e Informatica do SUS:

O DATASUS é o Departamento de Informacdo e Informatica do SUS e tem a
responsabilidade de coletar, processar e disseminar informacgdes sobre salde em
ambito nacional. E um 6rgdo de grande importancia da Secretaria-Executiva do
Ministério da Salde, pois as informacdes sdo essenciais para a descentralizacdo e o
aprimoramento da gestdo, bem como para o fortalecimento do controle social da
salde (BRASIL, 2002).

O DATASUS apresenta sua missao nos seguintes termos:

Prover os drgdos do SUS de sistemas de informacdo e suporte de informatica
necessarios ao processo de planejamento, operacdo e controle do Sistema Unico de
Saude. Através da manutencdo de bases de dados nacionais, apoio e consultoria na
implantacdo de sistemas e coordenacéo das atividades de informatica inerentes ao
funcionamento integrado dos mesmos (BRASIL, 2002).

Targino (2009) afirma que a funcdo macro da informacdo em salde é detectar
problemas individuais e coletivos do quadro sanitario de uma populacdo, oferecer elementos
que subsidiem a analise rigorosa desse quadro e, entdo, apresentar alternativas para minimizar
a situacdo encontrada.

Desse modo, a informacdo em salde esta intrinsecamente vinculada a pesquisa em
salde, que se constitui por ser uma fonte inesgotavel de novos saberes, haja vista a
dinamicidade inerente a propria ciéncia. Reconhecendo, entdo, os avan¢os advindos néo
apenas da evolucdo cientifica e tecnoldgica, mas, sobretudo, dos esforgos empreendidos pelo
DATASUS ao recorrer as novas tecnologias, admitimos que h4, na atualidade, bem mais
agilidade tanto na producdo como na disseminacdo das informacdes em salde (TARGINO,
2009, p. 77).

Ao Departamento de Informéatica do SUS - DATASUS compete (Art 35 do Decreto
N°7.530.):

I - fomentar, regulamentar e avaliar as acfes de informatizacdo do SUS,
direcionadas a manutencdo e ao desenvolvimento do sistema de
informagdes em salde e dos sistemas internos de gestdo do Ministério da Saude;
Il - desenvolver, pesquisar e incorporar produtos e servicos de tecnologia da
informacdo que possibilitem a implementacdo de sistemas e a
disseminagdo de informagdes necessarias as agdes de salde, em consonancia com as
diretrizes da Politica Nacional de Saude;
Il - manter o acervo das bases de dados necessarios ao sistema de informagfes em
salde e aos sistemas internos de gestdo institucional;
IV - assegurar aos gestores do SUS e aos 6rgdos congéneres 0 acesso aos servicos de
tecnologia da informacdo e bases de dados mantidos
pelo Ministério da Saude;
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V - definir programas de cooperacéo tecnoldgica com entidades de pesquisa e ensino
para prospeccao e transferéncia de tecnologia e
metodologia no segmento de tecnologia da informacdo em salde;
VI - apoiar os Estados, os Municipios e o Distrito Federal na informatizacdo das
atividades do SUS (BRASIL, 2002).

Ao relacionar controle social e construcdo de uma politica de informagdo e
comunicacdo em salde, percebemos que temos que avangar no processo de democratizacdo
que vem se imprimindo na realidade brasileira. As politicas e estratégias setoriais de
comunicacdo e informacdo encontram-se no eixo central das possibilidades de geracdo de
novos processos e de mudangas nos modelos institucionais de gestdo. Isso consiste num
desafio para o exercicio do controle social no sentido de garantir a democratizacdo, a
apropriacdo do acesso e o direito a saude (SILVA; CRUZ; MELO, 2007).

As TI [Tecnologias da informacdo] impulsionam o progresso, conduzem a
inovagdes, aumentam a riqueza e atraem novos investimentos. No final desta década
[60] e inicio de 70, tendo a evolugdo do setor da informatica, surgiram os primeiros
sistemas de Prontuario Eletrénico do Paciente (PEP). Essas tecnologias
proporcionam, naturalmente, inovagdes concernentes aos Prontudrios dos Pacientes.

(BRAGA, 2000)

3.1 O conceito de prontuério eletrdnico do paciente

A difusdo de uma inovacdo é o processo de sua comunicacdo em determinado
contexto social envolvendo individuos e grupos, geralmente integrantes de uma organizacéo.
Por sua vez, a ado¢do de uma inovacdo também é um processo, no qual os individuos e
grupos decidem pelo seu uso, como melhor curso de acdo disponivel (PEREZ; ZWICKE,
2010). Portanto, o prontuério eletrdnico é uma inovacdo que poderd democratizar a
informacdo do paciente de maneira mais rapida e eficaz.

O prontuario do paciente é definido pelo artigo 1° da Resolucdo de n° 1.638/2002 do
Conselho Federal de Medicina (2002) como:

O prontuario do paciente é o documento Unico constituido de um conjunto de
informacdes registradas, geradas a partir de fatos, acontecimentos e situacdes sobre a
salide do paciente e a assisténcia prestada a ele, de caréater legal, sigiloso e cientifico,
que possibilita a comunica¢do entre membros da equipe multiprofissional e a
continuidade da assisténcia prestada ao individuo (CONSELHO FEDERAL DE
MEDICINA, 2002).

Nos dias atuais, as unidades de saude estdo deixando de lado o elemento basico de

registro informacional como o papel e entrando no mundo tecnolégico, como o registro digital
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ou prontuério eletrénico, para melhorar a organizacdo administrativa da consulta médica
registrando hipéteses diagndsticas mais provaveis, procedimentos e exames subsidiarios,
exames de rotinas, pesos, altura, medicamentos, casos clinicos, cirurgias ja realizadas,
historico familiar de doencas, além de graficos para analises dos exames do paciente e obter
um diagnostico mais preciso.

No entanto, ha limitacGes do prontuério em papel, pois, nesse suporte, a informacéo do
prontudrio esta disponivel somente a um profissional ao mesmo tempo, possui baixa
mobilidade e esta sujeito a elegibilidade, ambiguidade, perda frequente da informacao,
multiplicidade de pastas, dificuldade de pesquisa coletiva, falta de padronizagéo, dificuldade
de acesso, fragilidade do papel e sua guarda requer amplos espagos nos servicos de
arquivamento.

Outras restricdes impostas pelos registros em papel podem ser observadas durante as
consultas, nas quais os pacientes sdo solicitados a fornecer a histéria médica (histérico
familiar, alergias, medicamentos utilizados, condi¢des prévias existentes, procedimentos ja
realizados). Visto que o atendimento é realizado por diferentes profissionais, tais informac6es
costumam ser coletadas diversas vezes e, ndo raro, sdo solicitadas repetidamente pelo mesmo
provedor (PATRICIO et al., 2011, p.124).

Para 0 Conselho Federal de Medicina (CFM) e a Sociedade Brasileira de Informatica
em Salde (SBIS) o prontuério em papel apresenta diversas limitacGes, sendo ineficiente para
0 armazenamento e a organizacdo de grande volume de dados, apresentando diversas
desvantagens em relacdo ao prontuério eletrénico. O Prontuario Eletronico do Paciente (PEP)
€ muito mais seguro do que o prontuario em papel e as informacGes podem ser mais
compartilhados automaticamente com outros profissionais e instituicdes que estdo cuidando
do paciente, possibilitando dessa forma a continuidade da atencdo integral a saude. O PEP
estd ligado a pesquisa clinica, adesdo aos protocolos clinicos e assistenciais, além de usos

secundarios da informacao para fins epidemioldgico e estatistico.

