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Resumo 

 

A utilização das Tecnologias da Informação e Comunicação têm oferecido um 
impacto na distância entre as pessoas e na forma de buscar informações em 
diversas partes do mundo, gerando assim uma redução do isolamento entre as 
pessoas e permitindo o acesso à informações, antes de difícil acesso. 
Considerando essa visão é possível dizer que Sistemas Informatizados de 
colaboração têm impacto significativo na propagação de informações e 
usuários interessados em aumentar o número de informações, por diversos 
motivos, pessoais ou profissionais. O estudo a seguir objetiva proporcionar aos 
usuários que tenham interesse, não apenas em doenças raras, mas também 
em Mucopolissacaridose VI, a possibilidade de acessar um portal que 
concentre informações úteis e de interesse dos usuários. Esse 
desenvolvimento se deu a partir dos Modelos Conceituais de Colaboração, 
desenvolvidos no Grupo de pesquisa TECNES, na Universidade Federal Rural 
de Pernambuco (UFRPE), e do uso do Design Thinking, que se utiliza de 
processos que possibilitam idealizar e materializar soluções a partir da imersão 
no contexto de um determinado problema. Foi também desenvolvido um 
aplicativo Android, sob a perspectiva do ciclo de Deming, com o objetivo de 
atingir outros usuários que tem maior acesso a um smartphone do que ao 
portal e ainda não tenham acesso ao portal desenvolvido. 

 

Palvras chaves: Sistemas Colaborativos, Doenças Raras, 
Mucopolissacaridose VI, Doenças Genéticas 



 

 

Abstract 

 

The Information and Communication Technologies has had an impact on the 
distance between people and the way information is sought in different parts of 
the world, thus reducing the isolation between people and allowing access to 
information before it is difficult to access. Considering this view it is possible to 
say that Computerized Collaboration Systems have a significant impact on the 
propagation of information and users interested in increasing the number of 
information, for various reasons, personal or professional. The following study 
aims to provide users with interest, not only in rare diseases, but also in 
Mucopolysaccharidosis VI the possibility of accessing a portal that concentrates 
information useful and of interest to users. This development was based on the 
Conceptual Collaboration Models, developed in the TECNES Research Group, 
within UFRPE and the use of Design Thinking, which uses processes that 
make it possible to idealize and materialize solutions from the immersion in the 
context of a given problem. It was also developed an Android application, from 
the perspective of the PDCA cycle, in order to reach other users who do not yet 
have access to the portal developed. 

 

Keywords: Collaborative Systems, Rare Diseases, Mucopolysaccharidosis VI, 
Genetic Diseases 
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1 Introdução  

 

A Internet, como a conhecemos, é uma plataforma de grande acesso, 

onde bilhões de indivíduos, em qualquer lugar do mundo conectam-se 

diariamente (TAPSCOTT; WILLIAMS, 2007). 

As redes sociais virtuais alteraram o comportamento das pessoas e, 

assim considerando, algumas instituições aproveitam tal fato para divulgar e 

promover atividades específicas nas redes, por meio da participação, criação 

de comunidades e compartilhamento online (EVANS, 2009). Essas redes 

oferecem uma maior comunicação entre pessoas, fortalecem laços sociais e 

criam sistemas ou grupos de auxílio mútuo (FREY, 2000; SHIRKY, 2010). 

Uma rede social específica pode ser formada em sistemas de 

telemedicina. Rizou et al. (2013) definem um sistema de telemedicina como "o 

uso de informações eletrônicas e tecnologias de comunicação, para atender e 

dar suporte à assistência médica, quando os envolvidos, pacientes e 

profissionais de saúde, estão à distância”. Os dados de saúde gerados pelo 

paciente são importantes e relevantes para as definições de cuidados da 

saúde. Esses dados têm o potencial de impactar na relação médico-paciente 

(WOODS, 2016; BRADWAY, 2016; KATZ, 2002; PETERSEN, 2016), incluindo 

a possibilidade de reduzir deslocamento físico de pacientes e especialistas 

(WEINER, 2013; WIILIAMS, 2012). 

Como a maioria das aplicações (sistemas de informação e aplicativos) 

focaliza as doenças mais comuns, que atingem milhões de pessoas ao redor 

do globo, o grupo de pesquisas Tecnologias Colaborativas em Saúde 

(TECNES), CAPES UFRPE, optou por focalizar as doenças que acometem 

poucas pessoas, conhecidas como “doenças raras”. De acordo com o Governo 

Federal do Brasil, existem mais de 7 mil doenças raras, sendo que 80% delas 

são de origem genética (BRASIL, 2015). Essas doenças genéticas afetam, 

sobretudo, crianças, contribuindo para a morbimortalidade nos primeiros 18 

anos de vida. Por isso mesmo, em determinadas doenças, a identificação 
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precoce de portadores de mutações pode ser de fundamental importância 

(FIOCRUZ, 2015). 

Uma dessas doenças raras é a Mucopolissacaridose (MPS) doença 

genética onde os pacientes passam a apresentar alterações em vários órgãos 

e tecidos, incluindo alterações cardiorrespiratórias, que podem levar o paciente 

ao óbito (MIZUNO, 2010; BORGES, 2003). As MPS são classificadas de 

acordo com a enzima que se encontra deficiente, havendo, 11 tipos diferentes 

de MPS: MPS I, MPS II, MPS III-A, MPS III-B, MPS III-C, MPS III-D, MPS IV-A, 

MPS IV-B, MPS VI, MPS VII, MPS VIII e MPS IX. A MPS VI, também 

conhecida como síndrome de Maroteaux-Lamy, apresenta vários sinais 

dismórficos em todo o corpo, devido à falta ou deficiência de uma determinada 

enzima (b-glucoronidade) em seus lisossomos (BORGES et al., 2003; 

CARDOSO-SANTOS et al., 2008). 

Embora ainda não exista cura para a MPS VI, há um tratamento eficiente 

e específico baseado na Terapia de Reposição Enzimática (TRE) (GIUGLIANI, 

2003) e a adoção bem-sucedida de TRE em pacientes com MPS VI tem sido 

relatada em muitos países (VALAYANNOPOULOS, 2010; GIUGLIANI, 2011). 

Dados da Rede MPS Brasil, uma parceria de centros brasileiros que 

atendem pacientes com Mucopolissacaridoses (MPS), apresentam que o maior 

número de casos de MPS VI no Brasil é na região nordeste (SOUZA et al., 

2010). A imprensa local, do Estado de Pernambuco, tem divulgado a grande 

dificuldade no acesso aos tratamentos, mostrando que os pais são obrigados a 

acionar o poder público judiciário para garantir o tratamento de seus filhos 

(FOLHA DE PERNAMBUCO, 2016). 

A partir dessa perspectiva emerge a seguinte questão de pesquisa “Há 

como propor uma ferramenta tecnológica que possa oferecer uma 

concentração de informações, gerais e específicas, aos usuários interessados 

em MPS VI e, ao mesmo tempo, possa reunir esses usuários para colaborarem 

entre si, com um objetivo em comum?” 
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1.1 Objetivos 

A seguir, são apresentados o objetivo geral e os objetivos específicos 

que nortearam a condução desta pesquisa. O objetivo geral define o propósito 

do estudo e os específicos caracterizam as etapas e fases do projeto. 

 

1.1.1 Objetivo Geral 

Esse trabalho de dissertação tem como objetivo construir uma 

Tecnologia Colaborativa, para a disseminação de informações sobre 

Mucopolissacaridose VI. 

 

1.1.2 Objetivos Específicos 

Para alcançar o objetivo geral, foram definidos os seguintes objetivos 

específicos: 

 Propor um mapa mental para o desenvolvimento do Sistema 

Colaborativo; 

 Desenvolver um aplicativo colaborativo para smartphone que auxilie 

no entendimento da doença; 

 Desenvolver um Sistema de Informação que ofereça algumas dados 

e conteúdos iniciais sobre a doença; 

 Implementação de um estudo de caso com o Sistema Colaborativo 

desenvolvido. 

 

1.2 Justificativa 

Para Magda Sampaio (2015), presidente do Conselho Diretor do Instituto 

da Criança do Hospital das Clínicas da Faculdade de Medicina da Universidade 

de São Paulo (HC FMUSP), o diagnóstico precoce e preciso, a qualificação de 

profissionais e o acesso garantido a medicamentos e tratamentos seguros são 

alguns dos caminhos que podem contribuir para a melhoria da qualidade de 

vida dos pacientes com doenças que demandam políticas específicas de 

atenção, prevenção e promoção da saúde (BRASIL, 2015). 



 

 

14 

Dessa forma, o presente trabalho está diretamente relacionado com o 

desenvolvimento de processos e tecnologias, contextualizados em ambientes 

colaborativos, voltados para a promoção de ações estratégicas para 

implementação de uma plataforma de impacto social. 

 

1.3 Estrutura da dissertação 

Além deste capítulo, esta dissertação está organizada da seguinte 

forma: 

 

• Capítulo 2 - Revisão da Literatura: apresenta a fundamentação teórica  

 referente aos conceitos básicos para entendimento deste trabalho; 

• Capítulo 3 - Materiais e Métodos: apresenta os materiais e métodos  

 utilizados de modo a alcançar os objetivos deste trabalho; 

• Capítulo 4 - Resultados: apresenta os resultados obtidos sobre a 

 pesquisa; 

• Capítulo 5 - Discussão: apresenta uma discussão sobre os resultados 

 obtidos e o feedback dos usuários que responderam o questionário 

 sobre a rede. 

• Capítulo 6 - Conclusão: apresenta a visão do autor sobre a pesquisa. 

