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SUMARIO EXECUTIVO

Este Relatério é um contributo do Conselho Nacional de Saide (CNS) para
aconselhar o Governo e as instituicoes responsaveis por definir e executar
as politicas publicas para o sistema de informacao de saude. O seu con-
teudo reflete as perspetivas dos conselheiros e das entidades e organi-
zacoes que representam. Nao é um documento técnico especializado. Os
seus propositos sao, essencialmente: a) apresentar uma visao, principios e
valores sobre a arquitetura e o desenvolvimento integrado do sistema de
informacao de saude; b) sistematizar de modo acessivel as suas principais
dimensoes; c) reunir e sintetizar necessidades e expectativas expressas
pelos utilizadores; d) sinalizar preocupacoes, constrangimentos e dificul-
dades, mas também oportunidades de desenvolvimento nos diferentes
contextos de cuidados e de utilizacdo da informacao de saude. Relativa-
mente as oportunidades, destaca o Plano de Recuperacao e Resiliéncia
(PRR), o Espaco Europeu de Dados de Saude (EEDS) e as possibilidades
abertas pela transicao digital com utilizacdo da Inteligéncia Artificial (1A)
em larga escala.

Complementarmente, o documento beneficiou das sugestdes de um pai-
nel de personalidades com grande diversidade de experiéncias, saberes
e angulos de visao. Foi apresentado no 6° Forum do CNS, no dia 3 de
junho de 2024, no Auditorio Anténio de Almeida Santos - Assembleia da
Republica. Ficou em consulta publica até 3 de agosto. Os comentarios e
sugestoes recolhidos foram, na sua maior parte, acolhidos e integrados
na versao final do texto, aprovada em reuniao plenaria do CNS a 17 de
setembro de 2024.

O registo de saude eletrénico pessoal unico, integrador, foi identificado
como o eixo central de um sistema de informacao de saude ao servico das
pessoas. Um registo que possa ser facilmente utilizado, no qual cada um
possa exercer um nivel de autodeterminacao em linha com os seus direitos
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e conhecimentos. O acesso a informacao pessoal de saude deve ser auto-
rizado pelo seu titular aos profissionais que lhe prestem cuidados segundo
perfis de acesso e utilizacao especificos, ajustados as competéncias do
profissional e aos objetivos dos cuidados. O PRR, o EEDS e a aplicacao de
|A podem alavancar a concretizacao deste desafio.

O sistema de informacao de saude é visto e apresentado como um ins-
trumento facilitador dos processos de salde pessoal e coletiva. A nivel
pessoal, deve apoiar a avaliacao e a decisao clinica, bem como promover
a integracao, a continuidade e a coordenacao de cuidados. Estas funcoes
sao especialmente criticas para as pessoas que vivem com doencas croni-
cas, independentemente dos servicos e instituicoes que lhes prestem os
cuidados. A nivel coletivo e sistémico, deve ser um instrumento de apoio
a protecao e promocao da saude, bem como da seguranca e da melhoria
continua da qualidade dos cuidados de saude e dos seus resultados. Deve
facilitar a producao de mais e melhor conhecimento cientifico e sustentar
atomada de decisao e aformulacao e avaliacdo de politicas publicas. Deve,
ainda, contribuir para a sustentabilidade do SNS e do sistema de saude.

Os dados e informacao de saude devem ser transmitidos e partilhados
de modo agil, sob fortes condicoes de seguranca e de protecao de dados
pessoais, e sob o controlo do seu titular. Atualmente, existem solucoes
técnicas e administrativas para satisfazer todas as exigéncias legais do
Regulamento Geral de Protecdo de Dados e do EEDS. E crucial garan-
tir a privacidade e a seguranca dos dados e da informacao de saude de
cada pessoa, cumprindo padrdes éticos e as regulamentacoes em vigor.
Ao mesmo tempo, é necessario conciliar a privacidade com o acesso aos
dados e informacao de saude.

A informacao de saude tem sido registada e guardada de forma dispersa e
desagregada, por multiplos agentes e em varios sistemas que nao comuni-
cam entre si. A questao da interoperabilidade foi identificada como priori-
dade critica. Os dados e ainformacao deverao fluir, com seguranca, dentro
da mesma organizacao e entre os diferentes niveis e tipos de cuidados e
diferentes organizacoes, permitindo a cada pessoa e aos profissionais de
saude por si autorizados conhecer, acompanhar, gerir e reproduzir o seu
percurso de saude.

Em alinhamento com o EEDS, o CNS propode a criacdo de uma autoridade
de saude digital que seja também responsavel por assegurar os direitos
das pessoas. A par, defende-se uma maior participacao dos cidadaos na
producao e utilizacdo dos dados e informacao relacionados com a sua
saude. Num modelo de saude colaborativo e participativo, é essencial que
as pessoas tenham acesso a sua informacao e facam escolhas informadas,
promovendo mudancas de comportamentos para uma vida saudavel, com
repercussoes diretas na sua saude e na saude da comunidade.

Num horizonte proximo sera desejavel atualizar e implementar a Estra-
tégia Nacional para o Ecossistema de Informacdo de Saude (ENESIS), ja
elaborada, mas sem aprovacao formal.

No final, o relatério enumera recomendacoes agregadoras dos aspetos

abordados, designadamente:

1. Ter sempre em conta as necessidades e expectativas expressas pelos
principais utilizadores e beneficiarios do sistema de informacao de
saude, eventualmente através de painéis formais de utilizadores que
funcionem de modo permanente, dinAmico e aberto, designada-
mente segundo o modelo de atuacao do LabX - Programa Transfor-
mar - Centro para a Inovacao no Setor Publico;
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2. Definir e implementar uma estratégia nacional para os dados e infor-
macao de saude;

3. Criarumaestrutura dedicada a governacdo do sistema de informacdo de
saude;

4. Instituir e desenvolver um sistema integrado de gestdo da qualidade do
sistema de informacdo de saude que inclua a participacao e o envolvi-
mento dos utilizadores;

5. Assegurar a interoperabilidade necessaria para um registo de satde ele-
tronico unico;

6. Operacionalizar o plano pessoal/individual de cuidados integrado no
registo de saude eletrénico Unico;

7. ldentificar e aprender com as boas praticas ja existentes em Portugal e
noutros paises, no ambito dos sistemas de informacao de saude;

8. Cumprir as normas/tandards vigentes a nivel internacional;

9. Assegurar que o sistema de informacao de saude se mantém aberto
e dindmico e, a0 mesmo tempo, seguro, protegido e rigorosamente
escrutinado;

10. Assegurar os multiplos requisitos éticos associados ao desenho, a
arquitetura, ao funcionamento, a utilizacao e a governacao do sistema
de informacao de saude;

11. Operacionalizar o desenvolvimento continuo das competéncias de
literacia digital dos profissionais de saude;

12. Operacionalizar estratégias e programas, a varios niveis e de forma
integrada e articulada, para melhorar a literacia digital de todas as
pessoas.
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INTRODUCAO

CONTRIBUTOS PARA O APERFEICOAMENTO
DO SISTEMA DE INFORMAGCAO DE SAUDE

Nos termos do Decreto-Lein?’49/2016,de 23 de agosto, 0 Conselho Nacional
de Saude (CNS) “éum érgdo independente, de consulta do Governo na definicéo
de politicas de satide”. E um 6rgao de participacio civica de ambito nacional,
gue procura estabelecer uma “alianca de toda a sociedade para definir uma
visdo para o futuro e ter uma perspetiva de conjunto do sistema de saude.” Tem
por missao “proporcionar a participacdo das vdrias entidades cientificas, sociais,
culturais e econémicas, na procura de consensos alargados relativamente a
politica de saude.” Atua por iniciativa prépria ou sempre que solicitado pelo
Governo ou pela Assembleia da Republica.

Participam no CNS: associacoes de pessoas que vivem com doenca(s), orga-
nizacoes autarquicas de ambito nacional, associacdes publicas profissionais
referidas a saude, entidades dos setores publico, social e empresarial pri-
vado ligadas a saude, bem como érgaos coordenadores das universidades e
dos institutos politécnicos, organizacdes sindicais de ambito geral e outros
conselhos nacionais.

Na prossecucao da sua missao e das suas competéncias, o CNS produz
relatérios sobre areas criticas da saude em Portugal. O sistema de infor-
macao de saude foi a area escolhida em 2022. A complexidade do tema
e a transicao da presidéncia do CNS prolongaram os trabalhos até 2024.
Durante este periodo, foram recolhidos e integrados contributos de todos
os conselheiros, tanto individuais como das organizacdes a que estao afi-
liados. Este documento beneficiou, ainda, do apoio e dos contributos deum
conjunto de especialistas na area em foco e em areas afins. Foi submetido
aconsulta publicaentre 3de junho e 3 de agosto de 2024. Os comentarios
e sugestdes recolhidos foram, na maior parte, acolhidos e integrados na
versao final do texto.
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Este documento nao é um relatério técnico, nem um ensaio académico,
embora tenha implicacdes organizacionais, politicas e tecnolégicas. Foi
elaborado como instrumento de trabalho, de reflexao critica e para acon-
selhamento sobre a necessidade de aperfeicoar o sistema de informacao
de saude em Portugal. Relne e sintetiza preocupacoes, pontos de vista,
necessidades sentidas e expectativas. Ao longo dos trabalhos foramidentifi-
cados constrangimentos e dificuldades nos diferentes niveis e contextos de
cuidados, bem como oportunidades de aperfeicoamento e desenvolvimento.

Coincidentemente, é de salientar o acordo recente entre o Parlamento
Europeu e o Conselho sobre um novo diploma que facilitaointercambioeo
acesso adados de saude a nivel da Unido Europeia. Trata-se de concretizar
o Espaco Europeu de Dados de Saude (EEDS) através de um Regulamento
guevisamelhorar o acesso das pessoas aos seus dados de sauide eletrénicos
pessoais, permitindo, simultaneamente, a reutilizacdo de determinados
dados, em condicoes rigorosamente controladas, para fins de interesse
publico,de apoio a estratégias de acao em saude publica, parainvestigacao
cientifica e para melhores decisdes sobre politicas de saide. A propostade
Regulamento foi viabilizada pelo Parlamento Europeu a 24 de abrilde 2024
e entrara em vigor em 2026 nos 27 Estados-Membros.

PRINCIPIOS GERAIS ADOTADOS

Osistemadeinformacao de saide é uminstrumento essencial paraobter os
resultados em saude desejados, tanto a nivel individual como populacional.
E um meio para proporcionar melhores cuidados de satde, mais equidade
e maior transparéncia. Deve servir as pessoas que recebem cuidados e os
profissionais que delas cuidam, correspondendo as necessidades e exigén-
cias dos seus utilizadores, assente em unidades de saide com maior eficacia
e maior eficiéncia.

A humanizacao, a personalizacao, a seguranca, a qualidade e a integra-
cao de dados e informacao de salude sao principios essenciais a respeitar.
Atualmente, a informacao de salde de cada pessoa esta dispersa por silos
desligados. O fluxo de informacao tera de ser melhorado. Os dados e a
informacao deverao fluir, com seguranca, dentro da mesma organizacao
e entre os diferentes niveis e tipos de cuidados e diferentes organizacoes.
A centralizacdo dos cuidados de saude na pessoa s6 sera conseguida se a
informacao “circular” com a pessoa.

Se considerarmos o percurso das pessoas no sistema de saude, o sistema
de informacao tem de ser um instrumento facilitador da integracao, da
continuidade e da coordenacao de cuidados, em especial quando a pessoa
viva com doenca(s) crénica(s), independentemente dos servicos e institui-
coes que lhe prestem os cuidados. Deve ser também um instrumento para
amelhoria continua da qualidade desses cuidados e dos seus resultados, e
promover o autocuidado.

A titularidade dos dados e da informacao pessoal de saude, a garantia da
confidencialidade e protecao desses dados, a facilidade e a garantia de
equidade quanto aliteracia e capacitacaodigital paraacesso,compreensao
e utilizacdo adequadas dessa informacao pessoal sdo aspetos legalmente
consagrados a nivel nacional e na Unido Europeia (UE), cuja concretizacao
pratica &€ mandatéria num sistema de informacao de saude aceitavel e sufi-
cientemente desenvolvido.


https://www.cns.min-saude.pt/

CNS

PARA UM MELHOR SISTEMA
DE INFORMAGAO DE SAUDE
AO SERVICO DAS PESSOAS

PARTE I
ENQUADRAMENTO
E USO PRIMARIO
DOS DADOS

PARTE Il
USO SECUNDARIO
DOS DADOS

PARTE lI
GOVERNACAO,
SEGURANCA E

QUALIDADE

PARTE IV
PERSPETIVAS,
NECESSIDADES E
EXPECTATIVAS

NOTAS
CONCLUSIVASE
RECOMENDAGOES

ANOTACOES

AGRADECIMENTOS

< 9>

Umareferénciadeve ser feita afigurado Procurador de Cuidados de Saude,
ja prevista na lei!, pelo direito que assiste a cada pessoa de escolher ante-
cipadamente um procurador para arepresentar quando nao puder decidir.

No planoda utilizacao secundaria dos dados, que € um patamar distintodo
primeiro, o sistema de informacao é um dispositivo com utilidade coletiva
paraointeresse publicoe o bem comum,emdiversas areas relevantes para
asaude das pessoas e dapopulacio. Porém, terdo de existir barreiras, filtros
e controlos seguros entre os planos pessoal e o da utilizacdo secundariados
dados. Avigilancia, monitorizacao e investigacao epidemiolégica necessita
de dados e informacao sobre os fendmenos de saldde. O desenvolvimento
de estratégias de promocao da saude e de prevencao de riscos e doencas
evitaveis necessita e beneficia da utilizacao inteligente desses dados. No
ambito organizacional etecnolégico, a utilizacao secundariados dados ajuda
amedir o desempenho, a efetividade e a eficiéncia das organizacdes e das
tecnologias e,em ultima instancia, dos sistemas de saude. Contribui, ainda,
para o avanco do conhecimento cientifico para asaude e parafundamentar
e avaliar decisoes sobre politicas de saude.

Osssistemas deinformacaode salde saoumaferramentaessencial paraaquali-
dadedaprestacaode cuidados, parasustentar processos de tomadade decisao
e para formular politicas publicas. A sua criacao, implementacao e utilizacao
esta intrinsecamente relacionada com um conjunto de direitos fundamentais
gue impdem uma regulacdo normativa exigente e um quadro ético, obrigando
aum equilibrio rigoroso entre os diferentes stakeholders e finalidades.

1 Lei n° 25/2012, de 16 de julho. Regula as diretivas antecipadas de vontade, designadamente sob a
forma de testamento vital, e a nomeacéo de procurador de cuidados de salde e cria o Registo Nacional do
Testamento Vital (RENTEV). De acordo com o Artigo 112, 1 - Qualquer pessoa pode nomear um procurador
de cuidados de saude, atribuindo-lhe poderes representativos para decidir sobre os cuidados de salde a
receber, ou a ndo receber, pelo outorgante, quando este se encontre incapaz de expressar a sua vontade
pessoal e autonomamente.

Tendo em vista o beneficio dos individuos e das populacoes e a sustentabili-
dade dos sistemas e servicos de saude, consideram-se como areas essenciais:
a arquitetura do sistema de informacao de saude; o seu modelo de gover-
nacao; a definicao e implementacao de um sistema da qualidade; a adocao
de uma visao ontoldgica que permita alicercar o sistema de informacao de
saude num modelo de dados cientificamente comprovados para as diferentes
disciplinas envolvidas, disponivel em todos os contextos de prestacao de
cuidados, contribuindo para que os diferentes sistemas de informacao tratem
informacao credivel, comparavel, consolidada e interoperavel. Os beneficios
evantagensdestaintegracaorefletem-se naqualidade dainformacao edos
indicadores, na equidade, na qualidade assistencial, em melhorias efetivas
na gestao do tempo e esforco de trabalho, e no seu impacto na saude das
pessoas. A melhor qualidade dos registos e da informacao gerada para e
pelos profissionais contribui também para a efetividade do trabalho nas
equipas multiprofissionais de saude, para o reforco dos recursos humanos
nos servicos e paraaadequacao das respostas as necessidades identificadas.

Human factors

Robust technology

Integrated health data

Figura 1. Diagrama “Integrated Digital Health Ecosystem” - reproduzido da
publicacao HEALTH AT A GLANCE 2023 © OECD 2023
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ESTRUTURA DO RELATORIO

Paraalémdo Sumario Executivoeda Introducao, o texto esta estruturado

em quatro partes.