O PEP [ Prontuério eletronico do paciente] é o nlcleo do sistema de informacédo
hospitalar funcionando, principalmente, como o documento de acompanhamento do
paciente, mas também como ferramenta de sintese e de auto-ensinamento, de
documento médico-legal, de comunicacédo, pesquisa clinica e outros campos, gestédo
das organizacBes de saude, estudos epidemiolégicos, evolucdo da qualidade de
cuidados e ensinamento. Em outras palavras, o prontudrio do paciente, que antes
tinha fungdo de documentar as informagdes da salde e da doenca do paciente,
hoje, se tornou complexo, passando a ter um papel de fundamental importancia na
sociedade contemporanea, tendo as seguintes funcdes: fornece subsidio de
manutencdo da salde do paciente; favorece o compartilhamento de informacdes
entre diferentes profissionais; é o documento de base legal para as acdes médicas e
dos pacientes; € uma fonte de pesquisa clinica, de estudos epidemioldgicos, de
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avaliacdo da qualidade do cuidado e de vigilancia a reagdes adversas de drogas; é
uma fonte de educacao e reciclagem médica continuada; é uma fonte de informacao
para identificar grupos de pacientes especificos, tratamentos e cuidados praticados
nos pacientes, visando a cura de determinadas enfermidades; fornece subsidios para
o faturamento e o reembolso, para a pré-autorizacdo por pagadores, como base para
a sustentacdo organizacional e para a geréncia de custos. (GREMY, 1987 apud
PINTO, 2006, grifo nosso).

FIGURA 1 — Prontuério eletronico e suas diferentes aplicacdes na pratica organizacional

Biblioteca Digital

Pratica
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Registro de
Conhecimento
(Organizagao do
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Documento
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informagao

(Material de
referéncia para
tomada de decisao
em saude)

Fonte: Elaborado pelo autor (2014)

Defende Pinto (2006) que o PEP é um documento eletrénico constituido pelo conjunto
de informacgfes concernentes a uma pessoa doente, aos tratamentos e cuidados a ela
dispensados, bem como a gestéo e fluxo de informacéo e comunicacdo atinentes ao paciente
das organizacdes de satude. O PEP como documento técnico de informacéo e de comunicagao
posto no ambito da tele-satide veio modificar também o modelo tradicional de comunicag&o.

O prontuario eletrénico € um documento porque, como afirma Briet (1951 apud
ORTEGA; LARA, 2010), é uma base de conhecimento fixada materialmente, suscetivel de
ser utilizado para consulta, estudo ou prova. A mesma ainda propde, em seguida, outra

definicdo que julga mais atual e abstrata: o documento é todo signo indicial (ou indice)
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concreto ou simbdlico, preservado ou registrado para fins de representacdo, de reconstituicdo
ou de prova de um fendmeno fisico ou intelectual.

Assim como a préatica organizada de registro de conhecimento, conforme descrito por
Cunha e Cavalcanti (2008), é a gestdo do conhecimento, a aquisicdo de conteudo
informacional, transformando o num produto de alto valor agregado, e sua disseminacéo.
Segundo Lobo (2006), o PEP é fonte de informacdo para pesquisa, agdes administrativas e
avaliacdo de desempenho, além de ser documento legal da atuacdo médica (LOBO 2006 apud
GAMBI; FERREIRA; GALVAO, 2013).

Cabe ressaltar a relagdo do PEP com a Biblioteca Digital, a qual implica um novo
conceito para a armazenagem da informacgdo (forma eletronica) e para sua disseminagao
(independentemente de sua localizacao fisica ou do horério de funcionamento). Assim, nesse
contexto conceitual estdo embutidas a criacdo, aquisicdo, distribuicdo e armazenamento de
documento sob a forma digital, de acordo com Saunders (1992 apud CUNHA, 1999).

Também Marin, Massad e Azevedo Neto (2003) entendem que o prontuério,
atualmente, tem a funcdo de apoiar o processo de atencdo a saude, servindo de fonte de
informacdo clinica e administrativa para tomada de decisdo e meio de comunicagédo

compartilhado entre todos os profissionais.

3.2 Informacéo em Saude

A saude, na concepc¢do de Gonzales de Goméz (2007), € assim definida:

Salde como dimensdo da vida, é a expressdo de um bem maior individual e
coletivo, simbdlico e materialmente construido e preservado por todos e cada um
dos grupos humanos, 0s quais, nos contextos assimétricos da histéria humana,
entram em disputa por sua defini¢do diferencial e sua distribuicdo inclusiva.

Ja a informacdo, segundo Cunha e Cavalcanti (2008, p.201), define-se desta forma:

Registro de um conhecimento que pode ser necessario a uma decisdo. A expressao
“registro” inclui ndo s6 os documentos tipograficos, mas também 0s reprograficos, e
quaisquer outros suscetiveis de serem armazenados visando sua utilizagao.

Os marcos genealdgicos da informacgdo em saude estdo imersos nesse movimento e
podem ser encontrados na ruptura da medicina classica para a medicina moderna (com o
pensamento anatomoclinico e patoldgico), quando surge um novo significado para a doenca,
que passa a estar corporificada no individuo. As informagdes em saude, nos moldes como se

expressam até os dias atuais, consolidaram-se como um dos instrumentos estratégicos desse
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processo, ao amplificar, paulatinamente, o “olhar do médico” sobre o corpo do paciente para o
“olhar dos aparelhos de Estado” sobre os “corpos das populagdes”, constituindo-se em espago
de disputas de relacdes de poder e producdo de saber (MORAES, 2002 apud MORAES;
GONZALES DE GOMEZ, 2004).

Como salientado por Moraes e Gonzéles de Gomes (2004), a gestdo da saude se insere
no modo como o Estado brasileiro implementa suas politicas sociais: de forma essencialmente
topica, atomizadora, fragmentadora em suas respostas as demandas sociais e reativa a
situagdes com visibilidade na midia que se tornam “crises” a merecerem suas agdes. AS
informagdes em salde constituem um dos dispositivos desse Estado fragmentado, postas a
servico de especificas politicas de salde e estruturadas para subsidiar a atuacdo dos seus
aparelhos em face de determinados interesses e praticas institucionais.

A ciéncia da informacdo, segundo Mersin & Feeling (1975 apud PINHEIRO, 2002),
possui a responsabilidade social de transmitir o conhecimento para aqueles que dele
necessitam e as ciéncias da salde possuem a responsabilidade social de promover melhorias
nas condi¢des de vida dos individuos. Assim, uma vez que a area da salde vem incorporando
a tecnologia da informagdo em suas praticas, o dialogo estabelecido com a area de ciéncia da
informacg&o pode se tornar mais estreito entre as duas. As informacdes técnicas dizem respeito
basicamente as praticas e procedimentos adotados na area da salde.

O Ministério da Saude (2004, p.14), em favor da elaboracdo e implementacdo de
politicas articuladas de informacdo, comunicacdo, educacdo permanente e popular em salde,

tracou uma Estratégia da Politica Nacional de Informacéo, cujo principal propoésito é o de:

Promover o uso inovador, criativo e transformador da tecnologia da informacéo,
para melhorar os processos de trabalho em saude, resultando em um Sistema
Nacional de Informacdo em Saulde articulado, que produza informacBes para 0s
cidaddos, a gestdo, a préatica profissional, a geracdo de conhecimento e o controle
social, garantindo ganhos de eficiéncia e qualidade mensurdveis através da
ampliacdo de acesso, equidade, integralidade e humanizagdo dos servicos e, assim,
contribuindo para a melhoria da situagio de satde da populacdo (MINISTERIO DE
SAUDE, 2004, p.14).

Nos chamados contextos da salde, os médicos, o pessoal de enfermagem, os
professores e 0s estudantes de Medicina sdo, simultaneamente, agentes produtores e
utilizadores de informacéo, que carecem de aceder, em tempo Util, a recursos informacionais
dos mais diversos tipos para 0 bom desempenho da sua atividade profissional e/ou cientifica.
(RIBEIRO, 2009, p. 117)
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Conforme o CFM [Conselho Federal de Medicina] (2002), o uso de tecnologia da
informagdo em salde é bastante amplo. Destacam-se nesse campo de conhecimento as
seguintes atividades: o desenvolvimento dos sistemas de informacdo hospitalar, as redes de
comunicacdo digital para a saude, as aplicacGes voltadas para a salde comunitaria, 0s
sistemas de apoio a decisdo, 0 processamento de imagens e sinais bioldgicos, a avaliagdo e
controle de qualidade dos servigos de salde, a telemedicina, as aplicaces voltadas para a area
educacional e, finalmente, integrando todos os esforcos, o registro eletrénico de saude (RES),
nucleo de toda a informacdo em saude.