• Capítulo 7- Trabalhos Futuros: apresenta recomendações para novas 

 pesquisas relacionadas. 

 

No próximo capítulo, veremos um pouco mais sobre tópicos 

relacionados a esse trabalho, que descreverão conceitos e informações 

importantes para o melhor entendimento da pesquisa. 
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2 Revisão da Literatura 

O capítulo apresenta a fundamentação teórica referente aos conceitos 

básicos para entendimento deste trabalho. 

 

2.1 Tecnologia da Informação e Acessibilidade 

A Internet é uma plataforma mais acessível, que bilhões de pessoas, em 

qualquer lugar ou a qualquer hora, acessam diariamente (TAPSCOTT; 

WILLIAMS, 2007). Os estudos das redes sociais foram ampliados, recebendo 

cada vez mais atenção da comunidade científica (BOYD; ELLISON, 2007). 

O uso da Internet para a saúde pessoal e a pesquisa participativa sobre 

saúde cresceu, em grande parte, devido à disponibilidade de recursos on-line e 

aplicativos de tecnologia da informação de assistência médica (HAND, 2010; 

BROWNSTEIN et al., 2009; BOICEY, 2013). Esses desenvolvimentos on-line, 

além de uma demanda por mais dados, amplamente disponíveis e com boa 

relação custo benefício, levaram a novas formas de coleta de dados 

epidemiológicos, como vigilância digital de doenças e pesquisas na Internet 

(MINNIEAR et al., 2011; LYON et al., 2012; GOEL et al., 2012). 

Dentre as várias tecnologias da informação, as tecnologias colaborativas 

têm sido mais amplamente utilizadas, devido à sua capacidade de facilitar a 

colaboração efetiva entre os membros de uma equipe, por exemplo 

(QUARTERLY, 2008; EASLEY et al., 2003). 

O isolamento pode levar à diminuição do compartilhamento de 

conhecimento (COOPER; KURLAND, 2002) e pode afetar as escolhas de 

carreira dos médicos, incluindo a intenção de trabalhar com horário reduzido e 

se afastar (LARKINS et al., 2004; WILLIAMS et al., 2010). 

Dessa forma, a tecnologia e a Internet têm sido usadas para rastrear a 

disseminação de doenças infecciosas e monitorar práticas de auto cuidado 
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entre pessoas com doenças crônicas. O uso desses modernos instrumentos de 

comunicação para a vigilância da saúde pública tem se mostrado menos 

dispendioso e mais oportuno do que os modos tradicionais de vigilância da 

população (ROGSTADIUS et al., 2013; WEITZMAN et al., 2011; MEROLLI et 

al., 2013). 

 

2.2 Sistemas Colaborativos 

Em uma época de crescente influência da mídia social e um aumento na 

desconfiança percebida dos profissionais de saúde pelo público (SKOCHELAK, 

2010), um sistema de informação poderá ser classificado como colaborativo 

quando o mesmo proporcionar um ambiente para convivência, o qual deverá 

oferecer a oportunidade à interação entre várias pessoas, além de possibilitar a 

criação e geração de experiências, capazes de atrair e manter pessoas nessas 

redes colaborativas (PIMENTEL; FUKS, 2011). Assim, o mesmo deve oferecer 

suporte ao trabalho em grupo que gere efeitos sociais, psicológicos e 

organizacionais (FUKS; RAPOSO; GEROSA, 2002). 

Colaboração significa, especificamente, conectar grupos de pessoas uns 

com os outros (SCHLEYER et al.; FALKMAN et al., 2008). Já um Sistema 

Colaborativo é uma tecnologia de suporte para a interação entre os 

participantes de um grupo de trabalho e normalmente considerado um 

sinônimo de Computer Supported Cooperative Work (CSCW). Essa tecnologia 

tem sido muito difundida para modelar sistemas distribuídos utilizando mídias 

digitais e redes de computadores (FUKS; RAPOSO; GEROSA; PIMENTEL; 

FILIPO; LUCENA, 2011). 

Os sistemas colaborativos são utilizados para desenvolver e facilitar o 

trabalho em grupo. Eles devem ser especializados o bastante, de modo a 

oferecer aos seus participantes diversas formas de interação, facilitando o 

controle, a cooperação, a coordenação e a comunicação (SARMENTO, 2002).  

Essas tecnologias colaborativas têm implicações na educação em 

ciências da saúde, devido à confidencialidade do paciente e do provedor; no 
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entanto, até o momento, há pouca instrução no ensino básico de ciências da 

saúde para ajudar os interessados a se envolverem de maneira segura e 

apropriada com as mídias digitais (ELLAWA et al., 2015; HARRISON et al., 

2014). 

No entanto, a qualidade das informações fornecidas na World Wide Web 

tem sido muito discutida na literatura nos últimos anos (CHANG et al., 2015; 

NEUMARK et al., 2012). Isso é particularmente relevante para informações na 

World Wide Web, onde as informações são usadas sem a intervenção de um 

profissional médico, por exemplo. Embora os sites relacionados indiquem 

claramente que essas informações não podem substituir a consulta desse 

profissional (COULTER; ELLINS, 2007; BRECKONS et al., 2008). 

No campo das doenças raras, a informação é escassa; é difícil encontrar 

as informações corretas, bem como avaliar a qualidade das informações 

fornecidas em detalhes (GARAU, 2016; MOLSTER, 2016). A Comissão das 

Comunidades Europeias fala sobre a importância da distribuição de informação 

e conhecimento sobre doenças raras e que é um fator importante para 

melhorar a situação geral das pessoas afetadas por uma doença rara 

(COMMISSION OF THE EUROPEAN COMMUNITIES, 2008). 

Neste contexto, a Internet, como um meio de acesso aberto mundial, 

tornou-se mais importante durante o fim dos anos 1990 (MORGAN et al., 2006; 

FOX; DUNGAN, 2013). A Internet pode melhorar a distribuição de informações 

sobre doenças raras ao público em geral e, em particular, aos profissionais 

médicos, pacientes e familiares de pacientes (MORGAN et al., 2006). 

 

2.3 Doenças Raras 

De acordo com o Conselho da União Europeia, estima-se que 5000 a 

8000 doenças raras tenham sido identificadas em todo o mundo, afetando 

aproximadamente 6 a 8% da população. A maioria das doenças raras é 

gravemente incapacitante, com sérios efeitos na expectativa e qualidade de 

vida e habilidades físicas e mentais (SCHIEPPATI et al., 2008). Já o Ministério 
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da Saúde do Brasil, considera doenças raras aquelas que afetam até 65 

pessoas em cada 100.000 indivíduos, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000 

indivíduos (BRASIL, 2015). 

O Ministério da Saúde do Brasil também afirma que o número exato de 

doenças raras não é conhecido. Por serem condições incomuns, o correto 

diagnóstico leva, na maioria dos casos, muito tempo para ser concluído 

(BARBOSA; MONSORES, 2016; LUZ et al., 2015). Calcula-se que apenas 10% 

delas possuem algum tratamento medicamentoso específico e, em um número 

considerável de casos, são medicações de alto custo (DINIZ; GUEDES, 2005). 

Em 2001, no Brasil, foi criado o Programa Nacional de Triagem Neonatal 

(PNTN), que objetiva identificar distúrbios e doenças no recém-nascido, em 

tempo oportuno. Entretanto, apesar da progressiva tradução da pesquisa 

genética em um campo clínico e os esforços do Ministério da Saúde para 

estabelecer o PNTN, dentro do Manual Técnico de Triagem Neonatal Biológica, 

apenas seis doenças são incluídas no programa, sendo delas, apenas quatro 

classificadas como Doenças Raras. 

Após treze anos da criação do PNTN, foram aprovadas, pela Comissão 

Nacional de Incorporação de Tecnologias do Sistema Único de Saúde (SUS), 

protocolos clínicos e diretrizes terapêuticas para Doenças Raras. Disponível, 

desde 30 de janeiro de 2014, estabelece a Política Nacional e Diretrizes para a 

Atenção Integral às Pessoas com Doenças Raras, aprova as Diretrizes dentro 

do (SUS) e estabelece incentivos de custo financeiro. 

Embora as causas e sintomas possam variar amplamente, os pacientes 

com doenças raras e as suas famílias enfrentam frequentemente desafios 

semelhantes (EIDT et al., 2009). A Organização Europeia para as Doenças 

Raras (EURORDIS, 2010), afirma que muitos portadores de doenças raras, 

enfrentam barreiras no acesso aos tratamentos e menos de 10% os recebem. 

Diagnósticos atrasados, acesso limitado a recursos e ausência de terapias 

específicas, muitas vezes, impedem que pacientes recebam cuidados 

adequados e oportunos. Para mais de 40% dos pacientes com doenças raras, 

o atraso ao tratamento são por erros de diagnóstico (SCHIEPPATI et al., 2008). 
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Uma das doenças raras são os erros inatos do metabolismo (EIM). 

Essas doenças são raras, considerando o número de distúrbios existentes: são 

conhecidos mais de 500, o que corresponde a cerca de 10% das doenças 

genéticas, com uma incidência cumulativa de 1:2.000 nascidos vivos 

(BEAUDET et al., 2010; KIM et al., 2010). 

 

2.3.1 Erros Inatos do Metabolismo 

Os erros inatos do metabolismo (EIM) são doenças hereditárias raras, 

transmitidas, geralmente, de forma autossômica recessiva, causadas por um 

defeito específico, normalmente enzimático, que consequentemente levará ao 

bloqueio de alguma via metabólica no organismo. A ocorrência desse bloqueio 

em um estágio de uma via resulta na falta ou excesso de uma determinada 

substância e pode, além disso, interferir em uma via metabólica alternativa. 