A Parte | dedica-se ao enquadramento geral e a utilizacdo primaria de

dados e informacao de saude. Tem como foco essencial a pessoa, enquanto
elemento central do sistema de informacao. Esta afirmacao deve corres-
ponder a aspetos praticos concretos, designadamente permitir e garantir
gue a pessoa € parte ativa em todo o processo. Por exemplo, tendo Por-
tugal uma populacao envelhecida, com problemas e dificuldades fisicas,
funcionais e sensoriais, por exemplo de visao, tal obrigara a que o design
das interfaces, os conteudos informativos e as funcionalidades dos soft-
wares sejam validados para diversas populacoes. Tal implica ter em aten-
cao o vasto e diversificado universo de pessoas com diferentes niveis de
escolaridade e literacia.

Nesta primeira parte é ainda sublinhada a necessidade de promover a
literacia em saude e as potencialidades da saude digital para capacitar as
pessoas que vivem com ou sem doenca(s) aentenderem a suainformacao
de saude e a importancia de partilhar os seus dados de saude, anonimi-
zados, de forma voluntaria, bem como as razées dessa importancia. Por
outro lado, a motivacao intrinseca para aprender e ser capaz de aceder
e de utilizar por meios digitais a sua informacao pessoal de saude pode
alavancar uma melhor literacia digital, em geral. O aumento da literacia
digital conseguido por esta participacao contribuira para o exercicio de
outros direitos fundamentais.

AParte |l abordaautilizacdo secundariados dados. Realca requisitos como

aconfidencialidade, asegurancae protecao de dados e aqualidade dos res-
petivos processos. Sao referidos dominios como: vigilancia epidemiologica;
planeamentode saude populacional;desenho eimplementacio de estratégias
de promocao da saude e de prevencao de doencas evitaveis; planeamento
de recursos e desenvolvimento de servicos de saude; investigacao clinicae
epidemioldgica; investigacao para e sobre servicos de saude; definicao de
politicas de saude; inovacao tecnoldgica e de novos servicos; entre outros.

APartelll édedicadaaaspetos macro-organizacionais de estratégia e gover-
nacao dos dados e do sistemade informacao de salde, bem como agarantia
da qualidade nos seus diversos niveis e dimensoes. O Espaco Europeu de
Dados de Saude destaca aimportanciade umaestratégia nacional de dados
e informacao de saude e os desafios e oportunidades da transicao digital
na saude como condicoes indispensaveis para o bom aproveitamento das
potencialidades da Inteligéncia Artificial.

A Parte |V apresenta uma sistematizacao das principais necessidades e
expectativas dos utilizadores recolhidas ao longo dos trabalhos prepara-
torios deste Relatorio.

A Conclusao, redne um conjunto de notas finais e as principais

recomendacoes.

As Anotacoes explicativas procuram, de modo sucinto, ajudar a definir e

a clarificar alguns dos principais termos e conceitos utilizados no docu-
mento, que refletem os utilizados em documentos técnicos de instancias
nacionais e internacionais. No final, sdo indicadas as principais referén-
cias bibliograficas gerais utilizadas. A bibliografia mais especifica sobre
ciéncias e tecnologias de dados, informacao e conhecimento é referida
em cada capitulo.
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1. SITUACAO DE PARTIDA

Entendemos titular este capitulo como “Situacao de partida” para distin-
guir do que se costuma designar “estado da arte”?, uma vez que aintencao
é formular sinteticamente a situacao atual, o que existe, mais do que con-
textualizar e referenciar o que tem sido estudado e proposto.

O sistema de informacao do Ministério da Saude foi, durante anos, res-
ponsabilidade do Instituto de Gestao Informatica e Financeira da Saude
(IGIF). Esta designacao ilustra a légica dos primérdios da informatizacao
da saude em Portugal. Atualmente, os sistemas de informacao de saude e
Tecnologias de Informacao (Tl) do Ministério da Saude (MS) para gestao
das necessidades dos utentes, bem como para partilhade informacao entre
instituicoes de saude e entre os profissionais das varias disciplinas e areas
assistenciais sao responsabilidade dos Servicos Partilhados do Ministério
da Saude - EPE (SPMS). Fazem parte, segundo descricao dos proprios, de
uma reforma digital do sistema de saude em curso. As areas de atuacao
e desenvolvimento sao descritas em https://www.spms.min-saude.pt/

sobre-os-sistemas-de-informacao/.

2 Reconhecendo e respeitando todo o trabalho que tem sido feito até agora, nas diversas areas de
afinidade com o tema em apreco, incluindo o de investigadores de diversas areas cientificas e equipas de sis-
temas de informacao, serdo feitas algumas referéncias com recurso a notas de rodapé, por forma a aportar
informacdo sem tornar o documento demasiado extenso.
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Das varias aplicacoes destacam-se:
e Registo Nacional de Utentes (RNU), que constitui um registo admi-

nistrativo basilar onde constam dados pessoais de identificacao,
contactos, subsistema do utente, e outros. Estes dados deverao, em
principio, ser usados em intercomunicabilidade com todas as plata-
formas informaticas de gestao de doentes do SNS, mas também das
entidades e servicos dos setores social e privado que atuem em com-
plementaridade do SNS. Importara, portanto, para as pessoas e para
a sociedade conhecer em cada momento o nivel de desenvolvimento
e a amplitude da implementacao desta ferramenta nos referidos ser-
vicos, e sobre como pode o utente confirmar e atualizar estes dados
pessoais. O RNU foi recentemente objeto de revisao das regras de

organizacao e gestao, disponivel em https://diariodarepublica.pt/dr/
detalhe/despacho/1668-2023-206847177.

e SNS24, que é, em principio, o portal do utente e faz parte da plata-

forma atualmente designada por Registo de Saude Eletronico (RSE) -
drea pessoal. Este portal apresenta-se com grande potencial tendo em
consideracao a lista de servicos eletrénicos disponiveis e as possibili-
dades de interacao do utente com o sistema. No entanto, a informa-
cao sobre estas possibilidades chega com dificuldade aos utentes e a
alguns profissionais de saude, tanto do setor publico como dos seto-
res social e privado. Por outro lado, as possibilidades de interacao e a
disponibilidade de servicos efetivamente oferecidos sao ainda redu-
zidas. Somos de parecer que a informacao de salide pessoal neste por-
tal, se o utente assim o exigir, deveria ser obrigatoriamente inserida
por todos os fornecedores de servicos de saude logo apds cada ato,
incluindo os do ambito de servicos privados. O portal tem um sistema
de autenticacao robusto e seguro e o utente tem a possibilidade de
gerir 0os acessos a sua informacao pessoal e mesmo consultar quem

acedeu e em que contexto. Esta disponivel em https://servicos.min-

-saude.pt/utente_auth/utente. Seria desejavel disponibilizar e divul-
gar regularmente as estatisticas da sua utilizacao, quer pelos utentes,
qguer pelos servicos de saude, bem como relatérios de satisfacao de
utentes e fornecedores de servicos de saude. O atualmente designado
Registo de Satide Eletrénico (RSE) pode constituir um ponto de partida
e base paraum futuro processo clinico pessoal inteligente, integrador
e sumarizado. Porém, ainda esta muito longe da visao desejada tanto
na 6tica do utente como na dos profissionais de saude, na sua grande
diversidade disciplinar e nos requisitos do trabalho multidisciplinar
centrado nas necessidades e nos objetivos do plano de cuidados para
cada pessoa. A concretizacdo dessa visao requer um complexo pro-
cesso de implementacao que deve ser acompanhado a par e passo
pelo feedback do também complexo e diverso universo de utilizadores.
O RSE SIGA, que constitui um sistema de referenciacao clinica,
tem a seguinte descricdo oficial®: “ constitui uma importante inicia-
tiva do Ministério da Saude, que visa a integracdo entre as diversas ins-
tituicoes de saude. O RSE SIGA permite a criacdo do Titulo de Acesso
Integrado, um documento digital que caracteriza o acesso no dmbito
clinico e que serve para referenciacdo clinica (substituindo as car-
tas de fundamentacdo/referenciacdo) para diferentes instituicoes”.
Na pratica, através do RSE SIGA é possivel que os cuidados de saude
primarios (CSP) e os centros hospitalares efetuem a referencia-
cao dos utentes com nota de alta para os cuidados de saude, para
gue estes sejam acompanhados, no pés-alta, pelo médico de familia.
Caracterizando o acesso aos cuidados de saude no SNS, o RSE SIGA
serve de referenciacao clinica para as varias instituicoes do SNS. O
projeto é implementado em cinco fases distintas:

3

https://www.spms.min-saude.pt/2021/01/rse-siga/
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1. Disponibilizacdo do RSE SIGA nos hospitais para os cuidados de
saude primarios;

2. Disponibilizacao do RSE SIGA nos hospitais para outros hospitais
e intra-hospitalar;

3. Disponibilizacado do RSE SIGA nos cuidados de saude primarios
para outros servicos especializados;

4. Disponibilizacdo do RSE SIGA nos hospitais e nos cuidados de
salde primarios para a Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados;

5. Disponibilizacao do SNS24 para os cuidados de saude primarios e
para os hospitais.

Desta forma, o RSE SIGA permite que os profissionais de saide do SNS
(médicos e enfermeiros), ou os enfermeiros do SNS24, em conjunto com o
utente, possam selecionar a unidade de saude de destino mais adequada,
de acordo com a necessidade concreta do doente e determinados fatores
facilitadores da resposta do sistema (disponibilidade, proximidade geo-
grafica, tempos médios de espera, entre outros).

Conviradavaliar edivulgar regularmente o estado daimplementacao destas
aplicacoes,comindicadores sobre o acesso as consultas de especialidades,
e considerar as melhorias identificadas pelos profissionais, com integracao
de novas tecnologias, para que este processo seja agil, integrado e menos
burocratico.

E possivel encontrar nas paginas do SNS a descricio deste e de outros
servicos e aplicacoes*. Deve reconhecer-se, por exemplo, as vantagens
que a Prescricdo Eletrénica Médica (PEM) veio trazer para aseguranca, rigor
e transparéncia neste processo pontual, mas critico em atos de saude.

4 https://www.spms.min-saude.pt/clinico/

Falta agoraintegra-lo num processo inteligente e util de gestao do plano
farmacoterapéutico de cada doente e de uma dispensa mais racional e
agil dos medicamentos de uso continuado, sempre com a ponderacao do
contexto da situacao de saude e do plano pessoal de cuidados em curso,
em cada momento. A Portaria n” 263/2023, de 17 de agosto, da, pelo
menos em parte, alguma resposta para uma dispensa mais racional.

Apesar de estar disponivel uma pandplia de aplicacdes para uso comum,
as diversas unidades de saude, tanto do setor publico, como do setor
social (Misericordias, por exemplo) e do setor privado, tém apostado em
aplicacoes eletronicas proprias, o que torna impossivel a cada pessoa ou
mesmo a sua unidade de saude familiar e equipa de saude que |he esté
dedicada conhecer,acompanhar, gerir e reproduzir o seu percurso clinico
e de saude.

Por outro lado, também falta uma ferramenta de gestao fundamental
em todos estes processos, que suporte a inquiricao do utente sobre a
sua experiéncia com estas ferramentas de informacao e tecnologia (IT) e
evidencie que respostas dao os servicos apds uma solicitacao eletronica.
Estesinquéritos saorelativamente simples de estabelecer por via eletro-
nica, conjuntamente com informacao apropriada.

Os dados e informacao sobre a salde de cada pessoa sao, legalmente, sua
propriedade. Devem estar bem organizados, protegidos e poderem ser ace-
didos,com asua autorizacao, sempre que for necessario para prestacaode
cuidados de saude. Paralelamente, ainformacao e o conhecimento sobre a
saude dapopulacao, sobre problemas de saude especificos, parainvestigacao
e melhoriado conhecimento em saude, sdo ingredientes indispensaveis para
decisdes e acdes acertadas em saude pessoal e coletiva, sejam comunidades
locais, regionais, nacionais ou a nivel transnacional e planetario.
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A ENESIS 2020 - Estratégia Nacional para o Ecossistema de Informacao
de Saude 2020 foi aprovada de acordo com a resolucao do Conselho de
Ministrosn’ 16/2016 publicadanodia 17 deoutubrode 2016 em Diarioda
Republica. O diplomaentrou em vigor no dia 20 de outubro do mesmo ano.
No ambito dasiniciativas estratégicas promovidas pelo CTIC - Conselho para
as Tecnologias de Informacao e Comunicacao na Administracao Publica, e
em articulacio com a AMA - Agéncia para a Modernizacao Administrativa,
passou a ser responsabilidade dos Servicos Partilhados do Ministério da
Saude (SPMS) coordenar e supervisionar aimplementacdo da ENESIS 2020.

Posteriormente, foi lancada a ENESIS 2020/22 que, estando em draft
para consulta publica, nunca foi formalmente aprovada, deixando o pais
sem uma estratégia concretade acao até ao presente. Esta abordagem ja
incluia todo o sistema de saude.

ENQUADRAMENTO NO ESPACO EUROPEU DE DADOS DE SAUDE

Em maio de 2022, a Comissao Europeia lancou o Espaco Europeu de
Dados de Saude (EEDS), considerando-o elemento basilar, um compo-
nente central de uma Unido Europeia da Saude forte>. Em abril de 2024,
foi aprovado pelo Parlamento Europeu o Regulamento do EEDS e este
entrard em vigor em 2026 nos 27 Estados-Membros. E importante terem
conta que os “dados de satide sdo um elemento vital dos nossos sistemas de
saude”®. Acredita-se que, se as pessoas puderem aceder aos seus dados de
saude e deter controlo sobre os mesmos, estarao em situacao de exercer
plenamente os seus direitos sobre os seus dados de saude.

5 Communication from the Commission - A European Health Data Space: harnessing the power of
health data for people, patlents and |nnovat|on COM (2022) 196/2. Dlsponlvel em ttps ZZheaIth ec. europa
-health-d -h

ta- people patients-and_en

6 Comissdo Europeia. Perguntas e Respostas. Disponivel em https://ec.europa.eu/commission/
presscorner/detail/pt/qanda 22 2712

Os beneficios deste EEDS também se repercutem nos profissionais de
saude - se houver maior interoperabilidade, poderao aceder de modo
transfronteirico, evitando repeticoes de exames, com efeitos positivos para
asaude das pessoas e para os gastos em saude. Também os investigadores
poderao ter acesso amaiores quantidades de dados de elevada qualidade,
de uma forma mais eficiente e menos onerosa, mediante um organismo
de acesso a dados que garanta a privacidade das pessoas, permitindo a
reutilizacdo de determinados dados para fins de investigacao e inovacao.

INTEROPERABILIDADE

A interoperabilidade é um requisito essencial para desenvolver as fun-
cionalidades e o impacto dos sistemas de informacao de saude’. A tabela
abaixo, reproduzida do Relatério “Health at a glance 2023: OECD indica-
tors”, ilustra desfavoravelmente a situacao em Portugal, relativamente a
interoperabilidade.

7 Sobre o assunto, vide Caridade, L. (2023). Os Hospitais em Portugal estdo igualmente preparados
para a privacidade e interoperabilidade dos dados? Avaliacdo da conformidade dos sistemas de informacao
das entidades de salde hospitalar publicas e privadas, face as recomendacdes do modelo europeu de par-
tilha do RSE e do RGPD. Tese de Mestrado em Gestao, orientada por Manuel Paulo Albuquerque Melo e
Victor Manuel dos Reis Raposo, apresentada a Faculdade de Economia da Universidade de Coimbra. Dis-

ponivel em https:/hdl.handle.net/10316/109556
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Table 2.4. Adoption of recent HLT-FHIR and SMART interoperability standards across OECD countries

EHR inberoperability EHR intaroparability EHR interoparability Mo projects %o interoperabiliy
Adopfing HLT-FHIR Adopting HLT-FHIR Kot adopfing HLT-FHIR Mot adopiing HLT-FHIR
Adoping SMART on FHIR Mo SMART on FHIR Ma SMART on FHIR Mo SMART on FHIR
10
Australia
Belgium
Czech Republie
Estionia L]
Finland Canads ]
Korea Demmark Hungary
Lithuani Iceland Japan 3
Retherlands [BEEY Slovenia Costa Risa
Swadan Iialy Unitesd States Tilrkiye*

Hma: Countries in bold also raporied working on developing public aolication progremming inlerfaces (AP1E).

1, addifional effads for EHR intercperabilly were undensary in Partugal (Adoping HLT-FHIR, no SMART on FHIR), Switzedand (Adopling HLT-FHIR and SMART an
FHIR] and Spain (Adopting HLT-FHIR) though data were nal captured in fris surey.

2. Tirkiya s implamering SMART on FHIR

Source; Slirwomiski L et al. (2023p4), “Pogress on implemening and using elecironic heatth record systers: Developments in OECD counfries as of 20217,

hitgs. (ol e/ 10,1757 M MoeB45 20

Figura 2. Tabelareproduzidadorelatério “Health ataglance 2023: OECD
indicators” - Quadro 2.4 - pagina 46.