E necessario que a informagcao relativa a sadde seja adequadamente protegida. E como
proteger a informacdo? Com a seguranca da informacdo, que protege a informacdo de
diversos tipos de ameaca, diminuindo ou executando os danos que possam ocasionar nos
resultados dos seus objetivos. A informacgdo pode existir das mais variadas formas, como:
impressa, escrita em papel, armazenada eletronicamente, via correio ou através de meios
eletronicos, imagens ou falada em conversas. Seja qual for a forma apresentada ou 0 meio
através do qual a informacdo é compartilhada ou armazenada, o ideal € que ela seja sempre
protegida adequadamente.

O prontuario médico, em qualquer meio de armazenamento, é propriedade fisica da
instituicdo onde o paciente é assistido, seja uma unidade de satide ou um consultério, a quem
cabe o dever de guarda do documento. Os dados contidos pertencem ao paciente e s6 podem
ser divulgados com a sua autorizacio ou dever legal. E direito do paciente a disponibilidade
permanente das informacgfes, como é do médico e da instituicdo o dever de guarda do
relatério. Assim, é de fundamental importancia que a informacdo médica seja tratada com
seguranca e protegida por mecanismos de controle de qualidade, a fim de garantir uma
assisténcia a salde correta e responsavel.

A informacao que ¢ introduzida no papel é de forma primordial para o desempenho na
area de atuacdo dos bibliotecarios e arquivistas nos dias de hoje, e com o impacto da
informagdo sobre o genoma terdo maiores processamentos informagdes sobre suas tarefas
diérias (SANTIAGO, 2004, traducdo nossa).

Podemos considerar que a informacdo demandada para a pesquisa em saude e para a
tomada de decisdo clinica dever ser metodologicamente estruturada, apresentando-se como
informacdo cientifica. Existe tambem a demanda de informacéo para a gestdo em saude, ndo
sendo necessariamente cientifica, mas também fundamental para o processo decisério inerente
a gestdo em satde (PINTO, 2005 apud OLIVEIRA et al., 2008).
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“A informac&o é, hoje, fator determinante da histéria da humanidade. [...] valorizagdo
da informac&o, num processo irreversivel, o desenrolar das atividades humanas, em todas as
instancias, depende cada vez mais da gestdo técnica e cientifica” (TARGINO, 2009, p. 53). E
com isso a pesquisa médica continuara em seu crescimento exponencial neste século,
principalmente com os avangos dos processos tecnologicos, informatica, bioinformatica,
comunicacdo e a medicina genémica, objeto em questdo do estudo, que serd tratada nos

préximos capitulos.

3.3 Projeto Genoma Humano e Medicina Gendmica

A ciéncia genética resulta dos conhecimentos mais precisos e das possibilidades de
manipulagdo dos genes, a que comumente se tem designado de engenharia genética’. Desde a
descoberta da estrutura do DNA?, o material genético fundamental, feita por Watson e Crick
em 1953, os progressos no campo da ciéncia genética vém num crescendo surpreendente.
Hoje uma fracdo infinitesimal do DNA pode ser artificialmente ampliada e servir para 0s
diagnosticos de doencgas e para estudos cientificos os mais variados (ANDRADE, 2008, p.4).

Segundo os Geneticistas Sergio Danilo J. Pena e Eliane S. Azevédo (1998), o Projeto
Genoma Humano propde o mapeamento completo de todos os genes humanos e o
sequenciamento completo das 3 bilhGes de bases do genoma humano. Mapeamento é o
processo de determinacdo da posicdo e espacamento dos genes noS Cromossomos.
Sequenciamento é o processo de determinacdo da ordem das bases em uma molécula de
DNA. Em nosso genoma esta registrada toda nossa histéria como espécie e projetada a nossa
potencialidade evolutiva.

O DNA de cada pessoa representa um tipo especial de propriedade por conter uma
informacdo diferente de todos os outros tipos de informacéo pessoal. Mais que um relatorio de
exame clinico de rotina cujos resultados podem ser transitorios e passiveis de variacdo com
dieta ou medicagdo, o resultado do exame de DNA ndo muda: esta presente durante toda a
vida da pessoa e representa sua programacao bioldgica no passado, no presente e no futuro.
Um gene é uma unidade funcional que geralmente corresponde a um segmento de DNA que

codifica a sequencia de amino&cidos de uma determinada proteina.

' E termo para o processo de manipulacdo dos genes num organismo, geralmente fora do processo
normal reprodutivo deste.

2 DNA: écido desoxirribonucleico é um composto organico cujas moléculas contém as instrucdes
genéticas que coordenam o desenvolvimento e funcionamento de todos os seres vivos e alguns virus, e
que transmitem as caracteristicas hereditarias de cada ser vivo.
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Foi adotado na 292 sessdo da Conferéncia Geral da UNESCO?, que ocorreu entre 21 de
outubro a 12 de novembro de 1997, um documento sobre o escopo genoma humano em
respeito a dignidade da pessoa humana, do individuo, ndo o reduzindo aos seus caracteres
genéticos, considerando sua diversidade e individualidade, conforme previsdo do art.3° da

Declaracéo:

O genoma humano, evolutivo por natureza, é sujeito a mutacdo. Contém
potencialidades expressadas de formas diversas conforme o ambiente natural e
social de cada individuo incluido seu estado se salde, condicbes de vida, nutricdo e
educacao.

Conforme Cariedo Andalia (2004, tradugdo nossa):

O Projeto Genoma Humano é um acontecimento importante na histéria da ciéncia
moderna. Mas é mais, é 0 nascimento de uma nova era da biologia, biomedicina e
medicina clinica caracterizada por intensa busca dos segredos moleculares da vida,
da saude e da doenga.

De acordo com Pena (2010), a medicina gendmica é uma revolugdo em curso, baseada
em testes genéticos que ddo conhecimento do mapa de predisposicdo genética de um
individuo. Usando técnicas de altissima eficiéncia € possivel estudar variacdes individuais em
centenas de milhares de genes simultaneamente, a custo cada dia mais baixo. E também
emerge naturamente o paradigma genémico de salde e doenca. Conhecendo a intimidade das
variacdes genémicas que determinam predisposicdes e resisténcias, € possivel manipular o
ambiente (estilo de vida, dieta, adicdo ou remocdo de farmacos, cirurgias preventivas,
frequéncia de exames clinicos e laboratoriais) de forma de manter o equilibrio harmonico

genoma/ambiente que caracteriza a satde. A medicina genémica pode ser:

¥ Organizagéo das Nagdes Unidas para a Educacio, a Ciéncia e a Cultura.
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o Personalizada: porque é baseada no conhecimento das caracteristicas genémicas
altamente individuais de cada pessoa.

o Preditiva: porque usa mapas gendmicos de susceptibilidade a doenga para
prever, de maneira probabilistica, o futuro médicos das pessoas enquanto elas ainda
estdo sadias. (grifo nosso)

o Preventiva: o conhecimento do mapa de predisposicdo genética de cada individuo
permite ajustar o ambiente ao seu genoma e, assim, prevenir o aparecimento das doencas.

o Pro-ativa: Diferente da medicina atual, como foco nas doencas e nos doentes, a
Medicina gendmica visa a agir ativamente em prol da manutencéo da saude.

o Participante: é o proprio individuo sadio que se empenha e participa da busca por
informacfes gendmicas para decidir, interativamente com os seus médicos, a melhor
maneira de lidar com as predisposi¢fes genéticas reveladas por modernos testes de DNA,

antes inexistentes.