(KARAM; SCHWARTZ; GIUGLIANI, 2001, p. 155-8) 

Dependendo da deficiência enzimática e do distúrbio metabólico, o início 

dos sintomas pode ocorrer no período neonatal, com sucção perdida, hipotonia, 

letargia, vômitos e convulsões, situação muitas vezes confundida com doenças 

infecciosas (SAUDUBRAY; CHARPENTIER, 2014). A evolução da doença 

pode ser mais lenta e incluir atraso no desenvolvimento, dismorfia e infecções 

recorrentes (BEAUDET et al., 2010) e com falta de dados epidemiológicos na 

população pediátrica brasileira dificulta a busca diagnóstica (JARDIM; 

ASHTON-PROLLA, 1996). 

Entretanto, no exame físico, é possível identificar fácies grosseira, 

cabelos quebradiços, torcidos e com alopecia, pele com eritemas, distrofia 

ungueal e ictiose, movimentos oculares anormais, catarata e retinopatia, e 

hepatoesplenomegalia (ARAÚJO, 2004). 

Avanços recentes no diagnóstico e tratamento da EIM melhoraram 

significativamente o diagnóstico de muitas dessas doenças (AMÂNCIO et al., 

2007). Para auxiliar no diagnóstico de muitos EIM, que apresentam as 

características físicas supracitadas, é necessário realizar avaliação 
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antropométrica, que consiste num método de baixo custo e não invasivo, que 

avalia medidas como peso, estatura, dobras cutâneas e circunferências 

(isoladamente) e as medidas (combinadas) como Índice de Massa Corporal 

(IMC), peso ideal, somatória de dobras cutâneas, entre outros (FLORES-

HUERTA, 2006). 

A Organização Mundial da Saúde (OMS) desenvolveu, para a avaliação 

antropométrica das crianças, novas curvas de crescimento para crianças de 0 a 

5 anos em 2006 e de 5 a 19 anos em 2007, estas são uma referência do 

desenvolvimento infantil, as quais levaram em consideração o que seria um 

adequado desenvolvimento em termos de adequada alimentação ausência de 

restrição econômica ou ambiental e potencial genético de crescimento 

(VICTORA; ARAÚJO; ONIS, 2009). 

Em 2014, o Ministério da Saúde prometeu incluir no atendimento, de 15 

milhões de pacientes brasileiros afligidos com oito mil doenças raras, a 

participação de especialistas em centros de referência, incluindo consultas por 

internet, telefone e videoconferência (VALCARENGHI, 2014). 

De acordo com a Política Nacional e Diretrizes para a Atenção Integral 

às Pessoas com Doenças Raras no SUS (2014), no Brasil, estima-se que 

surgem 3.000 novos casos de EIM a cada ano (SCRIVER, 2008), a maioria 

evoluindo com comprometimento neurológico e morte precoce. Para Righetto 

et al. (2010), o diagnóstico de EIM é complexo, compreendendo várias etapas 

de investigação (SOUZA; SCHWARTZ; GIUGLIANI, 2007). Ainda de acordo 

com as Diretrizes do SUS (2014), o tratamento específico envolve dietoterapia, 

uso de drogas, reposição enzimática e até transplante de órgãos e tecidos. 

Pacientes com EIM precisam de cuidadoso acompanhamento de especialistas. 

Ainda assim, nesta mesma diretriz, existem três grupos diferentes de 

EIM. O EIM Grupo I é caracterizado por comprometimento do metabolismo 

intermediário classificado por intoxicação intensa e crônica, diretamente 

relacionada à ingestão de proteína ou açúcar, incluindo defeitos no 

metabolismo de aminoácidos, ácidos orgânicos, ciclo da ureia e intolerância ao 

açúcar, como a mucopolissacaridose VI (MPS VI) (BRASIL, 2014). 
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2.3.2 Mucopolissacaridose VI (MPSVI) 

As mucopolissacaridoses (MPS) são um grupo heterogêneo de doenças 

genéticas raras de depósito lisossomal que se caracterizam por acúmulo 

intracelular de glicosaminoglicanas ou GAGs, determinando lesão e disfunção, 

de variados graus em múltiplos órgãos e sistemas, de forma progressiva e letal. 

Esse acúmulo de GAG nos pacientes afetados pelas MPS resulta em uma 

série de sinais e sintomas, integrantes de um quadro clínico multissistêmico. 

Esses defeitos enzimáticos causam sete diferentes tipos de MPS (NEUFELD; 

MUENZER, 2001). 

O comprometimento do sistema musculoesquelético é outro ponto 

comum em todas as MPS. Este comprometimento é caracterizado por 

deformidades osteoarticulares (cifose, escoliose), rigidez articular com perda de 

amplitude de movimentos e acometimento do neurônio motor superior 

(NEUFELD E MUENZER, 2001; VALAYANNOPOULOS et al., 2010). Além das 

deformidades osteoarticulares, os pacientes com MPS apresentam importantes 

complicações clínicas sistêmicas tais como obstrução das vias aéreas 

superiores, hepatoesplenomegalia, doença cardiopulmonar, hidrocefalia e 

compressão medular (HARMATZ et al., 2005; GIUGLIANI et al., 2017). 

A Mucopolissacaridose tipo VI (MPS VI; síndrome de MaroteauxLamy; 

OMIM 253200) é uma doença de depósito lisossômico causada por deficiência 

de arilsulfatase B (ARSB, N-acetilgalactosamina-4-sulfatase), necessária para 

a degradação de sulfatos de dermatan e condroitina (NEUFELD; MUENZER, 

2001). 

O diagnóstico precoce da MPS VI é imperativo devido à disponibilidade 

de galsulfase e demonstrou retardar a progressão da doença com um impacto 

mais significativo nos resultados clínicos, dependendo do quão cedo o 

tratamento é iniciado (FURUJO et al., 2011; MCGILL et al., 2010). O 

diagnóstico precoce também fornece à família informações genéticas vitais, 

que podem influenciar futuras decisões reprodutivas (VALAYANNOPOULOS et 
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al., 2010). Mesmo os médicos familiarizados com as manifestações das 

doenças da MPS podem não identificar imediatamente os pacientes que 

progridem lentamente (MENDELSOHN et al., 2013; VALAYANNOPOULOS et 

al., 2010). 

As informações, da Rede MPS Brasil, parecem indicar que a MPS VI é 

menos rara do que em outros países. Também tem sido relatado que, no 

Brasil, a frequência da MPS VI é alta em comparação com outras 

mucopolissacaridoses (COELHO et al., 1997). 

O distúrbio é, portanto, clinicamente heterogêneo e, em uma minoria de 

pacientes, a progressão da doença é lenta, com menos sistemas implicados e 

sintomas leves ou atenuados (VALAYANNOPOULOS et al., 2010). No entanto, 

está disponível um tratamento eficiente e específico baseado na terapia de 

reposição enzimática (TRE) (GIUGLIANI et al., 2017; HARMATZ et al., 2008), e 

a adoção bem-sucedida da TRE em pacientes com MPS VI já foi relatada em 

muitos países (VALAYANNOPOULOS et al., 2010; GIUGLIANI et al., 2011). 

Ensaios clínicos com MPS VI mostraram que a terapia de reposição 

enzimática (TRE) com galsulfase (recombinante humano (rh) ASB; 

Naglazyme®, BioMarin Pharmaceutical Inc., Novato, CA) é eficaz na melhora 

da resistência e da função pulmonar, reduzindo o acúmulo de GAG intracelular 

e estabilização das manifestações cardíacas ( BRAUNLIN et al., 2013; 

HARMATZ et al., 2006; HARMATZ et al., 2010). 

Além disso, um estudo brasileiro de 2 anos de crianças com MPS VI 

submetidas a TRE com galsulfase a partir dos 3 anos de idade mostrou que 15 

de 32 (47%) pacientes mantiveram ou aumentaram o percentual de 

crescimento pré-tratamento (segundo os gráficos de referência da Organização 

Mundial da Saúde) (HOROVITZ et al., 2013). Tipicamente, os pacientes com 

doença de progressão rápida registam um atraso de crescimento entre os 2 e 

os 3 anos de idade (MENDELSOHN et al., 2013) e a diferença de altura entre 

pacientes de progressão lenta e rápida aumenta após os 4 a 5 anos de idade 

(VALAYANNOPOULOS et al., 2010). 
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2.3.2.1 Terapia de Reposição Enzimática (TRE) - Um 

dos tratamentos para MPS VI 

Na década de 90 começou o desenvolvimento da Terapia de Reposição 

Enzimática (TRE), que se tornou uma realidade aprovada para uso clínico em 

2003 para MPS I, em 2005 para MPS VI e em 2006 para MPS II (HARMATZ et 

al., 2005; KAKKIS et al., 2001; MUENZER et al., 2007). 

A terapia de reposição enzimática (TRE) é um tratamento que consiste 

na administração periódica, por via venosa, da enzima específica deficiente no 

paciente. A realização do primeiro tratamento eficaz com TRE em pacientes 

com a doença de Gaucher (BARTON et al., 1990) levou à busca de tratamento 

semelhante para outras doenças de depósito lisossômico. Oferecida pela 

Biomarin, a primeira TRE para tratamento de uma mucopolissacaridose foi a 

para MPS I, sendo subsequentemente aprovadas as TRE para MPS VI, 

também pela Biomarin. 