Fonte: https://www.oecd-ilibrary.org/docserver/7a7afb35-en.pdf?ex-
pires=1727912686&id=id&accname=guest&checksum=FCOBC7E-
97153562F504D5BA5DD924729A
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2. INFORMAGAO DE SAUDE:
O QUE? PARA QUE?

A informacao de qualidade é fundamental para tomar boas decisdes em
saude. Isto é verdade do ponto de vista dos utilizadores dos servicos de
saude, dos profissionais de salde que os acompanham, dos gestores dos
servicos e também dos decisores politicos.

A informacao de saude e para a saude deve ser confiavel e estar acessivel
a todos os que dela necessitam. Uma informacao de salude de qualidade,
disponivel em varios formatos, é essencial para capacitar os cidadaos,
para ter doentes mais informados, para melhorar a prestacao, a eficiéncia
e a qualidade dos cuidados em saude, para um planeamento em saude
mais dirigido e efetivo, para a investigacao em saude e para a vigilancia e
monitorizacao da saude das populacdes e de planos e programas de saude.
E também essencial para decidir: as decisdes informadas pela evidénciasio
cruciais para melhorar a saude da populacao, seja durante emergéncias de
saude publica como arecente pandemia da COVID-19, seja no quotidiano
da gestao ou no planeamento dos servicos.

Ainformacaode saudediz primariamente respeito aos dados relacionados
com o estado de saude e o historial clinico das pessoas. Inclui dados demo-
graficos, como idade, sexo, etnia, etc., dados de contexto de vida, como
habitacao, atividade laboral, e dados clinicos, como doencas, histérico de
cuidados, tratamentos atuais, sintomas, diagndsticos, procedimentos, etc.

Vista de modo individual, esta informacao pode indicar como o estado de
saude de umapessoaevoluiu. Porém, vistanumaabordagemde saide publica,
com uma grande base de dados de muitas pessoas, a informacao de saude
é fundamental para compreendermos de que forma a satde da populacao
temevoluido, e como os cuidados de saude e outros fatores determinantes
da saude tém contribuido para alterar os resultados.

Para uma leitura informada deste relatério importa distinguir conceitos
como: dados de saude, informacao de salide e sistemas de informacao de
sauded.

A questao da utilizacao dos dados de saude adquiriu uma relevancia cres-
cente na Unido Europeia e em Portugal, com elaboracao de documentos
estratégicos relevantes para os dados e a informacao de saude. O docu-
mento estratégico From big data to smart health: putting data to work for the
public’s health® para a utilizacdo de dados do Servico Nacional de Saude
(SNS) estabeleceu avisao, os objetivos estratégicos e o planode acdoparaa
governacao de dados de saude e o desenvolvimento de técnicas de analitica
avancada e inteligéncia artificial no SNS.

8 vide Anotacoes explicativas sobre conceitos utilizados.

9 SPMS (2019). From Big Data To Smart Health: Putting Data To Work For The Public’s Health: Data
Strategy for Next Generation Portuguese National Health Service. Autores: Catia Sousa Pinto, Jodo Pedro

Martins, Henrigue Martins. Disponivel em https://www.spms.min-saude.pt/wp-content/uploads/2020/07/
Data-Strategy VERSAOFINAL 07.01.2020.pdf
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A Estratégia Nacional para o Ecossistema de Informacao de Saude (ENE-
SIS) 2020-2022 visava contribuir para a melhoria do sistema de satide nas
dimensobes da experiéncia do cidadao, das condicoes de trabalho dos pro-
fissionais e da eficiéncia das organizacoes do setor. A ENESIS pretendeu
criar oenquadramento e as condicoes através dos quais os diversos atores
do sistema de saude podem contribuir para a evolucao do ecossistema
de informacao de saude, resultando numa visdo comum para a area dos
sistemas e tecnologia de informacao que permita orientar as estratégias
e iniciativas dos diversos atores do ecossistema de modo a progredir para
objetivos comuns, de forma colaborativa ou independente.

O tema dainformacao de saude é decisivo num mundo em acelerada tran-
sicao digital. Mas, como assegurar que esta transformacao é participada
pelas pessoas e pelos profissionais e que dela virao ganhos efetivos para o
SNS e para o sistema de saude, para as pessoas que utilizam os seus servi-
cos, para o conhecimento sobre e para a saude, sem comprometer a confi-
dencialidade, a seguranca dos dados e a privacidade das informacoes?
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3. UTILIZACAO DE INFORMAGCAO DE
SAUDE - VALORES E PRINCIPIOS

MENSAGENS-CHAVE

o O objetivo principal da utilizacdo de informacao de saude é a garan-
tia da saude do préprio.

e Ainformacao de saude, devidamente anonimizada, pode e deve ser
utilizada para melhorar o sistema de saude e para outros fins que,
direta ou indiretamente, possam ser considerados benéficos para a
pessoa ou a sociedade, sem prejuizo da saude da pessoa.

e A informacdo de saude deve ser recolhida o nimero minimo de
vezes compativel com a prestacao de cuidados ou outros objetivos
considerados e a recolha ndo pode ser feita a custa da prestacao de
cuidados de saude.

e Os meios de recolha de informacao de saiide devem contribuir para a
qualidade da informacao e apresentar um formato funcional, simplifi-
car tarefas e induzir a confianca de todos os intervenientes.

O presente capitulo enuncia principios alicercados num padrao ético.
Entendem-se estes principios como balizas que enquadram de forma
transversal a recolha, processamento e utilizacao da informacao de saude,
pressupondo que os mesmos se aplicam a tudo o que é exposto no pre-
sente documento.

UTILIZACAO DA INFORMAGCAO DE SAUDE

A utilizacao da informacao de saude pode ser considerada primaria,
guando se destina a garantir a saude da pessoa que gera a informacao, ou
secundaria, quando se destina a promocao da saude e prevencao de doen-
cas evitaveis, a gestao do sistema de saude e a investigacao cientifica.

O PRINCIPIO DA PROPRIEDADE DOS DADOS

A informacao de salde é propriedade da pessoa®. Significa isto que a pes-
soa aquem ainformacao diz respeito € a decisora sobre a recolha e utiliza-
cao damesma.

HIERARQUIA DE UTILIZACAO

A utilizacao de informacao de saude deve obedecer a trés grandes obijeti-
vos, que devem ser observados de forma hierarquica conforme referido
em seguida.

O objetivo principal da utilizacdo de informacao de saude é a garantia e
promocao da saude e bem-estar da pessoa. Em caso algum se pode per-
der de vista este principio. O contrario poderia representar distorcoes de
direitos e liberdades e, no limite, ser deletério para o bem-estar de cada
um e da sociedade.

Como segundo obijetivo, a informacao de saude pode e deve ser utilizada
para melhorar o funcionamento do sistema de saude, desde que tal ndo
colidacomo primeiroobjetivonem coloque emcausaosdireitos dapessoa,
nomeadamente o principio da propriedade dainformacao. Concretizando,

10 Lein? 12/2005, de 26 de janeiro, alterada pela Lei n? 26/2016, de 22 de agosto: Artigo 3° - Proprie-
dade dainformacdo de saude. 1 - A informacao de saude, incluindo os dados clinicos registados, resultados
de andlises e outros exames subsidiarios, intervencoes e diagndsticos, € propriedade da pessoa, sendo as
unidades do sistema de salde os depositarios da informacao, a qual ndo pode ser utilizada para outros fins
gue nao os da prestacdo de cuidados e a investigacdo em salde e outros estabelecidos pela lei.
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nao pode a sociedade, nas suas varias manifestacoes (publicas ou priva-
das), invocar este objetivo para ultrapassar o direito da pessoa a proprie-
dade dainformacao ou a primazia do uso dessa informacao para garantir e
promover a sua saude e bem-estar.

O terceiro objetivo refere-se a utilizacdo da informacao de saude para
investigacao cientifica ou para outros fins de interesse publico, desde que
tal ndo colida com o primeiro e o segundo objetivos e com o principio da
propriedade da informacao, ou seja, a pretexto da causa da investigacao
cientifica nao podem ser prejudicados os principios e objetivos ja enun-
ciados. Nao poderao voltar a repetir-se estudos que violem os principios
enunciados e causem sofrimento a muitas das pessoas envolvidas?!®.

Qualquer utilizacao da informacao de saude em violacao dos principios
da propriedade dos dados e da hierarquia da utilizacdo nao é aceitavel e
viola os principios éticos de conduta, assim como a legislacao europeia de
protecao dos dados. O uso de dados de saude para investigacao ou para
outros fins deve ser alvo de revisao e aprovacao ética nas sedes definidas
para cada situacao (por exemplo, comissoes de ética’?).

No que diz respeito a melhoria do funcionamento do sistema de saude,

este é um dever dos agentes de saude que deve ser prosseguido de forma

estruturada e sistematica, identificando-se como fundamental:

e Medir os resultados dos meios utilizados, para correta alocacao de
recursos e adequacao da organizacao;

11 USPHS Untreated Syphilis Study at Tuskegee. https://www.cdc.gov/tuskegee/index.ntml

12 Decreto-Lei n® 80/2018, de 15 de outubro - Principios e regras aplicaveis as comissoes de ética
que funcionam nas instituicoes de saude, nas instituicdes de ensino superior e em centros de investigacao
biomédica que desenvolvam investigacao clinica.

e Otimizar os processos e garantir sustentabilidade para permitir melhores
cuidados de saude as pessoas de forma sustentada no tempo;

e Planear processos e meios para a melhoria continua do sistema de
saude;

e Orientar decisbes estratégicas (por exemplo, ponderar o investimento
em profissionais vs tecnologias; o recurso a meios nao publicos nos sis-
temas financiados por impostos e taxas, entre outros).

QUALIDADE E AUDITORIA

Para que os dados de saude das pessoas sejam uteis e cumpram os obijeti-
vos definidos é fundamental garantir a sua qualidade ao nivel da recolha,
processamento e utilizacao.

A existéncia de dados de saude com erros ou indutores de erros é uma
ameaca a saude das pessoas e deve ser prevenida. Os processos de reco-
Iha, processamento e recuperacao de dados de salde devem ser auditados
por elementos qualificados e externos ao processo de desenvolvimento
dos mesmos, previamente ao inicio de utilizacdo e sempre que sofram
alteracdes. Sugere-se a criacdo de uma estrutura reguladora dos dados de
saude, a semelhanca de outros meios de garantia de qualidade e promo-
cao da saude, como é o caso dos que regulam os medicamentos.

PRINCiPIO DA ANONIMIZACAO

Na direta consequéncia do principio da propriedade dos dados, e sempre
gue o seu uso nao se destine a garantia e promocao da saude individual,
deve ser eliminada a conexao entre os dados recolhidos e cada pessoa, ou
seja, os dados devem ser anonimizados.
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IDENTIFICACAO E PROTECAO QUANTO A USOS INAPROPRIADOS
Violacao da privacidade

Um pressuposto fundamental sobre a informacao de saude é o seu carac-
ter privado. A informacao sobre a pessoa, mesmo que frequentemente
obtida por terceiros através de meios diversos, é de natureza absoluta-
mente privada e é propriedade da pessoa que, de acordo com os preceitos
legais em vigor, é o decisor sobre a sua utilizacao. No entanto, desde que a
recolha obedeca aos preceitos adequados, a informacao anonimizada de
forma segura pode e deve ser utilizada com o objetivo de melhorar o fun-
cionamento do sistema de saude e da sociedade em que este se insere,
beneficiando assim direta ou indiretamente as pessoas que originam a
informacao.

Usos comerciais ou para outros fins nao relacionados com a saude

O uso da informacao de saude para fins comerciais ou outros so se justi-
fica se devidamente enquadrado e passivel de beneficio direto ou indireto
para a pessoa, o sistema de saude ou a sociedade. Por exemplo, o uso des-
tes dados no desenvolvimento de um medicamento é aceitavel, na medida
em que o conhecimento obtido, embora comercialmente vantajoso, é
também util para a evolucao da terapéutica e para a saude e bem-estar de
todos. Também o uso de dados corretamente anonimizados pode permi-
tir que as seguradoras oferecam produtos mais adequados aos riscos da
populacao, gerando assim uma vantagem indireta para as pessoas.

O uso de dados individuais ndo anonimizados por entidades publicas ou
privadas para fins nao diretamente relacionados com a saude da pessoa
sO podera ser considerado no estrito respeito pelo principio da proprie-
dade dos dados e com obtencao prévia de consentimento informado e, se

aplicavel, nasequénciadaanalise caso acaso por entidades adequadas que
possam aferir a pertinéncia do mesmo (por exemplo, comissdes de ética).

RECOLHA E TRATAMENTO DE INFORMACAO DE SAUDE

O processo de recolha e tratamento de informacao de saude é funda-
mental para que a mesma tenha significado real. No entanto, apenas tem
importancia no contexto definido pelos principios ja enunciados, ou seja,
excelentes processos com principios errados sao inuteis ou perigosos.

Garantia de consentimento realmente informado

O consentimento informado é um tema amplamente abordado e discutido.
Referem-se, de seguida, alguns aspetos praticos sobre asuaimplementacao.

O processo deve ser simples, sem ser simplista ou omisso. Quando se
expoem pessoas, na maior parte das vezes fragilizadas pela doenca, a lei-
tura de extensos documentos de caracter técnico e legal, a consequéncia é
um consentimento pouco informado. Aincompreensao dos termos e reda-
cao, a extensao do texto e a ansiedade subjacente a situacao de doenca
podem levar a pessoa a considerar o documento uma formalidade irrele-
vante para que se avance no processo de diagndstico ou tratamento.

Importa enfatizar a este respeito a importancia da relacao pessoal, ou
seja, para a recolha de dados de saude importa a explicacao simples, clara
e direta a pessoa, feita por um agente do sistema de salide. Deve ser expli-
cado que vao ser recolhidos dados sobre a sua saude e quais os fins a que
destinam, devendo ser claro para a pessoa quais sao esses fins: cuidados
do préprio; melhoria do sistema de saude; fins de investigacao ou outros,
desde que eticamente adequados.
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Nao sendo um processo simples, é fundamental a educacao e formacao
dos agentes de saude para realizar este processo, assim como melhorar a
literacia em satide das pessoas. E indispensavel que se proceda a validacio
da compreensao da informacao veiculada.

Resumindo, a recolha de consentimento informado, independentemente
da necessidade legal de documenta-lo, deve ser acompanhada de uma expli-
cacao adequada ao nivel cognitivo e de literacia da pessoa, sobre a natureza
e o objetivo da recolha dos dados, por forma a que o consentimento obtido
seja esclarecido e ndao meramente anuido. Importa ainda referir que deve
ser claro o ambito do consentimento e a possibilidade de recusa, e ser possi-
vel a pessoa definir o nivel de utilizacao dos dados que aceita:
e Autorizacdo do uso dos dados para garantir cuidados de saude do
proprio;
e Autorizacao do uso anonimizado dos dados da pessoa para a melhoria
da gestao do sistema de saude, a qual deve ser fortemente encorajada;
e Autorizacao do uso dos dados para fins de investigacao ou outros,
em que o utente deve ser esclarecido se este uso, a existir, pressupoe
alguma vantagem para si ou para a sociedade.

Caso seja pertinente, o texto referente ao consentimento informado ou
consentimento livre e esclarecido pode ser revisto por utentes ou seus
representantes/associacoes de forma a aferir se a estrutura e alinguagem
Sa0 acessiveis e compreensiveis.

Processos de recolha de informacao

Existe a percecao de que a informacao é recolhida de forma dispersa e
desagregada, por multiplos agentes independentes e em variados siste-
mas e aplicacdes que nao comunicam entre si. Esta situacao levaadados e
ainformacao com utilidade limitada mesmo ao nivel de utilizacao primaria

para a saude da pessoa, e frequentemente inadequada para outros niveis
de utilizacdo. Gera-se saturacao das pessoas com formularios de autoriza-
cao, recolharepetidada mesmainformacao e falta de acesso a informacao
adequada no ponto de cuidados.

Deve ser melhorada a concecao dos meios de recolha, por exemplo ao
nivel da funcionalidade e do design das aplicacdes informaticas, que terao
de garantir rigor, facilidade de utilizacao e coeréncia de conceitos e pro-
cessos. A interface que permite a recolha de dados deve ter uma imagem
comum que se torne familiar e acessivel atodos os utilizadores. O conceito
das aplicacoes deve induzir a qualidade dos dados desde a sua introducao.
O sistema deve facilitar a recolha de dados nos varios contextos de utili-
zacao, com énfase nos que dizem respeito a garantia e promocao da saude
da pessoa, com processos simples e adequados aos utilizadores.

Resumindo, um mau processo de recolha, retencao e tratamento da infor-
macao de saude acaba por pér em causa todos os principios enunciados: a
propriedade nao é garantida porque o sistema nao o faz corretamente; o
objetivo da saude do préprio é posto em causa pela incapacidade de ligar
processos; a anonimizacao € erratica e descontrolada; e os consentimen-
tos repetidos e pouco informados levam a negacao do objetivo principal.