Fonte: Pena (2010, p. 331).
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4. FUNDAMENTACAO TEORICA

Esta secdo esta orientada para elucidar e discutir os principais fenémenos e conceitos
acerca do paradigma informacional e a apropriacdo e usos sociais das tecnologias da
informacdo e da comunicacdo no campo da saude. Desse modo, apresenta uma revisdo em um
primeiro momento, analisando a medicina no paradigma do campo da ciéncia da informacéo e
sociedade da informacdo. Em um segundo momento, aborda a informacéo para a tomada de
deciséo e o uso da bioinformatica. E em ultimo momento, alguns conceitos sobre medicina
personalizada e preditiva, bem como discussfes sobre prontuario eletrdnico e medicina

preditiva como tendéncia na pratica clinica.

4.1 Medicina e sociedade da informacao

A sociedade do século XXI é caracterizada pelas novas tecnologias da informacao,
principalmente a online. O homem moderno esta mais informado, contudo acaba muitas vezes
ficando ‘desinformado’, parecendo uma contradicdo, mas n3o ¢, pois sdo tantas
comunicacdes, pontos de vista diversos acerca de uma mesma area do conhecimento, que gera
certo ‘tumulto informacional’, como diz Nascimento (2009, p.2).

O crescente aumento do volume de informacdo produzida e armazenada no
computador, a necessidade de entender a informacdo em todo o seu complexo contexto,
administrando-a como recurso estratégico, trard consequéncias positivas. “[...] Dentre as
ferramentas de processos e armazenamento da informacdo, inserem-se 0s sistemas de
informacdo (SI), os quais sdo estruturados com objetivo de organizar, armazenar e distribuir
informacdes Uteis a instituicdo” (LUNARDELI; MOLINA; ALVES, 2009).

No Brasil, a partir das Gltimas décadas do século passado, os sistemas informacionais
conquistaram espaco, face ao avanco de atividades setoriais, como vigilancia epidemioldgica,
estatisticas vitais e administracdo de servicos, como informa Targino (2000, p.57).

Segundo o Dicionario de Biblioteconomia e Arquivologia, sociedade da informacéo é

definida pelos autores Cunha e Cavalcanti (2008) como:

1. Visdo futura da sociedade na qual as publicagdes e o trabalho dos escritorios
utilizardo ao maximo os recursos da informatica e das telecomunicagdes; sociedade
sem papel;

2. Conglomerados humanos cujas a¢BGes de sobrevivéncia e desenvolvimento se
baseiam na criacdo, uso, armazenamento e disseminacdo intensa dos recursos de
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informacdo e do conhecimento, medidos pelas tecnoologias da informacdo e
comunicacdo (CUNHA E CAVALCANTI, 2008).

Segundo Ribeiro et al (2005) a sociedade da informacgéo é um conceito utilizado para
descrever uma sociedade e uma economia que faz o melhor uso possivel das tecnologias de
informacdo e da comunicagdo. Numa sociedade da informacéo, as pessoas aproveitam as
vantagens das tecnologias em todos os aspectos das suas vidas: no trabalho, em casa e no
lazer. A sociedade da informacdo e do conhecimento pode ser caracterizada como uma
sociedade em que as interagdes entre as pessoas sdo, predominantemente, realizadas de forma
digital.

Para Santiago et al (2004), sociedade da informacéo é:

[...] Pode incorporar uma nova fungdo aos bibliotecérios e arquivistas que trabalham
em Bibliotecas da Ciencia da Salde, que queriram dotar-se de conhecimento e
habilidade atualizando-se em gendmica e bioinformatica , é necessario para poder
prestar esse servigo ao profissional clinico e nesse ambito. (...) Profissionais
especializados tem que incorporar em suas tarefas didrias a utilizacdo de novas
tecnologias (internet) e novos conhecimentos (medicina baseada em envidéncia) a
medida em que aparecem. Causando por parte das bibliotecas medicas uma
transformacdo radical na forma de administrar seus servigos.

Na opinido de Lunardeli; Molina; Alves (2009, p.492) “os sistemas de informacdes
médica sdo aqueles que proporcionam o acesso as informac@es e ao conhecimento cientifico
da area em questao. [...] Ja os sistemas de informacéo clinicas dizem respeito as informacdes
geradas a partir do cuidado do paciente.”.

Em 1991 surgem as primeiras sinalizagdes do movimento conhecido como Medicina
Baseada em Evidéncias (MBE), definida por Sackett et al (1996 apud CIOL; BERAQUET,
2009) como o uso consciente, explicito e critico da melhor evidencia atual, integrado com a
experiéncia clinica, com valores e com as referéncias do paciente.

A MBE vem sendo importante para os profissionais da salde porque aponta que as
demandas das informacGes em salde ampliam-se exponencialmente nos setores de pesquisa e
de atencdo médica e as fontes de informacdo que podem responder a uma questdo divergem
em formato e contetdo, mostrando a complexidade dos diversos clinicos (FLORANCE et al.,
2002 apud BERAQUET e CIOL, 2010). E segundo Sackett et al (1996 apud BERAQUET e
CIOL, 2010), a esséncia da MBE amplia o trabalho dos profissionais da saude (e da

informagdo) como produtores e consumidores de informag&o cientifica.

A medicina baseada em evidéncias € o resultado da introducdo no campo de
modelos clinicos de qualidade da assisténcia criados por um novo paradigma de
desenvolvimento, que englobava todas as areas da medicina com base na medicina
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baseada em evidéncias e gendmica: novos desafios para a bibliotecaria clinico* na
sociedade e os mais recentes avangos em epidemiologia clinica, instituiu o uso da
informacdo como uma das matérias-primas basicas para a melhoria da assisténcia
médica; questionou a pratica médica baseada na experiéncia pessoal; introduziu um
arsenal metodol6gico para avaliagdo dos relatérios de pesquisa clinica, promoveu 0
desenvolvimento de pesquisa documental e de avaliacBes da literatura muito mais
objetivo e confiavel, na visdo de Cafiedo Andalia (2004, traducédo nossa).

Para detectar a melhor evidéncia de pesquisa, a MBE trabalha com critérios de
validade e relevancia que orientam o profissional na forma correta de elaborar perguntas de
aplicacdo clinica na assisténcia integral aos pacientes (OLIVEIRA et al, 2008, p.76).

Afirma Lunardeli; Molina; Alves (2009, p.499) que os sistemas de informacgédo séo
considerados basilares a toda e qualquer atividade desenvolvida em uma instituicdo da area da
salide. Esses sistemas proporcionam a instituicdo a gestdo e a organizacdo eficiente das

informacdes registradas em seus diversos setores e nos mais variados suportes.

4.2 Informac&o para tomada de decisdo na préatica clinica

Como consequéncia da evolucao dos conhecimentos e tecnologias médicas, o trabalho
médico em hospitais modernos ndo pode ser dissociado de uma complexa teia de
interdependéncias entre uma série de diagnostico [médico] e ao apoio especialidade clinica.

“A pesquisa biomédica e cuidados clinicos apresentam uma evolucdo consideravel nos
ultimos anos. Maiores avancos tecnoldgicos na pesquisa basica e salde cuidada, combinada
com o aumento das influéncias da medicina individualizada e ciéncia tradicional desafiam o
modelo de suporte de biblioteca tradicional e proporcionam novas maneiras como as
bibliotecas podem tornar-se integradas dentro de suas organiza¢cdes” (CLEVERLAND et al.,
2012, traducdo nossa).