A TRE para o tratamento de MPS VI é realizada pela administração 

intravenosa de galsulfase, uma forma recombinante da enzima N-

acetilgalactosamina 4-sulfatase, sintetizada através de engenharia genética a 

partir de células de ovário de hamster chinês (HARMATZ et al., 2008; FULLER 

et al., 1998; AUCLAIR et al., 2003). 

A TRE pode ser administrada a todos os pacientes sintomáticos com 

diagnóstico de MPS VI confirmado, sendo recomendável como primeira 

escolha terapêutica. Estudos demonstraram melhora no teste da caminhada e 

na capacidade de subir escadas (GIUGLIANI et al., 2007; HARMATZ et al., 

2006) e melhora na doença óssea relacionada a MPS VI, assim como melhora 

no padrão de crescimento em um paciente tratado a partir da oitava semana de 

vida (MCGILL et al., 2006). 

O uso de laronidase em crianças com menos de cinco anos se mostrou 

seguro de maneira consistente em inúmeros casos de MPS II e MPS VI 

tratados com TRE (KIM et al., 2008). A TRE permitiu modificar radicalmente o 

panorama do tratamento das mucopolissacaridoses I, II e VI na última década e 
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vem ajudando na melhor compreensão da fisiopatologia da doença (PEREIRA 

et al., 2008) e de potenciais biomarcadores (RANDALL et al., 2006). 

 

2.4 Ciclo PDCA 

O Ciclo PDCA, também conhecido como Ciclo de Shewhart, Ciclo da 

Qualidade ou Ciclo de Deming, é uma metodologia que tem como função 

básica o auxílio no diagnóstico e execução de projetos, tendo em vista que ele 

conduz a ações sistemáticas que agilizam a obtenção de melhores resultados 

com a finalidade de garantir o crescimento e o progresso de projetos 

(QUINQUIOLO, 2002). 

Werkema (1995, p. 17), define o ciclo PDCA como “um método gerencial 

de tomada de decisões para garantir o alcance de metas necessárias à 

sobrevivência de uma organização”. É um modelo de melhoria contínua da 

qualidade que consiste em uma sequência lógica de quatro etapas repetitivas 

para melhoria contínua e aprendizado. Esse modelo, necessário passar de 

“problem-faced” para “problem solve”, é composto por uma lista de verificação 

de quatro estágios, que seguem uma sequência lógica: Planejamento (preparar 

e criar estratégias); Execução/Fazer (implementar e operacionalizar); 

Verificação (monitorar e avaliar); e Agir (assegure a melhoria contínua) (Wang 

et al., 2018). 

a) Plan - Segundo Werkema (1995), a etapa de planejamento objetiva em 

abordar as possíveis soluções para o problema encontrado. Esse 

planejamento envolve a definição de objetivos, estratégias e ações, os 

quais devem ser claramente quantificáveis (metas);  

b) Do - A etapa de execução do que foi planejado, respeitando prazos, 

recursos disponíveis e tarefas definidas na etapa anterior (DEMING, 2000); 

c) Check - Essa é a etapa de avaliação do que foi construído, comparando 

os resultados obtidos na execução com o que foi planejado, verificando os 

recursos utilizados, tão como o tempo de execução do projeto (CHOO, 

2003). 
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d) Act - A etapa de agir é responsável por corrigir as possíveis falhas 

encontradas na etapa anterior. Podendo ser ações corretivas ou de 

melhorias que tenham sido constatadas como necessárias na fase anterior. 

A importância dessa etapa é buscar a melhoria contínua da solução 

encontrada na etapa de planejamento, garantindo um ciclo de qualidade 

(FRANZ J. K., LIKER J. K. 2016., KIRAN D. R. 2016). 

Figura 1 - Ciclo PDCA 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Fonte: Deming (2000) 

O Ciclo PDCA é útil para diversas áreas de projetos, como: Engenharia 

da produção, Tratamento pediátrico, Qualidade de Software e outros. 

Para o BOCEAN (2011), o ciclo PDCA (Planejar, Executar, Verificar, Agir) 

garante um caminho coerente para a atual base de organização de projetos 

atingir seus objetivos, com ausência de tensões entre gerentes de projetos e 

gerentes funcionais. Para Kholif et al. (2018), o ciclo de Deming é essencial 

para se livrar de perdas nos laboratórios de laticínios. Portanto, fábricas que 

usam o ciclo PDCA, diminuem perdas e uso indevido de recursos, dá 

resultados imediatos, melhora a produção e a qualidade. 

PDCA também pode ser aplicado na qualidade e melhoria contínua de 

um software, permitindo a implementação efetiva de processos (JINGFENG; 

ZHIYU; GAG, 2010). No trabalho de Shin-Jer e Chung-Hsi (2016), engenheiros 
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de controle de qualidade de software avaliaram e validaram o software que foi 

desenvolvido sob a ótica do modelo PDCA de projeto. LIU e WALSH (2018), 

fala dos ciclos contínuos do PDCA entre setores para a construção de um 

prontuário digital de saúde neonatal mais eficiente e integrado, com 

participações de equipes de design, médicos e TI. 

 

2.5 Design Thinking 

Segundo COOPER, JUNGINGER e LOCKWOOD (2009), Design 

Thinking é uma metodologia que proporciona pensar, durante o processo de 

desenvolvimento ou do design, em estados futuros, e ainda como desenvolver 

produtos, serviços, inovações e experiências alinhadas com a realidade. Essa 

abordagem é baseada em um processo não linear que realiza uma profunda 

imersão na realidade desejada; é cíclica, focada no trabalho colaborativo, no 

entendimento das necessidades e anseios dos outros, da geração rápida de 

ideias e da criação de protótipos (CHAVES, 2013). 

Os benefícios do Design Thinking vão da solução de mistérios à criação 

de soluções refinadas e escaláveis que permitem a eficiência (MUTANEN, 

2008). 

O recente crescimento do interesse em design thinking (VERGANTI, 

2009; SWAN; LUCHS, 2011) reacendeu muitos dos antigos debates sobre seu 

valor estratégico (KOTLER; RATH, 1984) e abriu novas propostas sobre seu 

valor gerencial (BOLAND; COLLOPY, 2004). Problemas nem sempre podem 

ser analisados e resolvidos com a implementação de uma gama de opções 

pré-determinadas (BOLAND; COLLOPY, 2004). 

Diversos estudos demonstrando a utilização do Design Thinking (DT) 

estão alcançando grandes resultados na inovação de produtos, projetos, 

modelos e serviços tanto mercadológicos como educacionais (BROWN, 2008). 

De acordo com Vianna et al. (2014), o DT possui três fases fundamentais, que 

são: imersão, ideação e prototipação como mostra a figura 2. 
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Figura 2 - Representação Macro do Design Thinking 

 

 

 

 

 

 

Fonte: Viana et al. (2014) 

A imersão tem como finalidade definir o escopo do projeto e suas 

fronteiras, além de identificar os perfis de usuários e outros atores-chave que 

deverão ser abordados. Nesta fase, é possível também levantar as áreas de 

interesse a serem exploradas de forma a fornecer insumos para a elaboração 

dos temas que serão investigados. A elaboração de uma pesquisa sobre os 

perfis de usuários e atores-chave para recrutamento e mapeamento dos 

contextos que serão estudados. É realizada uma profunda análise no ambiente 

do estudo e é onde os problemas são questionados. 

Figura 3 - Representação da Imersão do Design Thinking 

 

 

 

 

 

 

Fonte: Sleeswijkvisser et al. (2005) 
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A fase de ideação, geralmente, se inicia com uma equipe multidisciplinar 

de profissionais relacionados às áreas convenientes ao tema a ser explorado, 

fazendo uso das ferramentas disponíveis. É um processo de formação de 

ideias e conceitos com o objetivo de contribuir com diferentes perspectivas, 

consequentemente, um resultado final diversificado e abrangente. Para auxiliar 

na etapa de ideação, pode-se usar ferramentas como o Brainstorm, lançando 

ideias e hipóteses do que pode ser feito para a criação do projeto. 

A última fase é a de prototipação, onde as respostas são obtidas e 

geradas. Na prototipagem são criados modelos teste idealizados para o 

projeto, para a validação das ideias geradas. Dessa forma, dará tangibilidade a 

ideia e a passará do abstrato para o físico, ou, no caso desse projeto, para o 

virtual, mesmo que simplificada. Dependendo dos resultados, o ciclo pode se 

repetir quantas vezes forem necessárias até que uma solução viável seja 

identificada. Apesar de ser apresentada como uma das últimas etapas, a 

prototipação pode acontecer em paralelo às outras fases. 

As etapas não são lineares, podendo ocorrer em vários momentos 

diferentes e simultaneamente. 

Figura 4 - Representação do processo do Design Thinking 

 

 

 

 

 

 

Fonte: https://bit.ly/2GqQi6O (2019) 
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2.6 Modelos Conceituais de Colaboração 

Os modelos conceituais, propostos por Britto (2018, p. 52), “servem 

como modelo estrutural para o desenvolvimento de Sistemas Colaborativos 

[...]” e os modelos conceituais: 

(...) permitem que os participantes interajam de 

forma dinâmica, ativa, participativa e horizontal, 

ampliando as possibilidades de construir de forma 

coletiva novos conhecimentos, habilidades e 

competências, fruto das intensas relações ocorridas 

no ciberespaço (2018, p. 52). 