Importa, pois, considerar o seguinte:

e arecolha de informacao de salide em cada ponto de cuidados deve
levar em conta a informacao previamente existente e deve ser feita o
numero minimo de vezes compativel com a prestacao de cuidados ou
outros objetivos considerados;

e ainformacao de saude deve obedecer a um padrao de compatibilidade
nacional e, quando adequado, europeu ou internacional, que permita a
sua transferéncia, sendo acessivel em todos os pontos de prestacao de
cuidados autorizados, com acesso atempado aos dados relevantes.
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Impacto dos processos de recolha de informacao na prestacao de cuidados

Os processos de recolha de informacao ocorrem habitualmente junto dos
agentes prestadores de cuidados. Importa reforcar que a prioridade é a
prestacao de cuidados de saude. A recolha de informacao nao pode cons-
tituir barreira a essa prestacao. Os meios humanos e tecnolégicos devem
assegurar que arecolhadeinformacaode saude naotemumimpacto nega-
tivo na prestacao de cuidados a pessoa, nem desvia recursos humanos e
tecnoldgicos indispensaveis a tarefa primordial. A recolha e o tratamento
da informacao de saude ndo devem desviar recursos que comprometam a
qualidade e a tempestividade da prestacao de cuidados.

No que diz respeito aos meios tecnoldgicos, importa reforcar a fiabilidade
e robustez das ferramentas, assim como dota-las de interfaces adequadas
auma recolha de informacao rapida, segura e fiavel.

Mesmo estando assegurados todos os principios ja enunciados, se a dis-
ponibilidade de recursos (humanos e tecnolégicos) for inadequada, facil-
mente se subverte o processo, passando a recolha de dados a ter primazia
sobre a missao de prestar cuidados de saude.

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

e Lein’®12/2005,de 26 de janeiro, alterada pela Lein? 26/2016,de 22 de
agosto.

e Simoes, J. & Fronteira, I.(2019). Ciclos Politicos, em Portugal, e papel do
Estado e dos setores privado e Social, na Saude. e-Publica, 6(1), 4-14.
https://www.ihmt.unl.pt/wp-content/uploads/2019/10/artigo_SNS
Rev_Direito.pdf
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RECOMENDACOES ESPECIFICAS

o Deveserclaroparatodosos agentesdosistemadesaude que ainfor-

macao de saude é propriedade da pessoa e que o objetivo principal
dautilizacao dessa informacao é a garantia e promocao da sua saude
e bem-estar.

Os sistemas utilizados para recolha, armazenamento e utilizacdo da
informacao de saude devem ser concebidos com énfase no design
adequado aos objetivos e na qualidade dos dados recolhidos. Estes
sistemas devem ser auditados e regulados para prevenir riscos para
a saude das pessoas.

Deve ser assegurado que qualquer uso da informacao de saude que
nao seja destinado a garantia da saude da pessoa obriga a uma ano-
nimizacao adequada e segura. Deve igualmente ser assegurado que
o uso da informacao de saude para fins comerciais ou outros so se
justifica se devidamente enquadrados e passiveis de beneficio indi-
reto para a pessoa, para o sistema de saude ou para a sociedade.

A informacao de saude deve obedecer a um padrao de compatibili-
dade que permita a sua transferéncia.

A informacao de salide deve ser acessivel em todos os pontos de cui-
dados devidamente autorizados.

A recolha de decisao informada (consentimento ou recusa) deve ser
acompanhada de uma explicacao adequada ao nivel cognitivo e de
literacia da pessoa. Esta explicacao deve incidir sobre a naturezae o
objetivo da recolha dos dados. Deve ser validada a compreensao da
pessoa.

Arecolha deinformacao de saude deve levar em conta a informacao
previamente existente. Os dados devem ser recolhidos o nimero
minimo de vezes, otimizando a prestacao de cuidados e os objetivos
em vista.
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4. A PESSOA NO CENTRO DO
SISTEMA DE INFORMACAO

MENSAGENS-CHAVE

e A pessoa é aprincipal protagonista da sua saude.

e A informacao recolhida sobre si deve estar-lhe sempre disponivel,
independentemente do local onde foi registada. Considera-se, assim,
essencial que as pessoas tenham acesso a sua informacao e possam
fazer escolhas conscientes acerca da sua saude e bem-estar.

e Com a premissa da centralidade da pessoa e no que se refere a sua
informacao de saude, importa refletir sobre determinados aspetos:
os dados de saude acompanham a vida da pessoa; a sua recolha e
registo apresentam oportunidades, mas também riscos; a qualidade
dos dados é critica para a informacao ser fidedigna.

o Importatambém frisar que Informacao de Saude se distingue de Lite-
raciaem Saude, conceito este que sera abordado em capitulo proprio.

“A satide e o bem-estar sao do interesse de todos ( ). Nao sdo apenas
os decisores politicos que precisam de ser aconselhados, mas a popu-
lacdo no seu todo que precisa de ser envolvida e implicada”**

13 Have, H. ten (2023). The development of global bioethics. In Patrao-Neves, M. C. (coord), Kaleido-
scope on global bioethics. Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida, p. 25. (No original: “Health
and well-being are in the interest of everybody so that the assumption is that every citizen is interested in
learning about advancements and possibilities of modern medicine. It is not merely the policy makers who
need to be advised but the population as a whole that is in need of engagement and involvement.’)

Num modelo de saude colaborativo e participativo, é essencial que as
pessoas possam aceder a sua informacao e facam escolhas acerca da sua
saude. E cada vez mais reconhecida a importancia de a pessoa ser a prin-
cipal protagonista e parceira dos profissionais de saude e dos servicos nas
tomadas de decisao!*. Porém, ndo é suficiente. A pessoa deve ser a princi-
pal protagonista em qualquer modelo de salide e bem-estar. Este conceito
é usado com frequéncia crescente e apontado como principio fundamen-
tal de todos os processos relacionados com cuidados de saude.

Importa ainda fazer referéncia aos objetivos de desenvolvimento susten-
tavel (ODS), nomeadamente ao ODS 3 que tem como meta assegurar uma
vida saudavel e promover o bem-estar para todas e todos, em todas as ida-
des. Considera-se essencial para esta meta o empoderamento da pessoa,
0 acesso a sua informacao, fomentando a sua capacidade individual na
tomada de decisdes e na mudanca de comportamentos parauma vida sau-
davel. Tendo como premissa a centralidade da pessoa e no que se refere a
informacao para a sua saude, importa salvaguardar e refletir sobre alguns
dos aspetos que a seguir se apresentam.

OS DADOS DE SAUDE ACOMPANHAM A VIDA DA PESSOA

Os dados de saude, quando organizados e interpretados, originam infor-
macao importante para capacitar a pessoa nos processos de promocao e
protecao dasua saude. Esta informacao € propriedade da pessoa ao longo
de todo o seu percurso de vida, em qualquer contexto de interacao de cui-
dados de saude. Seja num servico publico ou privado, em hospital, cuida-
dos de saude primarios, cuidados continuados, ou outros.

Existem também, atualmente, dados que nao estao formalmente integra-
dos nos sistemas de saude, como, por exemplo, os dispositivos wearables

14 Ordem dos Psicélogos Portugueses (2015). Literacia em Saude. Lisboa.
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com aplicacdes digitais que partilham informacao com base na recolha de
dados em tempo real, de uma forma simples e sistematica.

E, assim, decisivo assegurar um conjunto de requisitos, atributos e normas
paraque ainformacao acompanhe a pessoa na sua saude e ao longo do seu
percurso de vida.

A RECOLHA DE DADOS APRESENTA OPORTUNIDADES E RISCOS

E indispensavel saber aproveitar as oportunidades inerentes aos dados
recolhidos e a sua traducao em informacao de saude. Como exemplos,
podemos considerar: a melhoria dos cuidados para a situacao clinica que
motivou a recolha; a melhoria do conhecimento do proprio sobre a sua
situacao de saude, permitindo-lhe, assim, mais liberdade nas decisdes da
sua vida; a melhoria continuada do funcionamento do sistema de saude,
com beneficios para o préprio e para terceiros.

Por outro lado, os riscos da recolha de dados concretizam-se, essencial-
mente, nos riscos da sua utilizacdo para fins indevidos. Importa garantir
gue a informacao é, de facto, utilizada para assegurar vantagens para a
saude da pessoa, bem como impedir e prevenir o acesso e uso indevidos
dessa mesma informacao. A garantia deste equilibrio é um aspeto funda-
mental que deve orientar todos os processos e decisdes nesta area.

A QUALIDADE DOS DADOS E CRITICA PARA A INFORMAGAO SER
FIDEDIGNA

Para além de ser importante definir quais os dados a recolher, é também
critico perceber quem o pode fazer, para além do préprio, e com que pro-
posito. Importa, assim, garantir aqualidade dos dados. Estes devem ter um
conjunto de caracteristicas e requisitos minimos para se poderem traduzir
em informacao de saude adequada e fidedigna, nomeadamente: estarem
completos; serem consistentes; estarem em conformidade; serem inte-

gros e atuais. Estas sao algumas das dimensdes que definem a qualidade
dos dados™.

PLANO INDIVIDUAL DE CUIDADOS

O planoindividual (ou pessoal) de cuidados (PIC) deve ser visto e utilizado
como o guia base para promover, proteger e manter a salde de cada pes-
soa. Esta, por sua vez, deve ter uma participacao ativa na sua elaboracao,
atualizacao e execucao. No ambito profissional, o plano individual de cui-
dados deve integrar os contributos das diversas areas envolvidas, com
coordenacao de profissionais com competéncias clinicas especificas para
realizar sinteses integradoras, como, por exemplo, medicina geral e fami-
liar, medicina interna, e pediatria geral.

15 DAMA UK Working Group (2013). The Six Primary Dimensions for Data Quality Assessment:
Defining Data Quality Dimensions. United Kingdom: DAMA UK.
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RECOMENDACOES ESPECIFICAS

Garantir, na pratica, que a pessoa esta no centro do sistema, par-
ticipa no processo e nas decisdes e tem acesso a informacao e aos
varios recursos de saude ao longo da vida.

Assegurar que a pessoa compreende e usa 0s VAarios recursos em
beneficio da sua saude ou de quem dela depende, com o envolvi-
mento dos profissionais ou outros atores, para uma melhor navega-
bilidade no sistema de saude e na gestao ativa da sua satide/doenca,
com participacao na tomada de decisao acertada, para os melhores
resultados em saude.
Garantirqueapessoatemcontrolosobreosseusdadosequeexistem
mecanismos efetivos que asseguram a confidencialidade e a manu-
tencao da confianca que deposita nos profissionais € nos servicos.
Os profissionais de saude e os gestores tém também de ser capacita-
dos na utilizacdo de meios tecnoldgicos, bem como os responsaveis
pela aquisicao e implementacao dos meios tecnoldgicos no ecossis-
tema alargado da saude.
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5.LITERACIA EM SAUDE E SAUDE
DIGITAL - CAPACITACAO E EQUIDADE

MENSAGENS-CHAVE

o A literacia em saude visa capacitar a pessoa para ser parte ativa no
seu percurso de saude e realizar escolhas informadas, contribuindo
para a sua saude individual, mas também para a saiide da sua comu-
nidade e sociedade.

o Aadaptacao atransicao digital é inerente a literacia, sendo necessa-
rio promover a literacia digital em saude, assegurar uma correta uti-
lizacao das ferramentas digitais e garantir que nao existe iniquidade
no acesso, principalmente nas populacoes vulneraveis.

o A literacia e a capacitacao digital em saude, pela motivacao intrin-
seca subjacente para ser capaz de lidar com a sua saude, podem con-
tribuir para alavancar a literacia digital, em geral.

Aliteraciaemsaude compreende acapacidade deencontrar e aceder ainfor-
macao de salde, compreendé-la e utiliza-la de forma efetiva com o objetivo
de tomar decisdes informadas. Pode afirmar-se que vai para além da sim-
ples leitura de um folheto com informacao ou de conseguir seguir as instru-
coes de um profissional de salde, capacitando a pessoa para ser parte ativa
no seu processo e percurso de saude!é. A Organizacdo Mundial de Saude
define-a como o conjunto de competéncias cognitivas e sociais e a capaci-
dade da pessoa para aceder, compreender, avaliar e aplicar informacao de
saude, por forma a promover e a manter uma boa saude. O conhecimento,
a motivacao e as competéncias das pessoas sao essenciais para a boa com-
preensao da informacao?’.

Numa definicdo mais ampla, pode ser considerada “como a capacidade de
influenciar, envolver, formar e apoiar os individuos, organizacées, comunidades,
profissionais de saude, grupos, media, decisores politicos e outros, dentro dos
respetivos contextos e ao longo do ciclo de vida, a melhorarem as suas compe-
téncias para o acesso, compreensdo, avaliacdo e uso dos recursos em saude e da
correta navegacdo no sistema, que geram motivacao e visam decisées respon-
sdveis, melhoradas, refletidas e acertadas, seja de individuos, grupos, de organi-
zacoes, que promovem e melhoram os resultados em satide e do bem-estar”*8.

16 WHO, Health Promotion. Disponivel em Health Promotion (who.int). Ver também Martins, J. &
Nogueira, P. (2017). Semantica da Informacdo em Saude 2017. Direcdo-Geral da Saude. Disponivel em
http://hdl.handle.net/10400.26/22501

17 WHO (2013). Health literacy: The solid facts. Copenhagen: OMS.

18 Definicdo da Sociedade Portuguesa de Literacia em Saude (2023). Revista Portuguesa de Literacia
em Saude. Edicdo 1.
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A LITERACIA EM SAUDE E UM RECURSO

ESSENCIAL PARA SOCIEDADES SAUDAVEIS

A literacia em saude nao é apenas um recurso pessoal. Envolve caracteris-
ticas pessoais, mas também recursos sociais. Elevados niveis de literacia
em saude na populacao sao indicadores sociais positivos, mobilizando as
comunidades para abordar determinantes sociais, econdmicos e ambien-
tais da saude. A responsabilidade da literacia em saude nao deve ser
exclusiva dos individuos, mas sim fazer parte da politica dos governos e
dos sistemas de saude, garantindo informacao clara, precisa, apropriada e
acessivel para os diversos grupos populacionais.

A IMPORTANCIA DA LITERACIA E GLOBALMENTE RECONHECIDA

Conformejareferido, aliteracia permite capacitar a pessoaanivelindividual,
mas tem também impacto nas suas comunidades. Pode acelerar o progresso
e reduzir iniquidades, nomeadamente quando os esforcos de aumento da
literacia em saude sao enderecados as pessoas em situacoes vulneraveis.
O conceito esta implicito no cumprimento dos Objetivos de Desenvolvi-
mento Sustentavel 2030 (ODS 2030) - agenda que pretende envolver mul-
tiplos stakeholders e garantir que todas as pessoas podem desenvolver o seu
potencial - viver com saude, dignidade e equitativamente.

Como exemplo, pode analisar-seumdos 17 objetivos, o objetivon? 2 - Erra-
dicar mundialmente a fome até 2030. Pessoas com maiores niveis de lite-
racia apresentam maior probabilidade de compreenderem a informacao
nutricional disponivel e de estarem capacitadas para escolhas mais sauda-
veis, o que pode combater tanto a subnutricdo como a sobrenutricao. Os
beneficios podem ser observados ao longo da vida e de modo intergera-
cional®. Este é apenas um exemplo, podendo ser analisados outros ODS
2030 a luz da importancia da literacia para o seu cumprimento.

19 WHO, Health Promotion. Disponivel em Health Promotion (who.int)

A literacia em saude permite: tomar decisoes informadas, i.e. a pessoa
navega na sua informacao de saude, avalia as opcoes, e faz escolhas ali-
nhadas com o seu bem-estar?’; compreender os conceitos e a comunica-
cao dos profissionais de saude, os direitos e deveres, e 0os processos de
saude nos varios niveis de cuidados; navegar na complexidade dos siste-
mas de saude e aceder a cuidados de saude apropriados para a sua con-
dicao; atuar defendendo-se a si propria e aos seus interesses; reconhecer
fatores de risco e seguir orientacdes e medidas para prevenir a doenca;
participar na gestao eficaz das suas doencas crénicas. Uma populacdo com
elevados niveis de literacia em saude tende a melhorar os indicadores de
saude publica, uma vez que tera maior tendéncia para participar em ras-
treios, aderir a vacinacao e a outras intervencoes de saude publica.

Segundo um estudo de Arriaga e outros (2022), que analisa os resultados
do Health Literacy Population Survey Project 2019-2021, 30% da popula-
cao inquirida apresentava um nivel de literacia em salide problematico ou
inadequado. O mesmo estudo concluiu que a proporcao de pessoas com o
nivel mais baixo de literacia reportado, o nivel Inadequado, € muito supe-
rior no dominio da literacia em saude digital (27,7%) do que no da literacia
em saude (8%)21.