O bibliotecario médico atua, quase sempre, em universidade e centros de estudos e
pesquisas em saude, o que pressupe atividades de buscas em sistemas de informacdo, analise
e negociacdo de questdes e formulacdo de estratégia que vao indicar o éxito da busca. Ja o
bibliotecario clinico pode agir como verdadeira ponte entre a informacdo e usuario que dela
precisa. Ele tem que ser visto como parte integrante da equipe clinica, no sentido de
relacionar-se com os profissionais de saude em igualdade (BERAQUET; CIOL, 2010). Esse

profissional deixa de atuar nos campos tradicionais, como bibliotecas médicas universitarias,

* Bibliotecario clinico, como conhecido nos Estados Unidos e em alguns paises da Europa,
corresponde ao profissional da informacao que atua fora do espaco fisicos das bibliotecas, como parte
integrante das equipes multiprofissionais de satde hospitalar (CIOL; BERAQUET, 2009).
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podendo atuar em hospitais, centros de pesquisas e ensino, laboratorios, consultorias em

projetos, etc.

Com base na evolugdo do papel dos bibliotecarios médicos, as informacdes sobre
estilos, condi¢bes e modos de vida dos individuos, grupos e da sociedade em geral,
que se refletem como aspectos psicossociais no historico médico dos pacientes, é
uma parte muito importante de informagéo clinica do paciente individual. O uso de
informagBes do paciente seja ela médica, social, epidemiolégica, ambiental e
biolégica e o dominio de pesquisa clinica, basicas e biolégicas e suas implicagdes
para a atividade, é uma estratégia obrigatéria para a realizacdo de uma pratica
médica eficiente (CANEDO ANDALIA, 2004, traducfo nossa).

“O campo de atuacdo do bibliotecario € amplo porque além das instituicdes, ao
ingressar no mercado de trabalho, pode atuar em &reas especificas do conhecimento [...],
destaca-se a saude, por conta da necessidade constante de atualizacdo e inovacdo no setor
médico, e por constituir um campo de interesses universais que ultrapassam as fronteiras de
paises e continentes” (BERAQUET; CIOL, 2010).

O processo de encontrar a resposta apropriada a ddvida surgida no atendimento do
paciente depende da forma como estruturamos as partes deste processo. As bases de
dados informatizadas e acessadas pela internet tm se constituido a principal fonte
de busca de informacdo. As fontes priméarias sdo mais Uteis para localizacdo de
informagdes no desenvolvimento de trabalhos de pesquisa ou divulgagdo cientifica,
enquanto as fontes secundarias servem para aplicacdo prética, economizando o
tempo que seria gasto na selecdo e avaliagdo critica da qualidade das informaces
(CLEVERLAND et al., 2012, traducéo nossa).

Na pesquisa clinica, o maior desafio é alcancar os objetivos de forma eficiente e
demonstrar processos controlados e integridade dos registros e processos, sendo usados para
apoiar reivindicag6es de produto seguranca e eficacia (OLSON, 2001).

Conforme Galvéo et al (2004) a pratica baseada em evidéncias é uma abordagem que
possibilita a melhoria da qualidade da assisténcia do médico prestada ao cliente; e para
Atallah (1995 apud BERAQUET e CIOL, 2010), a pratica baseada em evidéncias diminui a
énfase da atuacdo clinica baseada apenas na intuicdo e em experiéncias nao sistematizadas
para fundamenta-la em provas cientificas rigorosas e adequadas. Por dedicar especial atencdo
a conducdo do desenho da pesquisa e a andlise estatistica, baseando-se nos métodos de
epidemiologia e na avaliacdo critica da literatura, o uso da informacao.

A MBE avalia, realca e se estrutura na pericia clinica, nos conhecimentos dos
mecanismos da doenca e na fisiologia. Ela envolve a complexa e consciente tomada de
decisdo baseada ndo somente na evidéncia disponivel, mas também em caracteristicas, em
situagcbes, e na preferéncia dos pacientes, reconhecendo que o cuidado de salde é
individualizado, sempre em mudancas e envolve incertezas e probabilidades (OLIVEIRA et

al.,, 2008, p.77). No proximo tdpico aborda-se como os avangos da Tecnologia da
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Informac&o, especificamente da bioinformatica, emerge contribuindo para melhores préticas e

tomada de decisdo em salde, vindo a contribuir com medicina evidéncia porque se atém a

fornecer suporte para a pesquisa nos dominios da genética.

4.2.1 Avangos da Bioinformatica

FIGURA 2 — Formacéo da Bioinformatica

TECNOLOGIAS
DA

INFORMACAO

BIOINFORMATICA

Fonte: Elaborado pelo autor (2014)

De acordo com Cunha e Cavalcanti (2009, p. 356), tecnologia da informacéo é:

1. Aquisicio, processamento, armazenamento e disseminagdo da informacéo
vocal, pictdrica, textual e numérica através da combinag¢do da informatica e das
telecomunicac6es.

2. Tecnologia baseada na eletrdnica e dirigida ao tratamento da informagéo,
compreendendo toda a tecnologia informética e das telecomunicagdes, juntamente
com partes da eletronica de consumo e radiodifusdo. Suas aplica¢Bes sdo industriais,
comerciais, administrativas, educativas, médicas, cientificas, profissionais e
domésticas.

3. Produto da convergéncia das tecnologias da computacdo e comunicacéo.

Conforme Nathaniel Comfort (2013) avaliando a viséo do biologo Craig Venter sobre

genética:

Em seu caracteristicamente impetuoso, livro animado, bi6élogo Craig Venter Da-nos
a natureza-como-computador, rigidamente determinista e controlada pelo programa
principal de DNA. Splicing em um relato de sua prépria pesquisa gendmica em uma
trajetoria historica, a vida na velocidade da luz é uma historia a cerca da ciéncia no
sentido de acelerar o dominio pleno do mundo dos vivos. "Esta nova compreensao
da vida, e o recente avanco na nossa capacidade de manipula-lo," Eu escrevo, é o
que nos leva a “uma era de design biologico”. A humanidade esta proximo de entrar
em uma nova fase de evolugao. “Para Venter, a vida ¢ um sistema de informacao,
digital, arte e intrinsecamente tdo manipulaveis como software.” Sua visdo é a de
cédigo, depuracdo e compilar organismos sintéticos que fara com que nds e nosso
meio ambiente mais saudavel, mais harmoniosa, melhor. Na década de 1980, dois
foram firmemente estabelecidos ciéncias da informacédo: genética molecular, com
seu jargdo rico em metéaforas do texto e da informagdo; e ciéncia da computagao.
Inovagdes de Venter ter envolvido fusdo. Ele tem um talento para pensar
algoritmicamente proximo ao DNA, para uso de abordagens ousadas tem que ter um
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enorme poder com a computacdo para obter dominio sobre o material genético e eu
tenho um senso empresarial (COMFORT, 2013, p. 436, tradu¢do nossa).

Com o desenvolvimento concomitante de um setor da informatica computacional que
teve que se adaptar especificamente & analise de sequéncias biolégicas de nucleotideos® e de
aminoécidos®, as bases de dados exigiam sistemas computacionais com elevada capacidade de
processamento e armazenamento. Foram criadas ferramentas especificas para analise e
interpretacdo de dados bioldgicos. Desenvolveram-se novos algoritmos e programas
estatisticos. Surgiu o conceito de bioinformética, ao qual se estabeleceu analogia com a
tentativa de nadar num mar de dados (ROSE, 2001):

A Bioinformética € a disciplina de gerenciamento de dados assistida por computador
que nos ajuda a reunir, analisar e representar informaces, a fim de nos ensinar, a
compreender 0s processos da vida na sadde e na doenga e encontrar medicamentos
novos ou avangados. Bioinformatica estd sendo utilizada em todo o mundo pro
grupos académicos, empresas e indlstrias de pesquisas nacionais e internacionais, e
que deve ser pensado como alicerce da biotecnologia atual e futura, sem a qual o
ultimo simplesmente ndo pode ser feito (Nature Biotechnology, Oct, 2000,
Vol.18(10s), p. IT31(4) [Periddico revisado por pares], tradugdo nossa).