 

2.6.1 Modelo Conceitual de Comunicação 

O Modelo Conceitual de Comunicação, desenvolvido por Britto (2018), 

tem a proposição de oferecer aos participantes do Sistema Colaborativo, um 

meio de comunicação, onde o participante pode assumir o papel de Emissor ou 

Receptor. Esse participante, que faz parte do Sistema Colaborativo, poderá 

fazer uso de ferramentas de comunicação para enviar mensagens para outro 

participante e, dessa forma, fazer troca de mensagens entre os participantes.  
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2.6.2 Modelo Conceitual de Cooperação 

A proposta desse modelo conceitual é facilitar a interação entre os 

membros do Sistema Colaborativo. Segundo Britto (2018, p.52), cria 

discussões que favorecem a interação e aprendizado entre os participantes. 

Tendo o participante como o centro da discussão e da construção de 

informação. Ainda de acordo com Britto (2018), o participante terá habilidades 

e competências, abandonando sua consciência ingênua e assumindo um papel 

mais ativo de discussões e debates. 



 

 

32 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

F
ig

u
ra

 6
 -

 R
ep

re
se

n
ta

çã
o
 d

o
 M

o
d

el
o
 C

o
n

ce
it

u
a
l 

d
e 

C
o
o
p

er
a
çã

o
 

 

F
o
n
te

: 
B

ri
tt

o
, 

2
0
1
8
 



 

 

33 

2.6.3 Modelo Conceitual de Coordenação 

O próximo modelo conceitual a ser abordado é o de Coordenação. Seu 

objetivo é manter os prazos e tarefas distribuídas, entre os participantes. Dessa 

forma, um participante ou mais, poderá conferir o andamento das discussões 

dentro do Sistema, garantindo que as tarefas sejam alcançadas dentro dos 

prazos. 

Após a figura 7, demonstrada na próxima página, teremos no próximo 

capítulo, os materiais e os métodos que foram utilizados nesse trabalho, 

descrevendo como foram conduzidas as etapas de cada objetivo desse 

trabalho . 
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3 Materiais e Métodos 

Neste capítulo são descritos os materiais e métodos utilizados para o 

desenvolvimento desta pesquisa.  

 

3.1  Caracterização do Estudo 

O trabalho em questão é classificado como um estudo de caso. Além 

dos estudos teóricos, visa aplicar as teorias relacionadas aos objetos 

estudados; é também um passo após a pesquisa básica e busca informações 

através das atividades de caráter pragmático, e pode ter seus resultados na 

solução de problemas existentes (CASARIN; CASARIN, 2012). 

A abordagem qualitativa consiste em um grupo de práticas que visa 

interpretar componentes presentes no mundo, de forma geral. Visa fazer 

representações acerca do mundo e através de interpretações destas 

representações, entender os fenômenos e as suas relações com as pessoas 

(FLICK, 2009).  

Quanto aos objetivos uma pesquisa pode ser definida exploratória, 

descritiva ou explicativa ela é caracterizada pelo levantamento de dados e pela 

aplicação de entrevistas e questionários. Com a utilização deste tipo de 

pesquisa obtêm-se dados mais consistentes sobre uma determinada realidade 

(WAZLAWICK, 2014). 

 

3.2  Materiais 

Nesta seção serão descritos todos os materiais utilizados nesta 

pesquisa. A seção será dividida em três subseções que são: os materiais 

utilizados para o desenvolvimento do aplicativo Android, os materiais utilizados 

para construir o Sistema de Informação, guiado pelo Design Thinking e os 

materiais utilizados  para desenvolver o sistema colaborativo, guiados pelos 
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modelos conceituais de colaboração, desenvolvidos no Grupo de Pesquisa 

TECNES. 

3.2.1  Materiais Utilizados para o Desenvolvimento do 

Aplicativo 

As ferramentas e frameworks utilizados para o desenvolvimento do 

aplicativo são apresentados nas próximas subseções: 

 

3.2.1.1 Android Studio 3.0.1 

De acordo com os desenvolvedores, o Android Studio é um ambiente de 

desenvolvimento integrado (IDE) para desenvolver para a plataforma Android. 

É disponibilizado gratuitamente sob a Licença Apache 2.0. 

Baseado no software IntelliJ IDEA de JetBrains, o Android Studio foi feito 

especificamente para o desenvolvimento para Android. Está disponível para 

download em Windows, Mac OS X e Linux, e substituiu o Eclipse Android 

Development Tools (ADT) como a IDE primária do Google de desenvolvimento 

nativo para Android (DUCROHET et al., 2013; HASLAM, 2013). 

 

3.2.1.2 Kotlin 

Kotlin é uma linguagem de programação que compila para a máquina 

virtual Java e que também pode ser traduzida para JavaScript e compilada 

para código nativo. É desenvolvida pela JetBrains e, apesar de a sintaxe do 

Kotlin diferir da de Java, Kotlin é projetada para ter uma interoperabilidade total 

com código Java (PANCHAL; PATEL, 2017). Em Maio de 2017, o Google 

anunciou que Kotlin é a linguagem oficial para desenvolvedores Android. 

De acordo com o site oficial, Kotlin fornece a capacidade de estender 

uma classe com novas funcionalidades sem precisar herdar da classe ou usar 

qualquer tipo de padrão de design como o Decorator. Isso é feito por meio de 
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declarações especiais chamadas extensões. Kotlin suporta funções de 

extensão e propriedades de extensão. 

Pensando do ponto de vista dos desenvolvedores, Kotlin seria preferido 

devido às seguintes razões: é muito mais conciso do que qualquer outra 

linguagem de programação, em muitos casos; e permite resolver os mesmos 

problemas com menos linhas de código, melhorando a capacidade de 

manutenção e legibilidade do código, o que significa que os engenheiros 

podem escrever, ler e alterar o código com mais eficiência e efetivamente 

(SOMMERHOFF, 2018). 

 

3.2.2 Materiais utilizados para o Desenvolvimento do 

Sistema de Informação 

Os materiais utilizados no desenvolvimento do Sistema de Informação 

serão detalhados a seguir. 

 

3.2.2.1 Wordpress 4.7.12 

O WordPress surgiu em 2003, quando Mike Little e Matt Mullenweg 

criaram um fork do b2/cafelog, isto é, uma versão alterada daquele programa. 

A necessidade de um sistema de publicação pessoal elegante e bem 

estruturado era clara mesmo naquela época. Hoje, o WordPress é baseado em 

PHP e MySQL, e licenciado sob a GPLv2. Também é a plataforma escolhida 

por mais de 32% de todos os sites da Internet. 

O site oficial do Wordpress informa que é um sistema livre e aberto de 

gestão de conteúdo para Internet, executado em um servidor interpretador, 

voltado principalmente para a criação de páginas eletrônicas e blogs online. É 

uma das ferramentas mais utilizadas para conteúdo na web, com licença de 

código aberto, disputando com o serviço do Google, chamado Blogger. 

Adotado por aqueles que queiram uma página com maior personalização e 

recursos diferenciais. 



 

 

38 

 

3.2.2.2 AngularJS 2.1 

O AngularJS for WordPress foi criado para ajudar qualquer um a aproveitar 

o poder do AngularJS e adicioná-lo facilmente a sua aplicação Wordpress. 

Os desenvolvedores do AngularJS e do Wordpress, garantem que a 

ferramenta permite estender o vocabulário HTML para seus aplicativos. Tem 

uma marcação mais semelhante ao que o HTML costumava ser. HTML não é 

uma linguagem dinâmica por si só, como AngularJS. Para facilitar ainda mais o 

uso de páginas específicas, existe uma nova caixa pós meta. Se selecionada, a 

diretiva AngularJS assumirá o carregamento do conteúdo da página do lado do 

cliente. Esse recurso usa o modelo post-content.html. 

 

3.2.2.3 MySQL 5.6 

Segundo Milani (2007), o MySQL é um gerenciador e um servidor de 

banco de dados relacional, que possui uma característica de ser licenciado de 

forma dupla (sendo uma delas baseada em código aberto). Inicialmente foi 

projetado para ser utilizado por aplicações de médio e pequeno porte, porém 

hoje ele já atende aplicações de grande porte com todas as características 

necessárias. 

Deste modo, o MySQL foi reconhecido por diversas organizações como 

o banco de dados de código livre com a maior capacidade para concorrer com 

os bancos de dados de código fechado como SQL Server e Oracle (MILANI, 

2007). 

O MySQL também é open source e está disponível gratuitamente sob a 

GNU, contrastando com o pacote comercial Oracle (MAO et al., 2003; 

MATUKUMALLI et al., 2004). 
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3.2.3 Materiais utilizados para o Desenvolvimento do 

Sistema Colaborativo 

Os materiais utilizados no desenvolvimento do Sistema Colaborativo 

serão detalhados a seguir. 

 

3.2.3.1 Buddypress 4.0 

O BuddyPress é focado na facilidade de integração, facilidade de uso e 

extensibilidade. É deliberadamente poderoso, mas um incrivelmente simples 

software de rede social, construído por contribuintes do WordPress. 

O site do Buddypres.org fala das possibilidades da ferramenta, inclusive, 

que permite aos membros registrados criarem perfis, terem conversas 

privadas, se conectarem, criarem e interagirem em grupos. Funcionando como 

uma rede social, o BuddyPress ajuda a criar facilmente uma home para sua 

equipe, colegas e usuários ou qualquer outra comunidade de nicho. 

3.2.3.2 bbPress 2.5.12 

Como um projeto, o bbPress foi lançado originalmente em 2004 como 

uma solução para os fóruns de suporte do WordPress.org. Matt Mullenweg (um 

dos fundadores do WordPress) foi o desenvolvedor original e a Automattic (a 

empresa por trás do WordPress.com) ainda desempenha um grande papel no 

desenvolvimento do plugin. 