20 Sobre o assunto, vide Pedro, A. R. (2018). Literacia em saude: da gestao da informacao a decisio
inteligente. Tese de doutoramento em Saude Publica - Especialidade em Politica, Gestdo e Administracdo
da Saude, orientada por Constantino Sakelarides e Ana Escoval. Disponivel em https://run.unl.pt/han-
dle/10362/58232; Vaz de Almeida, C. (2020). O contributo das competéncias de comunicacdo dos médicos
e enfermeiros para a literacia em saide: o modelo ACP - Assertividade (A), Clareza (C) e Positividade (P)
na relacdo terapéutica. Tese doutoramento em Ciéncias da Comunicacao, orientada por Célia Belim, apre-
sentada a Universidade de Lisboa. Disponivel em http://hdl.handle.net/10400.5/20901; Vaz de Almeida, C.
& Fragoeiro, |. (2023). Manual de Literacia em Saude. Principios e praticas. Editora Pactor.

21 Arriaga, M. et al (2022). Health Literacy in Portugal: Results of the Health Literacy Population Sur-
vey Project 2019-2021. International Journal of Environmental Research and Public Health, 19(7), 4225.

https://doi.org/10.3390/ijerph19074225.
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Também no relatério da Organizacao Mundial de Saude de 2023, sobre
o estado da saude digital na regidao europeia, apenas 52% dos Estados-
-Membros inquiridos (27 de 52) reportaram terem uma politica para esta
area, levando a que a segunda recomendacao inscrita neste relatorio seja
a seguinte: “Develop robust evaluation guidelines and increase digital health
literacy”?2.

AUMENTAR A LITERACIA EM POPULACOES MAIS VULNERAVEIS

Existem especificidades em determinados contextos ou circunstancias -
determinantes sociais da saude - que influenciam as pessoas, as suas deci-
sdes e a sua saude. Sdo exemplos: a populacdo infantil (salvaguardadas
as diferencas, consoante as idades); as pessoas com perturbacdo mental;
as pessoas com dificuldades de compreensao da lingua portuguesa (bar-
reira linguistica); entre outros. O contexto deve ser tido em conta na rela-
cao entre a informacao de saude e a literacia em saude, para se procurar
garantir que a pessoa, qualquer que seja o contexto ou situacao, tem as
competéncias e capacidades necessarias.

O ja referido Health Literacy Population Survey Project 2019-2021 (HLS19)
- uma analise que mediu a literacia em saude em 17 paises europeus, entre
eles Portugal - mostrou que 65% da populacao portuguesa tem um nivel
suficiente de literacia em saude, 5% um nivel excelente, 22% apresentaum
nivel problematico e 8% um nivel inadequado?:. O nivel de literacia geral
em saude foi analisado considerando os dados sociodemograficos, como o
sexo, a idade e a escolaridade. Nao se verificou uma associacao significa-
tiva com o sexo. No entanto, verificou-se que os valores de literacia geral

22 WHO (2023). The ongoing journey to commitment and transformation: digital health in the WHO
European Region, 2023. Copenhagen: WHO Regional Office for Europe. Licence: CC BY-NC-SA 3.0 IGO.

23 Health Literacy Survey 2019 (HLS19) - Niveis de Literacia em Saude - Portugal. Ministério da Saude
- Direcdo-Geral da Saude, 2021. Disponivel em https://repositorio.ucp.pt/bitstream/10400.14/35112/1

Arriaga_et_al. 2021.pdf

em saude estao relacionados com a idade e a escolaridade, indicando um
aumento da proporcao de niveis inadequados com o aumento da idade
e com a diminuicao do nivel de escolaridade. As desigualdades de lite-
racia em saude entre diferentes grupos, nomeadamente em populacoes
mais vulneraveis, aumenta as disparidades em saude, pelo que devem ser
contrariadas?®*.

A LITERACIA EM SAUDE COMPREENDE
A ADAPTACAO A TRANSICAO DIGITAL

A transformacao digital na saide pode ser disruptiva. Tecnologias como a
Internet of things, as consultas virtuais,a monitorizacao remota, a inteligén-
cia artificial, a analise de big data, blockchain, smart wearables, plataformas,
e outras ferramentas que permitem o intercambio e armazenamento de
dados, a recolha remota e a partilha de informacoes relevantes em todo
o ecossistema de saude, tém um potencial comprovado para melhorar os
resultados em saude. Quer através da melhoria do diagndstico, das deci-
soes baseadas em dados, dos ensaios clinicos, da autogestao de cuidados
e cuidados centrados na pessoa, quer na criacao de mais conhecimento
baseado em evidéncia quer no aumento das competéncias dos profissio-
nais de saude.

O conceito saude digital abrange tecnologias (websites, aplicacoes, weara-
bles, telemedicina) para melhorar a saude e a prestacao de cuidados em
saude. Sao varios os exemplos de saude digital com diversos beneficios.
As plataformas digitais fornecem conhecimento sobre a saude, ferramen-
tas e recursos de autoavaliacao. A pessoa pode aprender sobre sintomas,
tratamentos ou medidas preventivas. E possivel também a monitorizacdo

24 Costa, A, Arriaga, M., Mendes, R. V,, Miranda, D., Barbosa, P, Sakellarides, C., Peralta, A., Lopes, N.,
Roque, C. & Ribeiro, S. (Janeiro/Abril 2019). A strategy for the promotion of health literacy in Portugal, cen-
tered around the life-course approach: the importance of digital tools = Uma estratégia para a promocao

da literacia em saude, centrada nos percursos de vida: a importancia das ferramentas digitais. Portuguese
Journal of Public Health (ISSN 2504-3137), 37(1), p. 50-54.
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remota, por exemplo através de wearables que medem sinais vitais, ativi-
dade fisica e padroes de sono. Estes dados permitem a gestao da doenca,
mas também a promocao da saude e a prevencao de doencas. Por sua vez,
a telemedicina permite realizar consultas virtuais, potenciando o acesso
em zonas mais remotas ou em situacoes especificas. Existem também
aplicacdes que promovem a alteracao de comportamentos, encorajando
habitos saudaveis (por exemplo, exercicio fisico e nutricdo) ou fornecendo
recomendacoes personalizadas. De destacar, em Portugal, a existéncia
do Plano Nacional Estratégico para a Telessaude (PNETS), que esteve em
vigor entre 2019-2022. Conviria avaliar os seus resultados e promover a
sua continuidade.

O Plano de Recuperacao e Resiliéncia (PRR) prioriza o investimento em
saude digital, havendo assim uma oportunidade para o SNS melhorar asua
infraestrutura e servicos digitais?>.

OS DESAFIOS DA SAUDE DIGITAL INCLUEM
ATENUAR INIQUIDADES

Existem varios desafios inerentes ao conceito de saude digital. A privaci-
dade e a seguranca dos dados sao criticas, sendo obrigatorio garantir que
as plataformas e aplicacdes sao seguras. Nem todas as pessoas estao con-
fortaveis a utilizar tecnologia, pelo que é crucial que as plataformas sejam
amigaveis e que a literacia digital seja promovida ativamente. A literacia
digital é considerada, quer pela OMS, quer pela OCDE, como um novo
determinante da saude. E fundamental assegurar uma correta utilizacdo
das ferramentas digitais na saude para atingir todas as suas potencialida-
des. Por outro lado, nem todas as pessoas tém acesso a essas ferramentas,
pelo que é importante garantir que nao existe iniquidade.

25 OCDE (2023). State of Health in the EU | Portugal: Country Health Profile.

Os impactos podem ser positivos a medida que as tecnologias digitais
expandem os limites da disponibilidade de informacdao e aumentam a
produtividade humana, mas também podem implicar riscos para o bem-
-estar das pessoas. Por exemplo, o cyberbullying, a desinformacao ou o
cyberhacking®.

O acesso a saude e a informacao digital podem variar, havendo grupos
populacionais excluidos por falta de acesso, o que por sua vez impacta a
literacia em saude digital. Os “novos determinantes da saude”, como a lite-
racia em saude, as tecnologias de comunicacao e o acesso a equipamento
banda larga e internet, tornam-se ainda mais importantes com o aumento
da prevaléncia da saude digital. Como referimos, a OMS considera a lite-
racia digital uma determinante social da saude, a par dos restantes deter-
minantes socioeconémicos?’.

26 OECD (2019). How’s Life in the Digital Age?: Opportunities and Risks of the Digital Transformation
for People’'s Well-being, OECD Publishing. doi: 10.1787/9789264311800-¢.

27 Global strategy on digital health 2020-2025. Geneva: World Health Organization; 2021. Licence:
CCBY-NC-SA 3.01GO.
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RECOMENDACOES ESPECIFICAS

e Melhorar o nivel de literacia em saude e literacia digital em saude,
capacitando a pessoa para navegar no sistema de saude, compreen-
dendo, prevenindo e agindo pela saude individual e coletiva ao longo
do percurso de vida.

e Desenvolver competéncias nos profissionais da area da saude e pre-
parar as suas organizacdes para a adocao, compreensao, analise cri-
tica e utilizacao eficiente de ferramentas digitais.

e Promover estratégias para que cada pessoa participe ativamente na
cocriacao de solucoes Uteis (atendendo as suas necessidades espe-
cificas), na sua relacdo com o sistema de saude através do digital.

e Garantir equidade na transicao digital, procurando formas de pre-
venir e reduzir assimetrias e envolver pessoas e grupos com maior
vulnerabilidade, com participacao de estruturas locais (municipios e
juntas de freguesia).
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6. INFORMACAO PARA A GOVERNACAO
EM SAUDE DAS POPULACOES

MENSAGENS-CHAVE

e A vigilancia epidemiolégica é fundamental para a pratica da saude

publica e para uma boa adequacao das politicas e dos programas de
saude aos perfis de saude, de mortalidade, de morbilidade e de esti-
los de vida das populacoes.

e A necessidade de modernizar e de alargar a vigilancia em saude

resulta, também, de uma maior complexificacdo dos problemas de
saude e da sua natureza multicausal, entendendo-se a necessidade
de alargar fontes e tipos de informacao de modo a melhorar a infor-
macao de apoio a decisao em saude.

Enquanto sociedade, devemos equacionar criticamente a utilidade
de criar novos sistemas e aplicacdes de vigilancia de saude, em vez
de assegurar a qualidade, interoperabilidade, integracao, comple-
mentaridade e oportunidade dos multiplos (e muitos) sistemas ja
existentes.

A vigilancia e observacao em saude?® sdo fundamentais para o controlo de
problemas de saude. Apoiam a identificacdo e a priorizacao de problemas
no planeamento em saude, assim como contribuem para monitorizar e
avaliar programas de saude. Sao essenciais para a pratica da saude publica
e paraadequar as politicas e os programas de saude aos perfis de saude, de
mortalidade, de morbilidade e de estilos de vida das populacoes.

Embora os sistemas de vigilancia tenham conhecido a sua génese na vigi-
|lancia de pestes e da mortalidade e estivessem ligados essencialmente a
qguestoes relacionadas com doencas infeciosas e o seu controlo (Declich
& Carter, 1994), atualmente, a vigilancia em sallde modernizou-se, a par
de um entendimento mais amplo da relevancia dos eventos de saude e
doenca das populacoes, mas também de estados de salde pobres, de
vulnerabilidades, dos diferentes determinantes sociais e econémicos da
saude e de desigualdades inaceitaveis. Portugal ndo é excecao neste cena-
rio de modernizacao e alargamento da vigilancia em saude que resultou,
também, de uma maior complexificacao dos problemas de saude e da sua
natureza multicausal, entendendo-se a necessidade de alargar fontes e
tipos de informacao de modo a melhorar a informacao de apoio a decisao
em saude.

Em Portugal, exercicios efetivos de planeamento em saude, como, por
exemplo, o Plano Nacional de Saude, nos seus varios horizontes tempo-
rais, ou dos programas prioritarios de salde necessitam de informacao
atual, factual e oportuna sobre o que mata os portugueses, o que os torna
doentes ou com estados de saude mais frageis ou o que os torna mais vul-
neraveis. Existem, no pais, varios instrumentos de recolha de dados de

28 Optamos pela expressao vigilancia em saude, referindo-nos, na generalidade, “ ...a recolha, anélise e
interpretacao sistematica e continua, intimamente integrada com a disseminacdo atempada e coerente dos
resultados e da sua avaliacdo junto daqueles que tém o direito a ser informados de modo a que possam ser
tomadas acoes” (Porta, 2016). Consideramos que a vigilancia em satide é mais abrangente do que a vigilan-
cia epidemioldgica (Declich & Carter, 1994).
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saude, uns de cariz epidemiolégico, outros geograficos, outros com uma
vertente mais demografica e/ou socioecondmica, e outros ainda relacio-
nados com o clima ou com o ambiente. Sdo exemplos, de entre os muitos
existentes, o Sistema Nacional de Vigilancia Epidemiolégica (SINAVE)?%,
que teve particular relevancia aguando da recente pandemia da COVID-
19, o Sistema de Informacao dos Certificados de Obito3°, o Registo Onco-
|6gico Nacional®!, o Inquérito Nacional de Satide (com e sem exame fisico),
o Inquérito Alimentar Nacional e de Atividade Fisica, o Inquérito as Des-
pesas das Familias®2, o icaro®, entre outros. Sendo certo que alguns destes
sao sistemas de apoio a sistemas de vigilancia ou instrumentos de obser-
vacao, a questao em Portugal, que se estende a outras latitudes e longitu-
des, ndo é a falta de dados para uma boa governacao em saude, mas antes
o processamento aquém do expectavel desses dados e a sua transforma-
cdo em informacao que chegue no tempo certo as pessoas certas (OECD,
2019). Narealidade, enquanto sociedade, devemos analisar e discutir, ndo
tanto a criacao de novos sistemas de informacao mas, principalmente, a
utilidade, qualidade, integracao, complementaridade e oportunidade dos
multiplos (e muitos) ja existentes.

29 “..sistema de vigilancia em saude publica, que identifica situacdes de risco, recolhe, atualiza, analisa
e divulga os dados relativos a doencas transmissiveis e outros riscos em satde publica, bem como prepara
o

planos de contingéncia face a situacées de emergéncia ou tao graves como de calamidade publica.” (Lei n:
81/2009, 2009)

30 Que tem, entre outros, o objetivo de “tratamento estatistico das causas de morte” (Lei n° 15/2012,
de 3 de abril - Sistema de Informacéo dos Certificados de Obito (SICO), 2012)

31 Cuja finalidade é “.. a recolha e a andlise de dados de todos os doentes oncolégicos diagnosticados
e ou tratados em Portugal Continental e nas regides autbnomas, permitindo a monitorizacao da atividade
realizada pelas instituicoes, da efetividade dos rastreios organizados e da efetividade terapéutica, a vigilan-
cia epidemioldgica, a investigacio e, em articulacdo com o INFARMED - Autoridade Nacional do Medica-
mento e Produtos de Saude, a monitorizacdo da efetividade de medicamentos e dispositivos médicos.” (Lei
n° 13/2017,de 14 de julho - Registo Oncoldgico Nacional, 2017)

32 Que permite, por exemplo, “...a determinacao das quantidades alimentares consumidas usadas pela
Comissao Europeia g, nacionalmente, pela Balanca Alimentar. Este inquérito permite ainda conhecer a dis-
tribuicdo dos rendimentos das familias, permitindo uma avaliacdo integrada dos rendimentos e despesas
familiares”. (Instituto Nacional de Estatistica, sem data)

33 Que estuda os efeitos de fatores climaticos na saide humana (https:/www.insa.min-saude.pt/
saiba-o-que-e-o-sistema-de-monitorizacao-e-vigilancia-icaro/).

Um sistema de vigilancia, ou de forma mais perentéria, um sistema de
informacao de saude s6 deve existir se encerrar um fim em si proprio, se
for util para algo, que, no caso dos sistemas de vigilancia, sera fornecer
informacao atempada sobre problemas de salde, permitindo aos deciso-
res técnicos e aos politicos atuarem de forma a eliminar ou mitigar os efei-
tos desses problemas ou, em alternativa, a garantir que se mantém dentro
de “niveis” geriveis e aos quais o sistema de salde seja capaz de responder.
Neste sentido, e em particular na area da saude, obter-se-do ganhos de
eficiéncia se se eliminarem duplicacdes na recolha de dados que nao se
integram nem se complementam, resultando num fardo acrescido para os
profissionais, em informacao dispersa e compartimentada para os deciso-
res e, em Ultima analise, em decisoes politicas mais frageis. Um sistema de
vigilancia deve ter qualidade suficiente para identificar rapidamente alte-
racdes no fendmeno que se pretende medir, com algum grau de confiabi-
lidade, que variara de acordo com os préprios objetivos do sistema3*. Por
outro lado, é fundamental que os sistemas de informacao, incluindo, mas
nao so, os sistemas de vigilancia, sejam capazes de comunicar entre si e
de se complementarem de modo a fornecer uma perspetivaintegrada dos
problemas de salde e dos percursos de vida®.