Atualmente, a bioinforméatica é imprescindivel para a manipulacdo dos dados
bioldgicos. Ela pode ser definida como uma modalidade que abrange todos os aspectos de
aquisicdo, processamento, armazenamento, distribuicdo, analise e interpretacdo da informacéo
bioldgica. Através da combinacdo de procedimentos e técnicas da matematica, estatistica e
ciéncia da computacdo sdo elaboradas varias ferramentas que nos auxiliam a compreender o
significado bioldgico representado nos dados gendmicos. Além disso, através da criacdo de
bancos de dados com as informacdes ja processadas, acelera a investigacdo em outras areas
como a medicina, a biotecnologia, a agronomia, etc (BOREM e SANTOS, 2001 apud
SANTOS; OROTEGA, 2003).

Devido a essa imensa quantidade de dados gerados em inimeros laboratérios de todo
0 mundo, faz-se necessario organiza-los de maneira acessivel, de modo a evitar redundancia
na pesquisa cientifica e possibilitar a andlise por um maior nimero possivel de cientistas. A
construcdo de bancos de dados para armazenamento de informacdes de sequencias de DNA e
genomas inteiros, proteinas e suas estruturas tridimensionais, bem como varios outros
produtos da era genémica, tem sido um grande desafio, mas, simultaneamente, extremamente
importante (SANTOS; ORTEGA, 2003).

® Nucleotideos: sdo os blocos construtores dos acidos nucleicos, 0 DNA e 0 RNA.
® Aminoécidos: é uma molécula organica que contém um grupo amina e um grupo carboxila, e uma
cadeia lateral que é especifica para cada amino&cido.
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A bioinformatica é uma junc&o entre a biologia e informatica que aborda:

[... 1 la adquisicién, almacenamiento, procesamiento, distribucién, analisis e
interpretacion de informacién bioldgica, mediante la aplicaciéon de técnicas y
herramientas procedentes de las matematicas, la biologia y la informatica, con el
propdsito de comprender el significado biolégico de una gran variedad de datos (
BIBGEN, 2004 apud CANEDO ANDALIA, 2004).

O processo de anotacdo gendmica envolve a atribuicdo de funcdes e identificacdo de
padrdes e de genes na sequéncia linear do DNA obtida do sequenciamento. Toda esta
informacdo esta disponivel nas diferentes ordens e arranjos das sequéncias de DNA.

Encontrar os genes é a principal tarefa da anotagdo genémica. Para se fazer a predicdo
de genes, varios parametros podem ser avaliados tais como a existéncia de sequéncias no
DNA que possam funcionar como promotores seguidos por sequéncias que possam gerar

uma proteina funcional, ou que tenham similaridade com genes conhecidos.

4.3 O contexto da informacdo na medicina personalizada e preditiva

Segundo Pena (2010, p.333) o objetivo da medicina gendmica personalizada é
estender as principais doencas humanas a avaliacdo de risco. Pena (2010, p.334) afirma que a
revolucionaria medicina genémica retine o melhor dessas duas vertentes, permitindo a préatica
de uma medicina que é, a0 mesmo tempo, preventiva e personalizada. Seu objetivo é cuidar
de pacientes ainda assintomaticos ou pouco sintomaticos, com alta eficiéncia para evitar ou
retardar o desenvolvimento da doenca.

A esséncia da medicina preditiva, como o proprio nome indica, é a capacidade de fazer
predicdes quanto a possibilidade de que o paciente venha a desenvolver alguma doenca (nivel
fendtipico) com base em testes laboratoriais em DNA (nivel genotipico). Assim, a capacidade
preditiva do teste vai depender do nivel de relacionamento do gene testado com a doenca
(PENA; AZEVEDO, 1998, p.143).

Conforme Nascimento (2009) a medicina preditiva surge em meio as evolugdes e
revolugdes trazidas a area médica, envolvendo o geneticismo, tdo em voga nos ultimos
tempos e suas implicacOes éticas. A capacidade de permitir fazer predi¢cbes sobre a
possibilidade de o paciente vir a desenvolver algum tipo de doenca em nivel fenétimo, tendo
como base testes feitos através do DNA em nivel genotipo € a esséncia da medicina preditiva.
Sua proposta é oferecer o conhecimento prévio de uma doenca cujo individuo ja possua uma

predisposicdo a té-la, muitas vezes por questdes de ordem genética familiar, e objetiva a
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verificagdo de qual seria a melhor fora de preveni-las ou ameniza-las. Trata-se de mais um
avanco da medicina, alcancado por intermédio de pesquisas e novas tecnologias.

Afirma Pena (2010) que para concretizar 0s avangos conceituais da medicina
gendmica preditiva, € necessario que se entenda o processo de implantacdo, que dependera do

sucesso de suas etapas:

I E a identificacgdlo e o mapeamento de todas as variagdes normais
(polimorfismos) do genoma humano. Essas areas tém avangado com enorme
eficiéncia e seguranga. Os polimorfismos mais comuns do genoma humano s&o 0s
polimorfismos de base Unica (SNOs), caracterizados por uma simples substituicao
de base em uma determinada posicdo gendmica.

Il. E a associacdo entre marcadores de variabilidade gendmica e as doencas e
caracteristicas humanas. [...] Esta interessada nas doencas mais comuns da espécie
humana, que dependem de mudltiplas contribui¢des genéticas (isto é, sdo
poligénicas), em conjunto com fatores ambientais (isto €, sdo multifatoriais).

A medicina personalizada trata do uso da informagdo do genétipo do paciente com o
intuito de estratificar certa doenga, selecionar determinado tipo de medicagédo, prover
tratamento individualizado e iniciar medidas preventivas particularmente adequadas para cada
individuo. Além de dados contidos em seu perfil genético, a medicina personalizada utiliza
outros pardmetros, dentre eles a imaginologia’, recursos laboratoriais e/ou clinicos, que
desempenham, em conjunto, papel importante para a conducdo do tratamento personalizado

(GOMES; CARRARA; GUERRA, 2009).

O modelo preditivo tem muitos aspectos positivos, tais como: antever o
aparecimento de doencas, sendo possivel trata-las antecipadamente; pelo
prognostico de doengas, principalmente aquelas cuja propensdo de se ter é muito
maior, devido a um histdrico familiar. [Além disso] os testes preditivos poderdo ser
muito importantes, trazendo ao individuo, por meio antecipado, uma melhor
qualidade de vida [...] (NASCIMENTO, 2009, p.11).

Ainda como explica Nascimento (2009, p. 11), a medicina preditiva podera ter
aspectos negativos, pois pode comprometer a vida privada das pessoas, pela descoberta de
informacBes, mediante testes de DNA, de que sdo portadoras, ou propensas a terem certas
doencgas, ocasionando, consequentemente, discriminacdes em seu meio social. O presente

trabalho n&o abordara as questdes éticas relacionadas a medicina genémica.

"E 0 estudo de 6rgdos e sistema do corpo humano através de um plano de imaginamento que tem
como finalidade diagnosticar patologias.
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4.4 Relacéo entre Prontuério Eletrénico do Paciente e Medicina Preditiva

O prontuério eletrénico no contexto da medicina curativa se constitui também como
fonte de informacéo, para a tomada de decisdo em salde no contexto clinico. Atualmente, o
prontudrio eletrénico apoia fundamentalmente o registro de informagdes de salde de
pacientes que ja apresentam os sintomas de determinada patologia. A medicina curativa

fundamenta atualmente toda a pratica médica.

FIGURA 3 — Prontuario eletrdnico hoje amanha
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Fonte: Elaborado pelo autor (2014)

Futuramente, o prontuério eletrdnico podera apoiar a tomada de decisdo em saude, por
reunir informacfes preditivas sobre doencas geneticas. Nesse contexto, 0 prontuario
eletrobnico pode constituir uma ferramenta para a pratica da medicina personalizada. Os
governos poderdo prever determinados tipos de investimentos em equipamentos e cOrpo
clinico, a partir de indicadores gendmicos da populacéo. Este campo do conhecimento que se
ocupa em estudar o genoma das populacfes também é conhecido como genética das
populagdes.