O bbPress é um plugin de fórum, desenvolvido para o WordPress e está 

focado na facilidade de integração, facilidade de uso, padrões web e 

velocidade. Sendo open source é também composto por simplicidade e 

segurança, características fundamentais para uma ótima experiência do 

usuário. É uma solução simples e gratuita, que adiciona um fórum ao 

WordPress 
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3.3 Métodos 

Para o desenvolvimento do sistema computacional (Aplicativo Android) 

foi utilizada a metodologia PDCA, para o desenvolvimento do Sistema de 

Informação utilizou-se a metodologia Design Thinking e para o 

desenvolvimento do Sistema Colaborativo, utilizou-se os Modelos Conceituais 

de Colaboração, desenvolvidos no Grupo de pesquisa TECNES. 

 

3.3.1 Desenvolvimento do Aplicativo Gennet 

O desenvolvimento do aplicativo “Gennet” foi baseado na abordagem 

PDCA, que é utilizado para garantir a qualidade e desenvolvimento de projetos. 

Uma versão menor do Sistema de Informação, que redireciona o usuário ao ao 

endereço www.Gennet-pe.com.br, oferece algumas informações prévias sobre: 

a) Doenças raras; 

b) Mucopolissacaridose VI; 

c) Lista de cidades no Estado de Pernambuco onde já foram mapeados 

portadores da doença; 

d) Um formulário de contato com a equipe do Sistema, caso algum usuário 

se interesse em fazer parte da equipe ou conheça alguma pessoa com 

suspeita de ser portadora da doença. 

A descrição das etapas de desenvolvimento do projeto do aplicativo 

seguem os passos a seguir. 

 

3.3.1.1 Planejamento (Plan) 

Para a construção do aplicativo, foi deliberado e decidido que o prazo 

total deveria ser em até seis meses, entre planejamento, programação, testes e 
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entrega. Após o prazo definido, foi feito um estudo para decidir para qual 

sistema operacional seria desenvolvido a ferramenta. 

Considerando que, com a popularização dos dispositivos móveis, os 

aplicativos para esses dispositivos crescem cada vez mais e de forma 

acelerada, visto que mais de 1,5 bilhões de aplicativos são baixados por mês 

do Google Play (THE STATISTICS PORTAL, 2013), esta também foi a linha 

seguida pela pesquisa-ação. 

Já quanto ao sistema operacional do aplicativo, um estudo apresentado 

pelo agregador de produtos UmSóLugar (2017), com o intuito de analisar os 

sistemas operacionais e navegadores mais utilizados na Europa, em 

comparação com o Brasil, apontou que o sistema operacional mais utilizado em 

dispositivos móveis foi o Android, como mostra a figura 8. 

Considerando o número de usuários de Android, foi decidido que a 

criação do aplicativo seria desenvolvido no Android Studio, criando uma versão 

mais portátil do Sistema de Informação, desenvolvida com a linguagem Java e 

Kotlin. 

Figura 8 - Representação gráfica comparativa do uso de Sistemas 

Operacionais em Smartphones 

 

 

 

 

 

 

 

 

Fonte: THE STATISTICS PORTAL (2013) 
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3.3.1.2 Execução (Do) 

Na etapa de execução, o aplicativo foi desenvolvido para o sistema 

operacional Android, através do Android Studio 3.0.1, software utilizado por 

desenvolvedores para a criação de aplicações. Tais aplicações são escritas na 

linguagem Java, na linguagem de marcação XML (eXtensible Markup 

Language) e na linguagem Kotlin, atingindo os objetivos esperados da 

aplicação. 

Figura 9 - Classe de Contato do Aplicativo 

 

 

3.3.1.3 Checagem (Check) 

Para a avaliação do aplicativo, foi conferido com os objetivos elencados 

na etapa de planejamento (tópico 3.3.1.2) e os prazos estabelecidos, 

considerando que o recurso disponível era o desenvolvimento no Android 

Studio. Para avaliar os resultados do aplicativo, foi submetido e aprovado, no 

evento VII ESOCITE (7º Simpósio Nacional de Ciência e Tecnologia, 2017), o 

desenvolvimento dessa aplicação, suas funcionalidades e objetivos. 
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Figura 10 - Layout prévio da aplicação, no Android Studio 

 

 

 

 

 

 

3.3.1.4 Agir (Act) 

Para a última etapa, após as avaliações e comparações feitas, é deixado 

como sugestão de melhorias do aplicativo, para trabalhos futuros, como 

acrescentar elementos de notícias sincronizadas com o Sistema de 

Informação. 

 

3.3.2 Desenvolvimento do Sistema de Informação 

O desenvolvimento do Sistema da Informação foi desenvolvido com 

base na abordagem do Design Thinking, que é em um processo que realiza 

uma profunda imersão na realidade desejada, focada no trabalho colaborativo, 

no entendimento das necessidades e anseios dos usuários, da geração rápida 

de ideias e da criação de protótipos. Esse Sistema de Informação é um portal 

de entrada do Sistema Colaborativo, que redireciona e oferece aos usuários 

uma profundidade maior sobre o tema abordado, no endereço www.Gennet-

pe.com.br, e oferece algumas informações sobre os seguintes temas: 

a) Doenças raras; 
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b) Mucopolissacaridose VI; 

c) Eventos relacionados, pelo Brasil; 

d) Diretrizes de Atendimento ao portador da Doença Rara pelo SUS; 

e) Galeria de Vídeos informativos; 

f) A possibilidade de cadastro na Rede Colaborativa; 

O Sistema da Informação seguiu os passos do Design Thinking. 

A partir das etapas imersão e ideação foi realizado o levantamento dos 

requisitos descrevendo em linhas gerais os objetivos do Sistema de Informação 

e a partir desse levantamento se realizou a última etapa que foi a prototipação.   

A criação desse Sistema de Informação, que foi hospedado no provedor 

Hostgator, é composto nos moldes do WordPress, que oferece as 

características de um portal Informativo para o Usuário e, se necessário, 

também oferece o suporte a um Sistema Colaborativo, com direito a cadastro 

dos usuários que farão parte do mesmo, criando assim perfis de cada usuário. 

Figura 11 - Tela de cursos do protótipo desenvolvido 
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3.3.3 Desenvolvimento do Sistema Colaborativo 

O desenvolvimento do Sistema Colaborativo foi baseado nos modelos 

conceituais de colaboração, desenvolvidos no grupo de pesquisa TECNES. 

Esses modelos conceituais têm foco no desenvolvimento de atividades 

colaborativas entre os usuários, gerando participação interativa e com a 

possibilidade de comunicação entre os usuários. O Sistema Colaborativo fez 

uso das funcionalidades oferecidas pelo Buddypress e o bbPress. 

Funcionalidades essas que atendem os requisitos apresentados pelos modelos 

conceituais de colaboração, tais como: 

a) Criação de perfil de usuário; 

b) Envio de mensagens entre os usuários; 

c) Criação de fóruns de discussão; 

d) Solicitação de conexão/amizade entre os usuários; 

e) Criação de Grupos; 

i. Possibilidade de níveis de moderação dos grupos; 

ii. Possibilidade de níveis de acesso aos grupos; 

 Opção de privar informações, dentro dos grupos e fóruns; 

iii. Publicação de mídias, nos fóruns, como vídeos e imagens; 

iv. Convidar outros usuários que não façam parte do grupo. 

 

3.3.3.1 Aplicação dos modelos conceituais de colaboração 

Para a construção do Sistema Colaborativo, além das ferramentas 

utilizadas como o Buddypress e o bbPress, foi aplicada a modelagem de 

grupos baseado nos modelos conceituais, antes descritos neste trabalho. 

Como visto anteriormente, a proposta do modelo conceitual de 

cooperação visa favorecer a interação entre os usuários, proporcionando 
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discussões entre os mesmos e assim, gerando a construção de informação. 

Para isso, se fez necessário: 

a) definir um grupo de discussão de Casos Clínicos; 

b) definir os objetivos do grupo, para gerar participação colaborativa 

entre os usuários e, se possível, compartilhamento de novas informações; 

c) definir os usuários que farão parte do grupo e seus atributos para 

comporem o grupo, tais como: 

i. Competências prévias; 

ii. Habilidades prévias; 

iii. Motivação em cumprir e participar dos objetivos; 

iv. Assumir tarefas; 

v. Assumir compromisso com o grupo; 

vi. Assumir atitudes problematizadoras.  

d) o grupo gera situações de aprendizagem, que, por sua vez, geram: 

i.  Maior motivação para os usuários envolvidos; 

ii. Novas competências aos usuários; 

iii. Novas habilidades. 
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Figura 12 - Mapa mental do modelo de Cooperação 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

O modelo conceitual de Comunicação trata da definição dos meios de 

comunicação entre os usuários e os fatores e requisitos que propiciem a troca 

de mensagens e/ou diálogo entre os usuários e com o Sistema. Garante que 

não apenas o portal e os grupos consigam entregar as informações propostas 

aos usuários, mas que também proporcione que os usuários consigam trocar 

informações e interagirem entre si. 

Após a definição das características dos grupos, na etapa anterior, foram 

definidos os componentes do modelo de comunicação da seguinte maneira: 

a) Após a definição dos participantes que farão parte do grupo, o mesmo 

terá a possibilidade de ser emissor e receptor de mensagens; 

b) As mensagens são enviadas e recebidas por meios de comunicação, 

que estão disponíveis pelo Sistema Colaborativo; 
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c) Essa comunicação pode acontecer de forma síncrona ou assíncrona. 

Um participante, que faz parte de um grupo, vai utilizar os meios de 

comunicação disponíveis no Sistema, sendo eles: 

i. mensagens privadas entre usuários; 

ii. Com a publicação de um tópico de discussão, no fórum; 

iii. Comentários em tópicos de discussão publicados; 

iv. Respondendo alguma enquete proposta no Sistema . 