A Estratégia Portugal 2030 e o Plano de Recuperacao e Resiliéncia apre-
sentam como objetivo uma maior digitalizacao da sociedade portuguesa,
0 que se estende, naturalmente, ao setor da saude e aos seus sistemas
de informacao. A digitalizacdo na area da saude tem evidenciado redun-
dancias, fragmentacao e falta de interoperabilidade entre sistemas e

34 Por exemplo, é esperado que um sistema de vigilancia de doencas transmissiveis seja menos espe-
cifico do que um sistema de vigilancia de doencas crénicas.

35 Esclarecemos esta ideia com um exemplo concreto: se quisermos perceber até que ponto a acumu-
lacdo de desvantagem social e econdmica ao longo da vida dos individuos determina estados mais pobres
de doenca, deve ser possivel combinar informacao de diferentes sistemas de modo a ter uma perspetiva que
inclua informacao sobre, por exemplo, caracteristicas socioeconémicas das familias e dos individuos, per-
curso escolar, apoios e transferéncias sociais, eventos de satde, incluindo episédios de procura dos servicos
de saude, entre outros.
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aplicacoes. Sao problemas dificeis, mas de resolucao possivel, como alias
foi demonstrado durante a pandemia da COVID-19, em que se comeca-
ram a analisar dados de forma integrada (Kislaya et al., 2022).

E necessario destacar o papel dos cidaddos na producio de informacio
relacionada com a saude e que pode ter utilidade para a decisao sobre pro-
gramas e politicas de saude e areas relevantes, mas também naquilo que é
hoje uma epidemiologia participativa que empodera os cidadaos a torna-
rem-se agentes de vigilancia (e de dados) e que tem revelado importantes
beneficios (Alders et al., 2020; Jost et al., 2007)%¢. Com a consciéncia parti-
Ihada de que a “cultura cientifica é um capital que nos permite ndo apenas ler,
mas usufruir do mundo, ndo apenas conhecer, mas utilizar as ideias produzidas
pela ciéncia, perceber as potencialidades, os riscos e as limitacoes da ciéncia,
relacionar e integrar os conhecimentos da ciéncia com outros saberes e culturas
numa visdo coerente e enriquecedora do mundo”’.

Concluindo, os sistemas de vigilancia, sejam de doencas infeciosas de noti-
ficacao obrigatodria, de doencas cronicas, de estilos de vida ou de fatores
sociais, econdmicos e demograficos, sao basilares para o planeamento
em saude e, consequentemente, para uma boa governacao e tomada de
decisdo em saude. Em Portugal, existem varios sistemas com nature-
zas e objetivos diferentes que frequentemente se encontram dispersos
pelas mais diversas entidades, com sobreposicoes e pouca interoperabi-
lidade, o que concorre para uma diminuicao da qualidade e utilidade da
informacao que pode ser produzida e fornecida, quer aos técnicos, quer
aos decisores e governantes, espelhando-se numa menor efetividade das

36 Realca-se o exemplo do MosquitoWeb (http:/mosquitoweb.ihmt.unl.pt/), que apela a iniciativa
cidada para a caracterizacdo da area de dispersao dos mosquitos Aedes albopictus e Aedes aegypti, vetores de
doencas como a dengue e afebre amarela.

37 Cf. Granado, A. & Malheiros, J. V. (2015). Cultura cientifica em Portugal: ferramentas para perceber
o mundo e aprender a muda-lo. Fundacao Francisco Manuel dos Santos (Estudos da Fundacao), p. 19.

decisoes, intervencoes ou politicas. Nao é necessario aumentar os esfor-
cos de colheita regular de dados de saude, mas é fundamental o seu apri-
moramento, atentando em questdes de qualidade, abrangéncia, utilidade
e interoperabilidade, nao forcosamente por esta ordem.

E, ainda, muito importante definir, nos consentimentos informados/escla-
recidos, qual o local (Data lake) em que as pessoas querem que oS Seus
dados sejam guardados. Também convira ter em atencao as orientacoes
europeias para a interoperabilidade entre sistemas para efeitos de iden-
tificacao de determinantes sociais, para melhor prestacao de cuidados e
definicao de politicas de saude.

Convirareferirquenemtodoousodedadosparafinspopulacionaisdecorre
num plano secundario. Em varios sistemas de vigilancia ou programas de
vigilancia pode ser colhida informacao primaria com vista a vigilancia, por
exemplo, em inquéritos epidemiolégicos de doencas de notificacao obri-
gatdria. Também no programa nacional de vigilancia da gripe e de outros
virus respiratérios sao colhidos dados primarios de saude com fim a vigi-
lancia. Do mesmo modo, em varios estudos epidemioldgicos ou na area
da saude sao também colhidos dados primarios cujo fim € a investigacao.
Nestas situacoes de intersecao entre uso primario e secundario de dados
devem ser tidas em conta e reforcadas as medidas de confidencialidade e
seguranca dos dados pessoais recolhidos.
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RECOMENDAGOES ESPECIFICAS

Alargar fontes e tipos de informacao de modo a melhorar a informa-
cao de apoio a decisao em saude.

Assegurar que o sistema de informacao de saude fornece informa-
cao atempada sobre problema(s) de saide que permita aos deci-
sores atuarem de forma a eliminar ou mitigar os efeitos desse(s)
problema(s) ou, em alternativa, a garantir que se mantém dentro de
“niveis” aos quais o sistema de satde seja capaz de responder.
Eliminar as duplicacoes na recolha de dados que nao se integram
nem se complementam e assegurar que os sistemas de informacao
sejam capazes de comunicar entre si e de se complementarem de
modo a fornecer uma perspetiva integrada dos problemas de saude
e dos percursos de vida.

Facilitar e estimular o papel dos cidadaos na producao de informa-
cao relacionada com a saude e que pode ter utilidade para a decisao
sobre programas e politicas de saude e areas relevantes.

Investir em infraestruturas digitais que permitam cumprir o regula-
mento EHDS aprovado pela CE em 2024.

Desenvolver uma arquitetura de governacao de processos, de siste-
mas de informacao e de recolha e tratamento de dados.
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7.INFORMACAO E INVESTIGACAO
EM SAUDE E PARA A SAUDE

MENSAGENS-CHAVE

e A producao de conhecimento cientifico a partir de dados de saude é

crucial para melhorar a saude da comunidade.

O acesso aos dados requer procedimentos claros e seguros para
proteger a confidencialidade.

O modelodas 5 Segurancas (5 Safes) do Reino Unido orienta o acesso
seguro aos dados, protegendo a confidencialidade e garantindo a
utilidade publica.

Os principios FAIR tém como finalidade tornar os dados de pesquisa
localizaveis, acessiveis, interoperaveis e reutilizaveis, promovendo a
transparéncia e a partilha.

A protecao de dados é essencial para a confianca nainvestigacao em
saude, exigindo contratos claros, sistemas de seguranca robustos e
formacao adequada para todos os envolvidos.

e Aprotecaode dados é essencial para a confianca na investigacao em
saude, exigindo contratos claros, sistemas de seguranca robustos e
formacao adequada para todos os envolvidos.

o A ligacao de varias bases de dados de saude e suas determinantes
oferece um vasto potencial para melhorar a compreensao, o modelo
de intervencao, a gestao e a promocao da saude. Essa ligacao per-
mite uma visdao mais abrangente do percurso do utente, facilita a
tomada de decisdes clinicas, impulsiona a investigacao clinica e for-
talece avigilancia epidemiolégica. No entanto, enfrenta desafios éti-
cos, como a privacidade dos dados e o consentimento informado.

e Barreiras como os vieses de selecao, de informacao e de publicacao
podem comprometer a validade e a aplicabilidade da investigacao.

e Aincorporacao da digitalizacao e da inteligéncia artificial na inves-
tigacao em saude promete beneficios significativos, mas enfrenta
desafios complexos, como a interoperabilidade e a protecao da
privacidade.

A producao de conhecimento cientifico a partir de dados de saude é uma
das faces mais visiveis da cooperacao entre as instituicoes de ensino supe-
rior ou outras instituicoes de investigacao e o setor da saude. Para que tal
aconteca, € necessario estar definida a forma como se processa o acesso a
bases de dados existentes, sejam elas de informacao de rotina ou de estu-
dos ou inquéritos conduzidos no ambito do setor da saude e fora dele. A
investigacao através do uso de dados de saide é uma das formas de reunir,
analisar e ligar ainformacao sobre o estado de saude dos cidadaos e, desta
forma, gerar conhecimento que possa melhorar a saude da comunidade.
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A melhor compreensao dos estados de saude e doenca e da forma como
os determinantes da salde se distribuem na populacao e a identificacao
e caracterizacao das pessoas em maior risco de doenca constituem utili-
zacoes cruciais dos dados de saude para uma populacao mais saudavel,
maior equidade em saude e um sistema de saide mais eficiente. Se a inves-
tigacao com dados de saude desempenhou um papel importante durante a
pandemia da COVID-19, tendo sido fundamental para informar a tomada
de decisao, o potencial do uso de dados para gerar maior conhecimento
sobre a saude dos portugueses é inesgotavel.

As pessoas que vivem com doenca mental, cancro, doencas cardiovascula-
res, diabetes, entre outras doencas, podem beneficiar também da recolha,
ligacao, acesso e utilizacao de dados de saide na investigacao. Se os dados
sao verdadeiramente fulcrais na prestacao de cuidados de saude indivi-
duais, a reuniao e ligacao destes dados podem possibilitar a investigado-
res e profissionais de saude olhar para padroes e identificar formas de
melhorar os cuidados de saude, diminuir as iniquidades e salvar as vidas
de muitas pessoas.

Ainformacao que pode ser extraida de dados de saide e suas determinan-
tes pode ser importante para a melhor compreensao das doencas, para
desenvolver novos tratamentos, para monitorizar a seguranca e a quali-
dade dos cuidados, para planear os servicos de forma mais eficiente e para
avaliar politicas de saude.

ACESSO AOS DADOS

Evidentemente, dada a sua natureza altamente confidencial e sensivel, os
dados de saide devem ter um nivel muito elevado de protecao. O acesso
a bases de dados deve ser pedido através de formularios especificos a

organizacao detentora dos dados, de forma a poder ficar clara a finalidade
para que eles serdo utilizados. Dada a imensidao de dados de saude exis-
tenteseamultiplicidade de organizacdes que sdodetentorasdesses dados,
existiria beneficio em concentrar os pedidos de acesso num sé canal, com
procedimentos uniformes, claros e céleres, no sentido dessa disponibili-
zacao ser efetuada mais rapidamente. Assim, a explicitacao dos critérios e
a uniformizacao dos procedimentos e dos prazos serao importantes para
facilitar o uso dos dados na producao de conhecimento.

Modelo das 5 Segurancas

O Reino Unido dispée de um modelo simples que
resume os principios que devem orientar os servicos a
conceder acesso seguro a dados. O modelo tornou-se
numa boa praticaem protecao de dados, assegurando =3 I
ao mesmo tempo as exigéncias da ciéncia aberta e da

transparéncia.

e Seguranca dos Dados: os dados sao tratados de modo a proteger a
confidencialidade

e Seguranca dos Projetos: os projetos de investigacao sao aprovados
pelos detentores de dados, assegurando o bem publico

e Seguranca das Pessoas: os investigadores tém formacao e conheci-
mento sobre a utilizacao segura dos dados

e Seguranca dos Ambientes: o ambiente no qual os dados sao utilizados
garante que nao existird uso ndo autorizado

e Seguranca dos Resultados: os resultados da investigacao sao verifica-
dos e nao permitem identificar os individuos que originaram os dados

Fonte: https://ukdataservice.ac.uk/help/secure-lab/what-is-the-five-safes-framework/
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Foi proposto um conjunto de principios basicos de forma a otimizar a reu-
tilizacao de dados de investigacao, Principios para Dados FAIR®. Repre-
sentam um conjunto de normas e de boas praticas, desenvolvidas pela
comunidade para assegurar que os dados ou qualquer objeto digital sao:
e Findable (localizaveis),

e Accessible (acessiveis),

e Interoperable (interoperaveis), e

e Re-usable (reutilizaveis).

Em 2014, a Fundacao para a Ciéncia e a Tecnologia implementou a poli-
tica de acesso aberto para as publicacoes cientificas resultantes dos
projetos de investigacdo por si financiados. E também de destacar a cres-
cente disponibilizacdo em varios paises de dados em formato open access
(acesso aberto). A Agéncia para a Modernizacdo Administrativa tem feito
um esforco para expandir o conjunto de dados disponiveis na plataforma
dados.gov *°.

PROTEGAO DE DADOS

A protecao de dados é um elemento crucial para a confianca na utilizacao
de dados para investigacao em saude. A anonimizacao e a implementacao
de elevados padroes de seguranca contemplam os sistemas de informa-
cao e a possibilidade de existirem ciberataques.

Antes dos dados serem cedidos, a protecao da sua utilizacdo pode ser
defendida através de um contrato escrito que deve ser assinado entre a
organizacao detentora dos dados e o investigador que os vai utilizar, em
gue esteja claramente estipulado que dados serao fornecidos e de que

38 Wilkinson, M. D., Dumontier, M., Aalbersberg, I.J. et al. (2016). The FAIR guiding principles for sci-
entific data management and stewardship. Scientific Data [Internet] 3, 160018. http://www.nature.com/

articles/sdata201618
39 Disponivel em https://dados.gov.pt/

maneira, a finalidade para que serao utilizados, quando e de que forma
serao destruidos apds o seu uso, os requisitos de seguranca dos dados que
devem ser seguidos e que procedimentos estao absolutamente impedi-
dos, como a re-identificacao de individuos. A ligacao dos dados a outras
bases e 0 acesso por parte de outros investigadores da equipa ou institui-
cao devem ser expressamente mencionados no contrato.

O armazenamento de dados em seguranca é um requisito fulcral, devendo
as organizacoes detentoras dos dados de saude e as instituicdes que
possam utiliza-los para fazer investigacao possuir sistemas de informa-
cao devidamente protegidos e atualizados regularmente. A restricao do
acesso (através de palavras-passe ou cartoes) e a encriptacao de dados
sao igualmente possibilidades que devem ser utilizadas para maximizar
essa protecao. O registo de cada vez que existe acesso aos dados é outra
forma de aumentar a protecao e possibilitar a investigacao na eventuali-
dade de haver acesso indevido ou nao justificado.

Finalmente, é essencial que quem esteja autorizado a aceder a dados de
saude tenha tido formacao adequada sobre a protecao de dados e os pro-
cedimentos a obedecer no acesso e analise dos dados e na disseminacao
dos resultados da investigacao. Este deve ser um requisito essencial para
poder estar envolvido em investigacdo com dados de saude.

As auditorias aos processos de cedéncia de dados devem existir de modo
aescrutinar todo o processo e averiguar se foram cumpridos todos os pro-
cedimentos de seguranca durante a cedéncia e utilizacao dos dados para
os fins a que se destinam.

OS DADOS DE ROTINA E OS DADOS OPERACIONAIS

Os dados registados quotidianamente nos servicos de saude sao uma
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fonte de informacao para o melhor conhecimento dos padrées de doenca
e permitem produzir conhecimento para melhorar a saide da populacao.
Porém, ainvestigacao com dados de saude esbarra em inUmeras dificulda-
des. Além disso, falta uma visao global sobre que registos devem existir e
guais as suas caracteristicas. O caso do VIH é paradigmatico, com um sis-
tema de informacao criado especificamente para o registo de informacoes
de pessoas que vivem com VIH que sdo seguidas em servicos de saude,
mas que sempre teve demasiadas fragilidades e lacunas nos registos. As
possibilidades de tal sistema de informacao seriam muitas, mas nunca
chegou sequer perto de servir como fonte de informacao robusta para o
conhecimento destas pessoas, da sua evolucao, dos regimes terapéuticos
qgue recebem, etc.

Os dados com finalidades operacionais sofrem o mesmo problema. O
estudo dos recursos humanos em saude é paradigmatico, tornando-se
dificil caracterizar quantos profissionais existem no ativo, em Portugal.
Compreender adistribuicao e o perfil dos recursos humanos é importante
para poder desenhar melhores politicas para o futuro. A lei relativa ao
inventario dos profissionais de saude*® ndo esta executada.

ETICA E LIGAGCAO DE DADOS

As multiplas bases de dados de saude podem ser valiosas por si s6, mas
o seu melhor potencial s6 pode ser verdadeiramente alcancado com a
ligacao de varias bases de dados. Por exemplo, a correspondéncia entre
registos de nascimento e certificados de 6bito poderia revelar as variaveis
responsaveis pelo risco de morte infantil, a sua evolucao e como se pode
intervir sobre elas.