O médico ao pedir um exame laboratorial e ao elaborar um diagnostico processa novas

informacdes. Todos esses dados fazem parte da informética na salde e do prontuario do
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paciente. Hoje, gracas aos avancos da tecnologia da informacdo, surgem novos meios de
armazenamento de dados. Quando atendem um paciente, recolnem uma variedade de dados:
nome, idade, sexo, historico clinico, queixas. Tudo é anotado. Além das facilidades de
armazenamento, as novas tecnologias de informacao possibilitam que os dados sejam também
processados, transmitidos e publicados, viabilizando as trocas eletronicas de informacoes,
muitas vezes do interesse do médico e do proprio paciente. Os profissionais da area da satde

trabalham com informacao.

O uso da informagdo clinica atual e individual é fornecida por meios modernos de
diagndstico e historicamente refletidas nos registros do médico sobre o paciente,
muitas vezes é suficiente para obter uma imagem clara da sua situagdo; também
requerem informacgBes epidemiolégicas camada desagregada: local de vida,
condigBes internacionais, nacionais e socioecondmicas de seu meio ambiente, sobre
0 seu ambiente, e bioldgica - em sua composigdo genética (CANEDO ANDALIA,
2004, traducéo nossa).

Nesse contexto, podemos perceber a importancia da constituicdo do prontuario

eletronico com o enquadramento da medicina preditiva.
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4. APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Com avancos tecnoldgicos na rea médica houve um grande aumento nas pesquisas
clinicas, elevando os custos nos sistemas de satde e com aumento na prevaléncia de doencas,
aparecimentos de novas doencas, mudancas nos perfis de morbimortalidade®, mudando o
objetivo da atengdo salde, deixando de ser apenas cura, passando a ser qualidade de vida aos
pacientes e futuramente prevenindo a doenca antes mesmo do paciente ficar doente. Dentro
desse contexto, pode-se entender a gestdo da informacdo tanto para a tomada de decisdo em
salde bem como em vigilancia epidemiologica para 0s processos de gestdo administrativa
envolvendo recursos humanos e materiais que levardo em conta as opinides e preferéncias dos
usuarios do sistema.

Para a presente pesquisa, foi realizada uma coleta de dados, precisamente, uma analise
dos artigos encontrados na base de dados LISA. No inicio da pesquisa, a proposta estava em
mapear o prontudrio eletrdnico como ferramenta de gestdo da informacéo, sobretudo focado
nos seguintes aspectos: armazenamento das informacGes sobre o quadro de saude paciente,
recuperacdo da informacdo do paciente e dados importantes para pesquisas médica em carater
epidemioldgico. Entretanto, com o desenvolvimento da pesquisa, observou-se que 0s
enfoques das producbes estdo em conceituar o prontuario eletrdnico. Diante da realidade
observavel da pesquisa, optou-se por apresentar as transversalidades relativas ao prontuério
eletronico como ferramenta de gestdo de informacao e satde.

Os artigos recuperados apresentam uma forte tendéncia em empregar o prontuario
eletronico na medicina. Os artigos encontrados limitam-se a definicdo de prontuarios
eletrbnicos, seu uso, vantagens e desvantagens, o que se desenvolve nos proximos parégrafos.
Diante do exposto, apresentamos as principais construcdes conceituais acerca do prontuario

eletronico encontrados na Lisa.

Os registros eletrénicos do paciente (PEP) nasceram digitalmente ou convertidos a
partir de registros em papel, utilizando um scanner. PEP pode ser uma combinacéo
de texto, graficos, dados, audio, pictérico, ou outra representagdo de informag&o em
formato digital que é criado, modificado, mantido arquivado, recuperado, ou
distribuidos por um sistema de computador. O PEP ndo é apenas uma colecdo de
dados, mas também as consequéncias de um acontecimento. Além disso, 0s registros
precisam fornecer evidéncias do contedido e estrutura do documento; o contexto de
sua criacdo estar presente e acessivel (EDMUND; RAMAIAH; GULLA, 2009, p.3,
traducdo nossa).

® Para 0 Ministério da Satde refere-se ao impacto das doencas e das mortes que ocorrem em uma
sociedade.
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Os prontuarios eletronicos do paciente sdo parte da memoéria de uma organizagéo,
com valor inestimavel para o funcionamento atual e futuro de uma organizagdo ou
uma pessoa. Consideramos o PEP como registros formais com valor intrinseco, 0s
quais devem passar por politicas de gestdo de informacfes rigorosas. Por uma
questdo de confiabilidade e autenticidade, o PEP deve capturar de forma adequada e
descrever as acdes representadas. O registro deve ndo apenas preservar o
"conteudo”, mas também o "contexto" (EDMUND; RAMAIAH; GULLA, 2009,
p.4, traducdo nossa).

“[O Prontuario eletronico] é definido como “um repositorio de dados do paciente em
formato digital, armazenados e trocados de forma segura e acessivel por varios usuarios
autorizados”. Ele contém informagdes retrospectivas, concorrentes € prospectivas, € seu
objetivo principal é apoiar continua, eficiente e de qualidade de cuidados de saude integrados.
Em primeiro lugar, a estrutura do PEP deve ser proveniente de detalhado conhecimento,
empirico da préatica envolvida em vez de nogbes prefixadas da organizagdo e ao trabalho de
conteddo médico, em segundo lugar, é fundamental para garantir que os sistemas de trazer
beneficios imediatos para o0s principais utilizadores: os sistemas devem apoiar o trabalho, e
ndo gera-la. Em terceiro lugar, os designers precisam estar cientes da natureza sociopolitica de
ferramentas aparentemente "neutras™” (POULTER; GANNON; BATH, 2012, p.137, tradugéo
nossa).

A crenga é que PEP vai ajudar hospitais a reduzir, e eventualmente eliminar a
confianca no papel. No entanto, a realidade da instalagdo PEP ndo faz jus & visdo
que foi desenvolvido, isso porque para a maioria dos hospitais, as maiores partes dos
registros atuais do paciente existem no papel e a maioria dos processos de negécios
e clinicas foi construida em torno de um fluxo de informag6es em papel. Assim,
mesmo depois da instalacdo de PEP, alguns processos permanecem fortemente
papel. Em um esforco para criar um ambiente totalmente livre de papel, os hospitais
tiveram que construir instalacBes para solucGes eletronica curtas, o PEP raramente
eliminou a necessidade de hospitais para manter um servico de biblioteca registros
médicos consideraveis e ativos. Como consequéncia, ha um aumento da demanda
por especialista em gestdo de documentos em sistemas eletrénicos para preencher a
lacuna entre os ambientes de uso intensivo de papel para ambientes de informag&o
totalmente digitais. Estes sistemas de varredura, digitalizar e armazenar os registros
em papel, e pode ser integrado com outras informagdes do paciente e sistemas
clinicos (POULTER; GANNON; BATH, 2012, p.137, traducdo nossa).

De acordo com Edmund; Ramaiah; Gulla (2009) na perspectiva de gerenciamento de

registros, os PEPs tém as seguintes vantagens sobre os seus homologos de papel:

. Aumento de velocidade de troca de informacfes e permite aos usuarios
realizar pesquisas mais avancgadas;
. Requerem pouco espago de armazenamento, resultando em reducéo de
custos. Discos magnéticos e midias dpticas proporcionar uma economia ainda maior
de espaco;
. Custo de armazenamento é muito menos do que o nimero equivalente de
registros em papel;
. Facil de copiar e levar muito a pequena quantidade de tempo.

E as desvantagens de PEP incluem:
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. Atualmente, o tempo de vida de ambos 0s meios magnéticos e 6pticos em
que ERs séo preservados é muito curto.

° Hardware que é usado para ler os dados se tornam obsoletos quase todos o0s
3-4 anos e software muda a cada trés anos.