 

Figura 13 - Mapa mental do modelo de Comunicação 

 

 

 

 

 

 

 

Por último, o modelo conceitual de Coordenação trata do controle de 

alguns fatores presentes nos grupos criados no Sistema Colaborativo. A 

coordenação é importante para o alcance dos objetivos propostos no grupo. 

Essa coordenação se dá pelo controle e moderação: 

a) das informações publicadas no grupo; 

b) entrada de usuários no grupo; 

c) recursos utilizados para facilitar a colaboração; 

d) abertura de tópicos de discussão. 

É importante frisar de que, em cada grupo criado, dependendo de seus 

objetivos, não necessariamente será obrigatória a presença de todos os 

componentes dos modelos. 
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Figura 14 - Mapa mental do modelo de Coordenação 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

No próximo capítulo, veremos os resultados que foram encontrados 

neste trabalho, descrevendo as funcionalidades e utilidades de cada resultado, 

com ilustrações e descrições. 
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4 Resultados 

Neste capítulo são apresentados os resultados obtidos, conforme 

delineado na seção dos objetivos. 

 

4.1 Sobre o aplicativo desenvolvido 

O aplicativo que foi desenvolvido proporciona ao usuário informações 

sobre o tema, a possibilidade do usuário assistir vídeos, ler conteúdos 

relacionados e o preenchimento de um jogo de questionários que tem como 

objetivo fazer uma avaliação dos conhecimentos sobre determinado assunto. O 

aplicativo também pode direcionar o usuário para o portal principal. 

O formulário de contato tem a proposta de o usuário não apenas 

procurar novas informações sobre o contexto, mas também de que o mesmo 

possa informar a suspeita de novos casos, em outras regiões do Estado. 

O aplicativo é uma versão portátil do Sistema de Informação e 

possibilita, ao usuário, se interessar em fazer parte do Sistema Colaborativo, 

coletando mais informações e participando ativamente da geração de novos 

conhecimentos sobre doenças raras, atendimento aos portadores de MPS VI e 

novas descobertas sobre a doença. 

O acesso, a dados oportunos e precisos sobre os pacientes e seus 

tratamentos, tem o potencial de oferecer melhores cuidados a um custo menor 

(DAVIS, 2008; MONGAN et al., 2008). 

 

4.1.1 O Aplicativo Gennet 

Para o aplicativo foram definidas suas principais funcionalidades. O 

usuário pode fazer login, para que tenhamos o mínimo de dados do usuário 

que fez a instalação do app, como seu e-mail Google, por exemplo. 
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Figuras 15 e 16 - Tela Inicial e de Login do App Gennet 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

O usuário também tem a oportunidade de navegar em temas 

relacionados com a Mucopolissacaridose VI, como DNA, hereditariedade de 

genes e outros temas, assim como sobre as diretrizes de atendimento do SUS. 

 

Figuras 17 e 18 - Tela de Temas e Vídeos Disponíveis no App 
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O usuário também poderá entrar em contato com a equipe responsável 

pela administração do Sistema Colaborativo e do Sistema de Informação. 

Dessa forma, qualquer novo usuário em potencial, poderá fazer parte da rede. 

É importante frisar que a tela de contato também é importante para encontrar a 

suspeita de qualquer novo caso que haja no Estado de Pernambuco. 

Figuras 19 e 20 - Telas de Contato e Ajustes do App 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

4.2 Sobre o Sistema de Informação Gennet 

O Sistema foi desenvolvido para oferecer um portal que proporcionasse 

ao usuário informações mais detalhadas sobre diversos temas relacionados 

com a Mucopolissacaridose VI. E esse portal, que é uma versão bem mais 

completa do aplicativo desenvolvido, oferece ao usuário: 

a) galeria de vídeos do Khan Academy, TED, notícias em geral sobre o 

 tema (de jornais locais e nacionais), e diversos outros assuntos 

 relacionados; 

b) um calendário e divulgação de eventos nacionais que interessem aos  

 usuários; 
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c) possibilidade de cadastro para fazer parte da rede colaborativa; 

d) download das diretrizes de Atenção Básica de Saúde pelo SUS 

 (Sistema Único de Saúde), etc. 

Figura 21 - Tela Inicial do Sistema de Informação 

 

 

 

 

 

 

 

Figura 22 - Galeria de vídeos do Khan Academy 
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Figura 23 - Galeria de vídeos de Notícias com temas relacionados 

 

 

 

 

 

 

 

Figura 24 - Calendário com Eventos relacionados ao tema 
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4.3 Sobre o Sistema Colaborativo e a formação 

de grupos 

Os próprios pacientes têm contribuído com materiais nas mídias sociais 

e proporcionam uma oportunidade para entender melhor as visões sobre os 

cuidados de saúde a partir da perspectiva de um paciente (VERHOEF et al., 

2014). 

 

4.4 Validação e teste 

O processo de validação do Sistema Colaborativo foi realizado por meio 

da participação de alunos da disciplina "Seminários Interdisciplinares em Saúde 

Coletiva IV com Enfoque em Comunicação e Informação em Saúde”, do curso 

de Saúde Coletiva. Oferecido pelo CENTRO ACADÊMICO DE VITÓRIA DE 

SANTO ANTÃO – CAV, essa disciplina contava com 17 alunos. Vale ressaltar 

ainda que não apenas o curso, mas a disciplina possui características 

interdisciplinares. 

Os critérios utilizados para seleção dos grupos de pesquisa foram: 

usuários que lidam com comunicação em saúde, usuários que fazem uso de 

ferramentas tecnológicas para promover informação, tecnologia e sistemas 

colaborativos. Não houve a validação do aplicativo “Gennet” e do Sistema de 

Informação por falta de tempo para finalizar a pesquisa. 

Foi solicitado aos estudantes da disciplina a participação da rede 

colaborativa, bem como uma síntese do principal objetivo do Sistema. Após as 

etapas, foi solicitado aos usuários que respondessem a um questionário online, 

aplicado para avaliação, não apenas do Sistema Colaborativo, os grupos 

criados e seus objetivos. Este questionário de validação foi composto por 17 

perguntas, aglomeradas em três seções: 
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 Sobre o perfil de consumo e de Internet do respondente; 

 Sobre o perfil de consumo das mídias sociais do respondente; 

 Sobre a avaliação e percepção, do respondente, sobre o Sistema 

Colaborativo Gennet. 

 

4.4.1 Sobre o perfil do Curso de Saúde Coletiva 

De acordo com o Projeto Pedagógico do curso de Graduação 

Bacharelado em Saúde Coletiva, do Centro Acadêmico de Vitória (CAV), da 

Universidade Federal de Pernambuco (2016, p. 26): 

Profissional em Saúde Coletiva com formação generalista, humanista, 

crítica e reflexiva, qualificado para o exercício de atividades do campo 

da Saúde Coletiva em todos os níveis de gestão e de atenção à saúde, 

atuando em promoção da saúde e na melhoria da qualidade da vida 

humana, pautado em princípios éticos, legais e na compreensão da 

realidade social, cultural, política e econômica do seu meio, com base 

no rigor científico e intelectual, dirigindo sua atuação para a 

transformação da realidade em benefício da sociedade. 
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4.4.2 Sobre o perfil da Disciplina 

Ainda de acordo com o Projeto Pedagógico do curso, a disciplina de 

Seminários Interdisciplinares em Saúde Coletiva IV com Enfoque em 

Comunicação e Informação em Saúde, tem o objetivo de “Compreender o 

campo da Informação, da Educação e da Comunicação, como elementos 

interconectados e fundamentais para o desenvolvimento da saúde coletiva.” A 

disciplina ainda oferece: 

a) O destaque do campo da informação, da educação e da comunicação 

em saúde, com ênfase para a interconexão entre eles; 

b) Trabalha os conceitos de tecnologia educacional, educação 

tecnológica em saúde e educação popular; 

c) Oportuniza a reflexão e a compreensão das características da 

produção, disseminação e popularização de conteúdos e de conhecimentos 

acumulados sobre práticas e modos de viver saudáveis, como ações 

estratégicas e importantes para a ampliação do acesso dos sujeitos e das 

populações às ações educativas em saúde, com destaque para a participação 

comunitária no controle social de políticas públicas de saúde. 

Essa disciplina tem como suporte e metodologia a a) Exposição 

dialogada com auxílio de recursos áudio-visuais e b) Seminários e debates. 

Além disso, tem em seu conteúdo programático: 

I. O uso de novas tecnologias da informação e da comunicação 

aplicadas às práticas educativas em saúde; 

II. Mídia, Internet e saúde; 

III. Tecnologia educacional em saúde; 

IV. Processo ensino-aprendizado e uso criativo dos meios de 

comunicação em favor da promoção da saúde; 

V. Educomunicação; 
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VI. Acesso democrático dos cidadãos à produção e difusão da 

informação em saúde. 

 

4.4.3 Sobre o perfil dos Usuários 

A amostra de usuários, que participou respondendo o questionário de 

avaliação, foi composta por 17 estudantes do 4º (quarto) período, do curso de 

Saúde Coletiva, que cursavam a disciplina de Seminários Interdisciplinares em 

Saúde Coletiva IV com Enfoque em Comunicação e Informação em Saúde, do 

Centro Acadêmico de Vitória de Santo Antão. 