40 Lein? 104/2015, de 24 de agosto. Cria o Inventario Nacional dos Profissionais de Saude.

Essaligacao de bases de dados pode incluir dados fora do ambito da saude.

Por exemplo, caracterizar comrigor o gradiente social das causas de morte

na populacao portuguesaimplicara ligar essainformacao a outras caracte-

risticas, como o rendimento, o nivel educacional, a situacao laboral ou a

zona de residéncia. A ligacao de dados de saude, tanto entre diferentes

fontes de dados na area da saude quanto com conjuntos de dados exter-

nos, oferece um vasto potencial para avancar a compreensao, a gestao e

a promocao da saude. Essa abordagem integrada permite uma visao mais

abrangente e holistica, possibilitando informacdes relevantes e melhorias

nos cuidados de salide e nas politicas publicas.

e Informacoes abrangentes sobre o percurso do utente: ao vincular
dados provenientes de diferentes fontes, como registos de saude ele-
tronicos, histéricos clinicos e resultados de exames, € possivel obter
uma visao mais completa do percurso do utente. Isso facilita uma com-
preensao mais profunda das doencas, dos tratamentos anteriores e das
respostas individuais a intervencoes profissionais.

e Melhoria na tomada de decisoes clinicas: a ligacao de dados de saude
também oferece um suporte valioso para os profissionais de saude na
tomada de decisdes clinicas informadas. Ao integrar informacodes cli-
nicas e epidemioldgicas, os profissionais podem ter uma compreensao
mais precisa do histérico de saude de uma pessoa, levando a diagndsti-
cos mais rapidos e a planos de tratamento mais eficazes.

e Avancos na investigacao de saude: a combinacao de dados clinicos
com dados de investigacao, como resultados de ensaios clinicos e estu-
dos epidemiologicos, impulsiona o desenvolvimento do conhecimento.
Essa abordagem integrada facilita a identificacao de padroes, a analise
de tendéncias e a descoberta de correlacoes que podem orientar novas
intervencoes, medicamentos e abordagens terapéuticas.
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e Melhor vigilancia de saude: a ligacao de dados de saude fortalece a
capacidade de monitorizar e de responder a ameacas a saude publica.
Aointegrardadosdevigilanciaepidemioldgicacominformacoesclinicas
e demograficas, é possivel identificar precocemente surtos de doencas,
avaliar a eficacia das intervencoes e implementar medidas preventivas
de maneira mais agil.

e Personalizacao dos cuidados de saude: com aligacdo de dados, é possi-
vel desenvolver abordagens personalizadas para os cuidados de saude.
Ao entender melhor as caracteristicas individuais, como genética,
estilos de vida e historico de saude, os profissionais podem adaptar as
intervencoes para atender as caracteristicas e necessidades especificas
de cada pessoa.

¢ ldentificacao de determinantes sociais da satide: ao conectar dados de
saude com informacoes socioecondmicas, é possivel analisar os deter-
minantes sociais dasaude. Isso ajuda acompreender como as condicoes
de vida, 0 acesso a recursos e os fatores socioecondmicos influenciam a
saude da populacao, orientando a formulacao de politicas publicas mais
eficazes.

e Colaboracao interdisciplinar: a ligacao de dados promove a colabora-
cao entre diferentes disciplinas, incluindo saude, ciéncia de dados, tec-
nologia e politica. Essa abordagem interdisciplinar estimula a inovacao,
o intercambio de conhecimentos e a criacao de solucoes mais abran-
gentes para desafios complexos em saude.

Embora as potencialidades da ligacao de dados de saude sejam vastas, é
crucial abordar questodes éticas, como a privacidade dos dados, a segu-
ranca e o consentimento informado. O conhecimento deve evoluir num
processo sempre enquadrado pela ética.

BARREIRAS E ENVIESAMENTOS

A investigacao em saude € um campo dinamico e crucial para o avanco do

conhecimento cientifico, para melhorar as praticas clinicas e para promover a

saude publica. Porém, tem desafios que podem impactar a validade e a aplica-

bilidade dos resultados. [dentificar e compreender essas questoes é essencial

para promover a qualidade e a fiabilidade da investigacao em saude.

Barreiras de acesso e participacao: a acessibilidade dos participan-
tes a investigacao pode ser desigual, especialmente em estudos que
dependem da participacao voluntaria. Grupos marginalizados ou eco-
nomicamente desfavorecidos podem estar subrepresentados, levando
a resultados que nao refletem adequadamente a diversidade da
populacao.

Viés de selecao: este viés ocorre quando a amostra estudada nao é
representativa da populacao-alvo. Isso pode resultar em conclusoes
gue nao sao generalizaveis ou aplicaveis a grupos especificos, compro-
metendo a validade externa dos estudos. O viés de género € um exem-
plo frequente, que tem de ser combatido.

Viés de informacao: o viés de informacao surge quando ha imprecisdes
ou distorcoes nos dados recolhidos. Isso pode ocorrer devido aerrosde
medicao, falhas de memoria dos participantes ou omissao de informa-
coes relevantes, impactando a qualidade dos resultados.

Conflitos de interesse: a presenca de conflitos de interesse, como
financiamento por parte de entidades com interesses comerciais, pode
influenciar os resultados da pesquisa. Isso levanta preocupacdes sobre
aobjetividade e atransparéncia dos estudos, destacando aimportancia
da divulgacao adequada desses conflitos de interesse**.

41

A propoésito, veja-se: Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida (2013). Parecer 72/

CNECV/2013. Sobre declaracao de interesse e conflito de interesses em salde e investigacao biomédica.
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e Enviesamentodepublicacao: estudos comresultados estatisticamente
significativos tém maior probabilidade de serem publicados, enquanto
pesquisas com resultados nao significativos podem nao ser divulgadas.
Isso cria uma distorcao na literatura cientifica, conhecida como envie-
samento de publicacdo, e pode levar a uma percecao distorcida da
realidade.

e Viés temporal: mudancas ao longo do tempo, como avancos tecnologi-
cos ou mudancas nas praticas de saude, podem afetar os resultados da
pesquisa. O nao ajuste para esses fatores pode resultar em conclusoes
imprecisas ou desatualizadas.

e Barreiras éticas: desafios éticos, como a obtencao de consentimento
informado, a protecao da privacidade dos participantes e a equidade
na distribuicao de beneficios e riscos, sao fundamentais. Falhas éticas
comprometem a integridade e a aceitabilidade da pesquisa.

Reconhecer e abordar essas barreiras e enviesamentos é essencial para
fortalecer abase de conhecimento em saude, garantindo que as descober-
tas da pesquisa sao confiaveis, aplicaveis e éticas. A transparéncia, a revi-
sao rigorosa por pares e o comprometimento com a integridade cientifica
SA0 passos cruciais para a superacao desses desafios.

APOIO PARA ACESSO A DADOS DE SAUDE
PARA USO SECUNDARIO

Sera desejavel prever e organizar o apoio a preparacao dos pedidos de
acesso a dados, uma vez que os dados potencialmente utilizaveis sio com-
plexos, e sem documentacao e apoio adequado, os investigadores poderao
nao conseguir aceder e/ou utiliza-los da forma mais correta.
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RECOMENDAGOES ESPECIFICAS

e Fomentar a eliminacao de barreiras na disponibilizacdo de dados de

saude para fins de investigacdo em saude.

e Estimular esta “doacao de dados” por parte de cada cidadao.
e Tornar os resultados da investigacao em saude visiveis para o cida-

dao e para as instituicoes.

e Promover a investigacao cientifica - clinica, epidemiologica e sobre

servicos de saude - com uso de dados de saude.
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8. INFORMACAO PARA A GESTAO
DO SISTEMA DE SAUDE

MENSAGENS-CHAVE

e A informacao é indispensavel para o planeamento e a gestao nos

varios niveis do sistema de saude.

A informacao de salide deve cumprir os pressupostos da interopera-
bilidade no setor, envolvendo todos os atores do sistema de saude.
Os indicadores de saude necessarios a construcao da informacao de
saude devem integrar a voz dos utilizadores do sistema.

Os indicadores de saude devem ser sensiveis aos desafios colocados
pelas doencas crénicas e pela morbilidade multipla.

Os indicadores para a gestao do sistema de saude devem permitir
um planeamento adequado dos recursos, incluindo um planeamento
a médio e longo prazo do nimero e das competéncias dos profissio-
nais necessarios para uma resposta adaptativa efetiva as necessida-
des de saude das pessoas e das comunidades.

Na definicao de politicas, no planeamento, na gestao estratégica ou opera-
cional, na decisao clinica e na organizacao de servicos, programas e inter-
vencoes em saude, os dados e a informacao de saude devem sustentar as
decisdes em todos os niveis do sistema de saude. Devem ser usados de
forma sistematica e institucionalizada, de forma a apoiar o planeamento
em saude, a monitorizacao dos resultados e a assessoria em saude, pro-
movendo melhores resultados em saude, incluindo melhor satisfacdo das
pessoas e da comunidade, melhor acesso, menos iniquidades e mais sus-
tentabilidade do sistema de saude.

Os dados e a informacao de saude sao Uteis quando centram o sistema
na pessoa e na comunidade, nas suas necessidades e expectativas, bem
como quando tém como objetivo um melhor nivel de saude, para o maior
numero de pessoas, com equidade e sustentabilidade do sistema.

A INFORMACAO COMO RECURSO PARA O PLANEAMENTO
E A GESTAO NOS VARIOS NIVEIS DO SISTEMA DE SAUDE

Um indicador de saude pode ser conceptualizado como uma ponte entre
o conhecimento cientifico e a politica de saide. Devem existir orientacoes
adequadas parainterpretar as tendéncias reveladas por estes indicadores.
E necessario um modelo conceptual de salde e bem-estar para facilitar
essa interpretacao. Um modelo que se centre nas pessoas e nas comuni-
dades, nos ganhos em saude, na equidade do acesso e no desenvolvimento
qualitativo permanente.

Os indicadores de saude refletem aspetos da salde individual, coletiva
(comunidade) e do desempenho das organizacoes de saide (ganhos em
saude) e identificam problemas e prioridades em relacdo a saide numa
populacao especifica, com as suas especificidades e num dado momento
ou periodo de tempo.
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Osindicadores podem resultar de umacolheita de dadosregular,incluindo
as “experiéncias relatadas pelo doente” (ERD) e os “resultados relatados pelo
doente” (RRD)*, ou de itens abordados em inquéritos de saude, sendo de
maior utilidade se o procedimento for repetido regularmente. Para a sua
interpretacao é necessario um amplo entendimento dos conceitos “saude”’,
“cuidados de saude” e “comunidade,” e varios indicadores podem precisar
de ser analisados em conjunto, ja que varios e distintos aspetos de uma
comunidade e do seu nivel de salde e bem-estar podem afetar a avaliacao
de umindicador.

Os indicadores de sauide podem ser descritos como caracteristicas ou face-
tas das pessoas, das familias, das comunidades e dos servicos de saide ou de
outras atividades destinadas a promover a saide, mas também como diferen-
tes caracteristicas sociais e ambientais da comunidade que estao relaciona-
das com o nivel de salde e bem-estar das pessoas. Estes ultimos podem ser
denominados de “indicadores estruturais” e também devem ser integrados
no esforco de recolha de dados e construcao da informacao de saude.

Existem diversos instrumentos e ferramentas para avaliar e monitorizar a
saude e o bem-estar de pessoas e comunidades e os ganhos em salude que
resultam das opcoes e das acoes politicas (macro), de gestdo e do governo
local da satde, bem como das organizacdes de sadde. E consensual que
estes dados devem, em primeiro lugar, ter qualidade, ou seja, ser rigoro-
sos, confiaveis, precisos, integros, oportunos, e deve estar garantida a con-
fidencialidade. No entanto, hd menos consenso e menos ferramentas de
monitorizacao para o uso regular dos dados e da informacao de saude e
muito pouca discussao sobre a interoperabilidade para o planeamento, a
monitorizacio e asupervisdo de programas (nacionais, regionais oulocais).

A reduzida interoperabilidade dos dados e da informacado de saude é

42 Do inglés: patient reported experiences (PRE) e patient reported outcomes (PRO).

frequentemente limitadora da qualidade da informacao e da aplicabilidade
para melhorar o nivel de salde e bem-estar de pessoas e comunidades e
para identificar os ganhos em saude proporcionados por politicas e orga-
nizacoes de saude. Acresce a auséncia de interoperabilidade entre os siste-
mas de informacao de saude, nomeadamente entre os cuidados de salde
primarios e os cuidados de saude hospitalares e continuados. Existe ainda
informacao registada em suportes tradicionais (papel), o que dificulta, ou
mesmo impossibilita, o acesso aos dados por um sistema de gestao da infor-
macao de saude e pelo proprio proprietario da informacao: a pessoa.

Como consequéncia da auséncia de um sistema efetivo de gestao dainfor-
macao que garanta a interoperabilidade dos dados, a utilizacdo dos indica-
dores nao permite refletir as necessidades e as expectativas dos cidadaos
e das comunidades. Os custos da assisténcia em saude aumentam (por
exemplo, por duplicacdo de intervencoes), a qualidade do atendimento ao
cidadao deteriora-se (menor satisfacdo com o atendimento e com a res-
posta as suas necessidades), e a capacidade de integrar dados e informa-
cao nos diferentes sistemas disponiveis fica comprometida®:.

Para que a informacao de saude seja uma ferramenta efetiva de planea-
mento e de gestdo nos varios niveis do sistema de saude é necessario
promover a interoperabilidade, envolvendo todos os atores do sistema e
recorrendo aos instrumentos informaticos mais eficientes. No entanto,
promover a interoperabilidade entre sistemas de informacao que lidam
com informacoes sensiveis exige uma quantidade significativa de tempo
e requer uma grande equipa multidisciplinar de especialistas que falem as
linguagens da gestao de dados, da seguranca e da qualidade da informa-
cao, e que integrem a complexidade da saude e do bem-estar, assim como
asensibilidade da informacao utilizada.

43 Torab-Miandoab, A. et al. (2023)
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INTEGRAR A PARTICIPAGCAO DOS CIDADAOS

A cultura predominante dos sistemas de saide tem-se focalizado em primeira
linha na doenca, secundarizando a promocao da satde e a prevencao. O fraco
investimento no que deveria ser prioritario conduz a uma crescente pressao
financeira no sistema, a curto, médio e longo prazo, de dificil resolucao.

No futuro, o contexto dominante da prestacao de cuidados de saude pas-
sara para os domicilios e para as comunidades, prevenindo internamentos
desnecessarios, custos e riscos diversos para as pessoas e custos finan-
ceiros evitaveis para o erario publico. Apostar-se-3, de igual forma, numa
efetiva participacao publica em saude que se afaste do tokenismo e ouse
um envolvimento efetivo de pessoas e comunidades. Este desafio exige
gestores com acesso a informacao e com conhecimentos, competéncias
e o reconhecimento necessarios para assumirem uma funcao proativa na
adaptacao da prestacao de cuidados de saude as necessidades e expecta-
tivas das pessoas, das familias e das comunidades. Exige ainda a disponibi-
lidade de novos indicadores de saude, como base da avaliacao do sistema,
que se afastem da exclusiva contabilizacao de atos realizados e se centrem
mais nos ganhos em saude conseguidos. Nestes, é necessario introduzir a
perspetiva da pessoa (e da comunidade), considerando ndo apenas as suas
necessidades de salde, mas também as suas expectativas e a resposta
percebida do sistema de salde*4, ou seja, as experiéncias e os resultados
relatados pelo doente, atras referidos.

Por outras palavras, interessa desenhar novos indicadores que se baseiem
nas experiéncias do cuidado e no feedback recebido das pessoas sobre as
suas experiéncias. O National Health Service (NHS) do Reino Unido foi pio-
neiro na incorporacao de resultados relatados pelo doente em sistemas
de saude. Aponta oito dominios definidos como criticos para uma boa

44 Conselho Nacional de Saude (2020). Participacao Publica em Saude - Todas as Vozes Contam. Lis-
boa: CNS.

percecao relatada pelas pessoas e comunidades:
Envolvimento da familia e comunidade;

Respeito pelos valores, preferéncias e necessidades;
Informacao, comunicacao e educacao;

Acesso aos servicos;

Coordenacao e integracao dos cuidados;

Transicao e continuidade;

Conforto fisico;

Suporte emocional.