° Armazenar precisa de mais espaco em disco e que resulta em incorrer em
custos de hardware mais elevados.

° PEPs s6 podem ser vistos usando o computador, software e sistema

operacional. (EDMUND; RAMAIAH; GULLA, 2009, p. 5, tradug&o nossa).

“A adocdo do [PEP] por organizacdes de cuidados de salde tem aumentado nos
ultimos anos. No entanto, uma preocupacdo € muitas vezes levantada sobre a diferenca entre
0s investimentos realizados em sistemas [PEP], e os beneficios reais que trazem” (HERSH,
1995; LORENZI et al., 2008; O'MALLEY et al, 2010; PARENTE & McCULLOUGH, 2009
apud NOW; SCHECTER, 2012, tradugéo nossa) . “Na pesquisa de sistemas de informagéo,
esta lacuna é muitas vezes atribuida a falta de aceitagdo individuo usuério de novas
tecnologias de informacdo” (AGARWAL; PRASAD, 1997; DEVARAJ; KOHLI, 2003 apud
NOW; SCHECTER, 2012, p.648, traducéo nossa).

“Quando os usudrios resistem a introducdo de novas tecnologias, 0s ganhos esperados
ndo se concretizem. Assim, os Ultimos anos viram um grande interesse entre 0s estudiosos e
profissionais em entender como os usuarios individuais podem vir a adotar e utilizar as novas
tecnologias de informacdo” (DIXON, 1999; SCHAPER & PERVAN, 2007; VENKATESH,
et al., 2003 apud NOW; SCHECTER, 2012, p.648, traducéo nossa). “Embora adogédo PEP por
organizacOes de saude tenha sido amplamente estudada” (AGGELIDIS; CHATZOGLOU,
2009; KIM; CHANG, 2007; ORZANO, 2008; YU LI; GAGNON, 2009 apud NOW,;
SCHECTER, 2012, p.648, traducdo nossa), ‘“relativamente pouco se sabe sobre 0s
determinantes dos médicos ' uso individual de EMR depois que um sistema foi adotado por
sua instituicdo, e em particular, sobre o papel dos usuérios na resisténcia a mudar em uso
continuo” (NOW; SCHECTER, 2012, p.648, traducdo nossa).

Os registros de saude sdo geralmente armazenados com o prestador de cuidados de
salde, o acesso aos seus dados de satde pode ndo estar prontamente disponivel para
um individuo para apoiar essas atividades pessoais de salde como a tomada de
decisdo e planejamento em salide. Para oferecer aos pacientes o acesso a seus dados
de saude, prestadores de cuidados de salde estdo agora fornecendo seus pacientes ou
com um papel ou copia eletrénica de seus registros e, em alguns casos, 0 acesso on-
line garantido também é fornecido (PERLIN; KOLDNER; ROSSWELL, 2004;
JONES et al., 2010 apud STELEE; MIN; LO, 2012).

No entanto, devido a alta probabilidade de um individuo ter visitado varios
prestadores de cuidados de sadide [ou unidades de salde] durante o curso de sua
vida, seus dados de salide séo susceptiveis de serem distribuidos, portanto, colocam
grandes dificuldades quando a necessidade de acesso a informagdo completa de
salde (EICHELBERG et al., 2005 apud STELEE; MIN; LO, 2012, p.1079, traducéo
nossa).
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De fato, sem um meio adequado, que pode facilitar a integracdo e compartilhamento
de dados entre os varios sistemas de PEP, a aquisi¢do de informagdes capazes de
forma abrangente incorporando um histérico de salde do paciente pode ser uma
tarefa formidavel. Tais obstaculos sdo também susceptiveis de impedir que os
pacientes tenham acesso a sua informacdo pessoal de salde durante emergéncias ou
proativamente ser mais envolvidos na sua gestdo de saude (STEELE; MIN; LO,
2012, p. 1079, traducédo nossa).

Cabe destacar que embora ainda ndo haja mengdes sobre o emprego do prontuério
eletronico como ferramenta para registrar, acessar e visualizar informagdes genémicas do
paciente existe a necessidade de uma ferramenta que possa apreender todo o historico de
salde do paciente. Desse modo, a medicina genémica pode trazer maior beneficio ao paciente
sobre o seu futuro médico ou as unidades de pesquisa em salde possibilitando maiores

pesquisas sobre o assunto.
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5. CONSIDERACOES FINAIS

O presente trabalho tratou da gestdo da informacdo em salde como recurso para
melhores préaticas e tomada de decisdo em saude, seja para a melhoria da satde do paciente,
seja para elaboracdo de politicas publicas de informacdo e satde. Abordou-se o Prontuério
eletronico do Paciente (PEP) como ferramenta que, uma vez aperfeicoada, pode suportar
informacBes como imagens, diagnosticos e histéricos do comportamento do corpo do paciente
bem como outros exames complementares. Abordou-se, ainda, a medicina gendmica e a
medicina preditiva, que tem como esséncia a capacidade de se fazer predi¢cGes sobre a
possibilidade do paciente vir a desenvolver algum tipo de doenca genoma fenoétipo.

A medicina baseada em evidéncias, emprego da melhor evidéncia disponivel para a
tomada de decisdo sobre os cuidados de saude do paciente, vem sendo descrita como uma
nova abordagem do ensino e da pratica médica clinica. A medicina baseada em evidéncias
busca resolver problemas clinicos através da revisdo critica sisteméatica, com medidas de
utilidade na analise de informacdo técnico-cientifica, alertando para novos problemas e
oferecendo possibilidades alternativas de solucdes.

O prontuario eletrénico é uma tendéncia da informacdo e comunicacdo em salde
frente a emergéncia da medicina gendmica e personalizada. Faz-se necessario discutir e
ampliar o uso dessa forma documental em saude. Dessa forma, a observacéo clinica sera mais
completa e estruturada, reforcando para o futuro médico a importancia de uma consulta
padronizada organizadas e com registros legiveis.

O processo de recuperacdo da informacdo em fontes de informagdo automatizadas,
denominadas como base de dados, possibilita a pesquisa de modo interativo pois dessa forma
as intervencbes no alvo da producdo de julgamento médico e tomada de decisdo médica
desenvolvida pelas instituicbes médicas e hospitalares para o gerenciamento do
conhecimento na area da satide com o uso do prontudrio eletrénico na clinica médica.

A informéatica médica € um campo do conhecimento que tem se desenvolvido e
aprimoramento de informacdo e saude. O problema é vencer a resisténcia a implantacdo da
nova tecnologia. Quando médicos, hospitais e autoridades de salde de qualquer parte do pais
ou ate mesmo do mundo estiverem integrados a tal ponto que possam aceder pelo computador
a historia clinica dos seus pacientes, as virtualidades da informatica na saude estardo a ser
verdadeiramente utilizadas.

A competéncia do profissional da informacao esta incorporada também para a tomada

de decisdo sobre a assisténcia a saude, facilitando o acesso de todos os recursos relacionados
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ao genoma humano ou suas aplicacbes na medicina. O bibliotecario clinico como parte
integrante da equipe médica, atua como facilitador da informacéo e o usuario.

Considera-se a importancia do estudo sobre medicina preditiva e tomada de decisdo na
pratica clinica para melhor bem-estar do paciente em tempos futuros. Além disso, a pesquisa
cientifica proporciona maior conhecimento sobre medicina gendmica e quais medidas
tomarem para diminuir ou evitar futuras doengas genéticas.

Desta forma o Bibliotecario e demais profissionais da informacdo podem realizar
discusses como o papel do bibliotecario em pesquisas gendmicas e atuagcdo no corpo clinico
de uma instituicdo de saude. Que as informacOes citadas no texto sejam relevantes para a
elaboracdo de pesquisas, producdo e divulgacdo de textos cientificos, enriquecendo as

questdes cientificas que podem ser abordadas pela biblioteconomia.
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