 

4.5 Sobre o questionário realizado 

O grupo de usuários foi submetido a um questionário de quatro 

perguntas, para saber o perfil do usuário e seu perfil de consumo de mídias 

sociais, para lazer e para trabalhar: 

a) a utilidade das mídias sociais; 

b) frequência de consumo das mídias sociais; 

c) uso de mídias sociais para construção de conhecimento; 

d) etc. 
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5 Discussão 

Neste capítulo, veremos os dados encontrados após a aplicação do 

questionário a um grupo de usuários que fizeram uso da Rede Gennet e suas 

funcionalidades. Esse questionário ficou disponível para os usuários de 

12/03/2019 a 07/04/2019. Apenas 13 dos 17 usuários responderam ao 

questionário, tendo apenas 76,47% de adesão e 23,53% de abstenção. 

 

5.1 Primeira seção do questionário - O perfil de 

consumo de Internet do usuário 

Essa seção do questionário teve a intenção de coletar dados sobre o 

perfil de consumo de Internet do usuário e sua frequência. Para fazer uso da 

web e de suas funcionalidades, 92,3%, desses usuários, usam gadgets ou 

smartphones como principal ferramenta de uso para acesso a Internet. Mesmo 

assim, 61,5% desses mesmos usuários também fazem uso de computadores 

(desktop/laptop), para acessar mídias digitais ou a Internet. 

Figura 25 - Tipos de equipamentos utilizados para acessar a 

Internet ou Mídias Sociais 

 

  

 

 

 

Também foi perguntado aos usuários qual a frequência que os mesmos 

faziam uso da Internet, seja a trabalho ou lazer 84,6% dizem que sempre 
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fazem uso da Internet, enquanto 15,4% dizem que quase sempre fazem uso da 

ferramenta. 

Figura 26 - Frequência de uso de internet do usuário 

 

 

 

 

 

 

 

Foi perguntado aos usuários os locais que eles utilizam Internet com 

maior frequência e foi constatado que os usuários fazem maior uso da 

ferramenta em casa e na faculdade, ficando entre sempre e quase sempre. 

Figura 27 - Frequência dos principais locais que o usuário usa 

Internet 
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5.2 Segunda seção do questionário - O perfil de 

consumo de mídias sociais do usuário 

Essa seção do questionário teve a intenção de coletar dados sobre o 

perfil de consumo de mídias sociais (Facebook, YouTube, Instagram, Vimeo, 

Whatsapp, Snapchat, Google+, Twitter, Pinterest, etc.) do usuário e sua 

frequência.  

Foi perguntado sobre as mídias social ser um modo viável de divulgar 

informação e conhecimento e 92,3%, dos respondentes, acreditam que sim. 

Figura 28 - Sobre a mídia social ser uma via de oferecer informação e 

conhecimento 

 

 

 

 

 

 

 

Foi questionado, aos usuários, a frequência do uso das mídias sociais 

para realizar trabalhos, produzir materiais de informação, consultar informações 

e produzir conhecimento. A grande maioria faz uso de ferramentas como 

Whatsapp e YouTube/Vimeo. Em compensação, redes como Instagram e 

Twitter não são tão utilizadas para esse objetivo. 
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Figura 29 - Frequência de uso das mídias sociais para informação 

 

 

 

 

 

Os usuários também informaram a quantidade média de horas que eles 

utilizam, as mídias sociais, para realizar trabalhos, produzir materiais de 

informação e conhecimento, consultar informações, gerar relatórios e 

pesquisas. 76,9% dos usuários usam, em média, de 5 a 10 horas para tal 

finalidade, 15,4% usam menos de 2 horas e 7,7% utilizam entre 10 a 20 horas 

para a pesquisa e conhecimento. 

Figura 30 - Quantidade média de horas que utilizam, das mídias sociais, 

para realizar trabalhos 

 

 

 

 

 

 

Foi questionado, aos respondentes, o grau de importância que eles dão 

às mídias sociais para buscar informações. 69,2% dos respondentes disseram 

que acham totalmente importante o uso das Mídias Sociais para buscar 

informações e 15,4% dos respondentes dizem ser importante o uso da 

ferramenta. 
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Figura 31 - Grau de importância das mídias sociais para buscar 

Informações 

 

 

 

 

 

 

5.3 Terceira seção do questionário - avaliação e 

percepção do usuário sobre a rede Gennet 

Essa seção do questionário preocupou-se com o feedback do usuário 

sobre a rede Gennet, seu uso e suas funcionalidades. Para garantir maior 

precisão nas respostas, não foi exigida a identificação do respondente para o 

questionário. 

Foi perguntado sobre satisfação do usuário, sobre a facilidade de uso da 

Rede Gennet, e 69,23% dos usuários responderam que estavam satisfeitos 

com uso da rede. 

Figura 32 - Grau de satisfação do usuário sobre a facilidade de uso da 

Rede Gennet 
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Foi perguntado, aos respondentes, sobre as possibilidades de criar 

grupos de trabalho na Rede Gennet e 38,46% dos usuários responderam que 

estavam Muito Satisfeitos, enquanto 53,85% dos usuários responderam que 

estavam satisfeitos e apenas 7,69% ficaram neutros quanto à satisfação. 

Figura 33 - Grau de Satisfação sobre as possibilidades de criar grupos de 

trabalho na Rede Gennet 

 

 

 

 

 

Foi perguntado, aos respondentes, sobre a funcionalidade de enviar e 

trocar mensagens entre os usuários, na Rede Gennet e 30,77% dos usuários 

responderam que estavam Muito Satisfeitos. Usuários que se disseram neutros 

foram de 30,77% e usuários insatisfeitos foram de 7,69%. 

Figura 34 - Grau de satisfação sobre a funcionalidade de enviar e trocar 

mensagens entre os usuários, na Rede Gennet 

 

 

 

 

 

 

Foi perguntado, aos respondentes, sobre a funcionalidade de criar 

fóruns de discussão dentro dos grupos criados. E 46,15% dos usuários 
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responderam que estavam Muito Satisfeitos. 30,77% dos usuários que se 

disseram satisfeitos, 15,38% se disseram neutros e 7,69% dos usuários 

estavam insatisfeitos. 

Figura 35 - Grau de satisfação do usuário sobre o funcionalidade de criar 

fóruns de discussão dentro dos grupos 

 

 

 

 

 

 

 

Foi perguntado, aos respondentes, sobre a possibilidade de publicar 

materiais, como links, imagens, vídeos e outros. 38,46% dos usuários 

responderam que estavam satisfeitos. 53,85% dos usuários que se disseram 

satisfeitos e 7,69% dos usuários se consideraram neutros. 

Figura 36 - Grau de satisfação do usuário sobre a possibilidade de 

publicar materiais, como links, imagens, vídeos e outros 
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6 Conclusão 

Tendo em vista a problemática levantada na pesquisa, foram 

desenvolvidos não apenas o Sistema Colaborativo, mas também uma versão 

Android para smartphone, com o objetivo de proporcionar um alcance maior da 

plataforma. 

Em complemento, o trabalho apresentou o desenvolvimento de um 

aplicativo, que foi desenvolvido através do modelo PDCA de projeto e 

construído para a plataforma de smartphones Android, para estimular a procura 

por informações relacionadas às Doenças Raras e à MPS VI, fazendo com que 

o usuário procure outros meios de informação, como o sistema proposto. O 

aplicativo foi desenvolvido e fez uso da plataforma de desenvolvimento Android 

Studio, que garante a produção de um aplicativo nativo da Android, evitando 

incompatibilidade com as versões do Android. 

Observou-se, também, durante a condução da pesquisa, a facilidade de 

se desenvolver outros Sistemas Colaborativos, utilizando modelos que 

favorecem aspectos específicos dentro de uma determinada problemática. 

Sendo mais simples replicar o projeto para outras doenças raras ou outros 

tipos de Mucopolissacaridose. 

Infelizmente, não houve tempo hábil dos usuários testarem o Aplicativo. 

Também não conseguimos outros perfis de usuários, como outros profissionais 

envolvidos com a Doenças Raras ou MPS VI, para a avaliação, não apenas 

dos Sistemas de Informação e Colaborativo, como do Aplicativo Android. 

O Sistema Colaborativo foi avaliado por futuros profissionais da Gestão 

em Saúde Pública, tecnologia e sistemas colaborativos do curso de Gestão. 

Obteve um bom índice de aceitação pelos usuários, que demonstrou durante o 

processo de avaliação onde o Sistema Colaborativo estimula o processo de 

disseminação de informação, aprendizagem com aspectos de colaboração e 

aprendizagem contínua, através dos debates e discussão. 
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7 Trabalhos Futuros 

Dentro do contexto deste trabalho, buscam-se diversas oportunidades 

de continuidade. Desta forma, serão apresentados os principais trabalhos 

futuros relacionados a esta dissertação: 

• O aprimoramento contínuo do aplicativo Gennet, como a inclusão de fóruns 

de discussão e inclusão de alguns pontos estratégicos em PE; 

• A expansão do Sistema Colaborativo, como a inclusão de outros tipos de 

Mucopolissacaridoses; 

• A criação de outros grupos de discussão; 

• Utilização de algoritmos de avaliação de desenvolvimento dos usuários, para 

realizar um acompanhamento contínuo da evolução de cada usuário, dentro da 

rede. 

• Testar os Sistemas de Informação e Colaborativo, bem como o Aplicativo 

Android, com outros perfis de usuários envolvidos com Doenças Raras ou 

MPSVI. 

• Entender as necessidades dos usuários, sobre as insatisfações informadas, 

da rede Gennet. Um exemplo é a insatisfação da ferramenta de comunicação. 

• A implantação de uma rede mais completa, com as alterações sugeridas com 

usuários reais, ou pacientes da Mucopolissacaridose VI. 
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