Um resultado relatado pelo doente (RRD) é qualquer relato do estado da
condicao de saude de uma pessoa que vem diretamente da prépria, sem
interpretacao daresposta por um profissional de saude ou qualquer outra
pessoa. Os RRD e os ERD (experiéncias relatadas pelo doente) sdo um
método de avaliacao de ganhos em saude que complementa, por exemplo,
os biomarcadores, as medidas de morbidade e de mortalidade e a carga
assistencial (por exemplo, hospitalizacdo e demora média) utilizados e
relatados em ensaios clinicos e em estudos nao randomizados®.

Para considerar os RRD como potenciais indicadores de saude é necessa-
rio operacionalizar a sua avaliacdo. As “medidas de resultados relatados pelo
doente” (MRRD)* sao instrumentos usados para medir os RRD. Em geral,
sao questionarios de autopreenchimento. Embora se possam abordar
resultados relevantes para a pessoa e/ou comunidade através de relatos
de representantes de doentes ou observacoes de cuidadores (por exem-
plo, profissionais de saiide ou cuidadores), estes ndo sio MRRD, mas sim
resultados relatados pelo profissional de satide ou pelo cuidador?’.

45 Johnston, BC et al. (editores). (2023). Disponivel em www.training.cochrane.org/handbook
46 Do inglés: patient-reported outcome measures.

47 Powers, JH et al. (2017)
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DOENCA CRONICAE INFORMA(;AO PARA

A GESTAO DO SISTEMA DE SAUDE

Um dos maiores desafios para a gestao do sistema de saude é o aumento
da doenca crénica e da comorbilidade. Interessa identificar a informacao
de saude necessaria para adequar o sistema as necessidades e expectati-
vas das pessoas com doencas cronicas. Um dos modelos que podem apoiar
esta mudanca de acdo é o Chronic Care Model (CCM), criado em 1998 por
Wagner®, que identificou como causas do insucesso no controlo das
doencas crénicas: 1) o ndo cumprimento das orientacoes (guidelines) pelos
profissionais; 2) a ndo coordenacao dos cuidados; 3) a auséncia de monito-
rizacao; e 4) adeficiente preparacdo das pessoas para gerir de forma eficaz
as suas doencas cronicas?. Estas conclusoes levam a repensar os modelos
de prestacao de cuidados e a organizacao dos sistemas de saude, ainda
reativa, centrada na abordagem da doenca aguda e hospitalocéntrica, que
nao responde as necessidades especificas destas pessoas. Para Wagner=°,
so sera possivel melhorar os resultados quando os servicos se reconfigu-
rarem para responder, adequadamente, a estas necessidades.

Assente no conceito multifacetado de Integrated Care, este modelo siste-
matiza dimensdes essenciais a uma organizacao que permite uma abor-
dagem integrada, mobilizando os recursos disponiveis para a prestacao
de cuidados ao longo do tempo, superando os cuidados orientados para a
resposta fragmentada e episddica as necessidades, ainda prevalentes na
organizacao dos cuidados de saude em Portugal. Os objetivos sao:

e melhorar a qualidade dos cuidados;

e melhorar a qualidade de vida e a satisfacao das pessoas; e

e melhorar a eficiéncia do sistema de saude>?.

48 Wagner, E.H. (1998)

49 Wagner, E.H. et al. (2001)

50 Wagner, E.H. et al. (1999)

51 World Health Organization (2016)

A literatura evidencia que a utilizacao deste modelo permite aos sistemas
de saude uma organizacao promotora de melhores ganhos em saude e
de qualidade de vida das pessoas com doenca crénica’? e, consequente-
mente, uma melhor eficiéncia e eficacia dos servicos de saude.

Como ilustrado na Figura 3, o modelo de Wagner promove o conheci-
mento das necessidades e expectativas das pessoas, comunidades e
organizacoes de saude, considerando as mudancas requeridas para cada
elemento envolvido. Seguir uma estratégia de utilizacao da informacao
de saude, baseada na evidéncia, objetiva a adaptacao necessaria e cria a
cultura, a organizacao e os meios que possibilitam uma prestacao de cui-
dados segura e de qualidade, capacitando a pessoa e promovendo o auto-
cuidado. Envolve, de forma efetiva, a pessoa na construcao da sua saude,
numa perspetiva salutogénica>® e de modificacdo comportamental®?,
essencial para o envolvimento de pessoas e comunidades na gestao da sua
saude. Garante ainda uma acao consistente com as evidéncias cientificas e
com as preferéncias das pessoas e comunidades, organizando os dados e a
informacao de forma a garantir cuidados de saude mais efetivos e eficien-
tes. O modelo de Wagner assenta na promocao da literacia em saiude e na
capacitacao de pessoas e comunidades, facilita a mobilizacdo de recursos
(pessoais) para atender as necessidades e fomenta politicas de saude e
recursos comunitarios congruentes com as necessidade e expectativas da
pessoa, da comunidade e das organizacoes de saude.

52 Mansoor, K., & Khuwaja, H. (2020)
53 Antonovsky, A. (1987)
54 Prochaska, J., Spring, B. & Nigg, C. (2008)


https://www.cns.min-saude.pt/

CNS

PARA UM MELHOR SISTEMA
DE INFORMAGAO DE SAUDE
AO SERVICO DAS PESSOAS

INDICE

PARTE I
ENQUADRAMENTO
E USO PRIMARIO
DOS DADOS

PARTE Il
GOVERNACAO,
SEGURANCA E

QUALIDADE

PARTE IV
PERSPETIVAS,
NECESSIDADES E
EXPECTATIVAS

NOTAS
CONCLUSIVASE
RECOMENDAGOES

ANOTACOES

AGRADECIMENTOS

48 )

MODELO DE CUIDADOS NA DOENCA CRONICA
\

Integra duas perspetivas

/ N

PESSOA
INFORMADA
E CAPACITADA

CONHECO
E COMPREENDO
OS ELEMENTOS

Recursos (das pessoas e para as pessoas)
Politicas (nacionais, regionais e locais)

Organizacao dos cuidados de saude
Apoio ao autocuidado

Desenho da intervencao em saude
Apoio a decisdao em saude

Sistema de informacao de saude

N\ /

Agindo através de...
INTERACOES PRODUTIVAS
N2

... entre

/ N

PROFISSIONAIS
PREPARADOS
E PROATIVOS

PESSOA
INFORMADA
E CAPACITADA

N\ /

produz

\2

(mais e melhores)
GANHOS EM SAUDE

(Na perspetiva da pessoa e do sistema)

Figura 3. Modelode cuidados nadoenca crénica(adaptadode Wagner, 1988)

INFORMAGCAO DE SAUDE, GESTAO DO SISTEMA
E PLANEAMENTO DE RECURSOS

A informacao de saude é igualmente util no planeamento dos recursos
necessarios para respostas de qualidade. Nestes recursos, a formacao,
captacao e retencao de profissionais de saude sao alguns dos elementos
mais relevantes. Os recursos humanos sao um pilar essencial do sistema
de saude e definem diretamente a maneira como este se organiza na sua
missao de cuidar. O planeamento destes recursos, incluindo a definicao
dos perfis e competéncias esperados, o seu nimero, a formacao e regula-
cao profissional, depende intimamente do modelo adotado pelo sistema.
Nas ultimas décadas, Portugal tem sido incapaz de desenvolver um pla-
neamento de recursos humanos adequado as necessidades do SNS e do
sistema de saude, bem como as expectativas dos cidadaos e das comuni-
dades, e que garanta o cumprimento do consagrado na Constituicao da
Republica Portuguesa e do estipulado na Lei de Bases da Saude.

“A qualidade na saude surge hoje como uma exigéncia de todos os envolvidos
nos cuidados de saude, sendo vista como um seu atributo essencial. Esta afir-
macdo tdo simples ndo reflete as dificuldades e o jd longo trajeto da qualidade
na saude, quer em termos de conceitos, quer de evolucdo metodoldgica”>.
Atualmente, os sistemas de saude estao cada vez mais sujeitos a desafios
relacionados com: os recursos humanos, nomeadamente a sua caréncia;
as assimetrias na sua distribuicao; a falta de qualificacao ou especializa-
cao necessaria para os cuidados a prestar; o mix de competéncias entre
diferentes profissoes; ou ainda condicoes e contextos de trabalho desfa-
voraveisecondicoesremuneratoriasoude atratividade consideradasinsu-
ficientes - desafios aos quais 0 SNS nao esta imune. Outros fatores,como o

55 Pisco, L. & Biscaia, J. L. (2001). Qualidade de cuidados de salide primarios = Quality in health
care. Revista Portuguesa de Saude Publica. Volume tematico, N° 2, p. 43-51. Disponivel em http://hdl.
handle.net/10362/101394
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sofrimento mental’é, o envelhecimento da populacao, o isolamento social,
os impactos dos ciclos econémicos ou a velocidade atual da evolucao do
conhecimento e da tecnologia, sao razées que aconselham ao redesenho
dos modelos de formacao profissional, de prestacao de cuidados e a ade-
quacao das respostas as necessidades atuais dos cidadaos.

Este redesenho requer um planeamento eficaz da formacao de profissio-
nais, a longo prazo>’, de estratégias de reorganizacao na utilizacdo das
competéncias dos profissionais, e de acdes que possibilitem a captacao e
a retencao dos profissionais necessarios a sustentabilidade do sistema, a
resposta as necessidades e expectativas em saude de cidadaos e comu-
nidades, bem como a utilizacdo da evidéncia mais atual na construcao de
mais e melhor saude para a populacao.

56 Cf. CNS (2019). Sem mais tempo a perder. Satide mental em Portugal: um desafio para a préxima

década. Disponivel em https://www.cns.min-saude.pt/wp-content/uploads/2019/12/SEM-MAIS-TEMPO-
A-PERDER.pdf

57 Cf. Zamiri, M., Sarraipa, J., Camarinha-Matos, L., & Jardim-Goncalves, R. (2022). An Organizational
and Governance Model to Support Mass Collaborative Learning Initiatives. Appl. Sci. 12(16), 8356. https://
doi.org/10.3390/app12168356
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RECOMENDACOES ESPECIFICAS

e Garantir a interoperabilidade necessaria a obtencao de boa infor-
macao de saude, envolvendo todos os atores do sistema de saude, e
a aquisicao de instrumentos informaticos mais eficientes.

o Considerar neste contexto a integracao saude-social, designada-
mente no que respeita aos cuidados continuados integrados, uma
vez que persistem obstaculos no percurso de saude de doentes com
alta hospitalar, mas sem local de acolhimento na reabilitacao, cuida-
dos continuados, ou paliativos.

e Definir novos indicadores de saude, como base para a avaliacao do
sistema, que se afastem da exclusiva contabilizacao de atos realiza-
dos e se centrem nos ganhos em saude observados e que integrem a
perspetiva da pessoa (e da comunidade).

o Incluir indicadores sociais no sistema de informacao de saude, dada a
situacao socioecondmica da populacao, com cerca de 20% a viver no
nivel de pobreza e, destes, quase 20% a viverem em privacao severa.

o Envolver, de forma efetiva, a pessoa na construcao da sua saude,
integrando a perspetiva salutogénica e de modificacao comporta-
mental, essencial para o envolvimento de pessoas e comunidades na
gestao dasuasaude.

o lIdentificar a informacao necessaria e tecnicamente considerada
essencial paraagestao eficazdas doencas raras, cronicas ou comple-
xas e da sua comorbilidade, para a adequacao do sistema as necessi-
dades e expectativas das pessoas e comunidades.

e Dotar osistema de saude de uma estratégia efetiva de planeamento
a médio e longo prazo dos profissionais necessarios ao sistema, em
numero e competéncias.
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9. ESPACO EUROPEU DE DADOS DE SAUDE

MENSAGENS-CHAVE

o O Espaco Europeu de Dados de Saude é considerado componente

central de uma Uniao Europeia da Saude forte e, para que se torne
efetivo, é necessario reforcar a digitalizacao.

Se as pessoas puderem aceder e deter controlo sobre os seus dados
desaude, estarao em situacao de exercer plenamente os seus direitos.
Se houver maior interoperabilidade, os profissionais poderao ace-
der de modo transfronteirico, com efeitos positivos para as pessoas,
para os resultados dos cuidados e para os gastos em saude.

Dispor de dados de saude atualizados é fundamental para tomar
medidas de saude publica bem informadas e dar resposta a crises.
O tratamento de dados de saude para utilizacao secundaria visa fins
especificos e devidamente regulamentados.

O Espaco Europeu de Dados de Saude assenta em trés pilares princi-
pais: um sistema solido de governacao para os dados e deregras para
o seu intercambio; a qualidade dos proprios dados; e uma infraestru-
tura solida com interoperabilidade.

Emmaiode 2022,a Comissao Europeialancou o Espaco Europeude Dados
de Saude (EEDS), considerando-o elemento basilar, um componente cen-
tral de uma Unido Europeia da Salde forte®8. Em abril de 2024, foi apro-
vado o regulamento no Parlamento Europeu, para entrar em vigor nos
Estados-Membros até 2026.

Os “dados de satide sdo um elemento vital dos nossos sistemas de satide”>’. Sao
gerados muitos dados de saude pelos diversos profissionais, que sao uti-
lizados para a prestacao de cuidados as pessoas, e acredita-se que, se as
pessoas puderem aceder aos seus dados de saude e deter controlo sobre
0S mesmos, estardo em situacao de exercer plenamente os seus direitos
sobre a sua informacao de saude.

Os beneficios do Espaco Europeu de Dados de Saude também se reper-
cutem nos profissionais de saude. Se houver maior interoperabilidade, os
profissionais de saude poderao aceder aos dados de modo transfrontei-
rico, evitando repeticoes de exames, com efeitos positivos para as pes-
soas e com menores gastos em saude. Através da utilizacao secundaria de
dados, também os investigadores poderao beneficiar, pelo acesso a maio-
res quantidades de dados, anonimizados ou pseudonimizados, de elevada
qualidade. Poderao aceder aos dados de uma formamais eficiente e menos
onerosa, mediante um organismo de acesso que garante a privacidade das
pessoas.

Do que se viveu com a pandemia da COVID-19, ficou demonstrado que
dispor de dados de saude atualizados é fundamental para tomar medidas
de saude publicabem informadas e dar resposta a crises. Com a pandemia,

58 Communication from the Commission - A European Health Data Space: harnessing the power of
health data for people, patlents and |nnovat|on COM(2022) 196/2 Dlsponlvel em ttgs ZZheaIth ec. europa

ta- people patients-and_en

59 Comissdo Europeia. Perguntas e Respostas. Disponivel em https://ec.europa.eu/commission/
presscorner/detail/pt/qanda_22 2712
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também se evidenciou um incremento na adocao e no desenvolvimento
das ferramentas digitais. Nao obstante, para que o EEDS se torne efetivo,
serd necessario reforcar a digitalizacado a nivel nacional®.“O contexto pan-
démico e o seu impacte impbéem ndo so estratégias de recuperacdo e de melho-
ria da capacidade de intervencdo como também estratégias inovadoras, como
o desenvolvimento da Satde Digital (transicdo digital), e da abordagem One
Health, ou “novas” estratégias, nomeadamente para mitigar as consequéncias
na saude do agravamento do aquecimento global ou dos novos desafios asso-
ciados a resisténcia aos antimicrobianos.”¢!

Ja existem hoje bases de dados publicamente disponiveis®?. Por isso, os
dados anonimizados podem ser acedidos, garantindo a sua seguranca e a
privacidade das pessoas®.

60 “tanto os Estados-Membros como a Comissdo apoiardo o EEDS mediante diferentes fundos e
instrumentos da UE. Por exemplo, os Estados-Membros previram 12 mil milhdes de EUR nos seus orcamen-
tos para investimentos na saude digital no &mbito do Mecanismo de Recuperacio e Resiliéncia. O Fundo
Europeu de Desenvolvimento Regional e o Programa InvestEU oferecem novas oportunidades de investi-

mento”. Em Saude na UE: espaco europeu de dados de saude (europa.eu)

61 Plano Nacional de Saude, p. 56. Disponivel em https://pns.dgs.pt/files/2023/09/PNS-2030-publica-
do-em-RCM.pdf

62 E caso da Plataforma aberta para dados publicos portugueses. https:/dados.gov.pt/pt/ “A enorme
quantidade de dados que é gerada e centralizada pela Administracdo Publica congrega em si um enorme
potencial de utilizacio e de desenvolvimentos que podem ser Gteis e importantes tanto para o Estado como
para a sociedade civil e mundo empresarial. A grande maioria desses dados ja sao, por lei, considerados
publicos. O grande desafio (e a maior preocupacio das iniciativas de dados abertos como o dados.gov) passa
por facilitar o seu acesso e reutilizacdo, beneficiando varios grupos e setores da sociedade”. A utilizacdo do
dados.gov é livre e gratuita.

63 O EEDS baseia-se no Regulamento Geral sobre a Protecdo de Dados (RGPD) - Regulamento (UE)
2016/679 do Parlamento Europeu e do Conselho, de 27 de abril de 2016, relativo a protecdo das pessoas
singulares no que diz respeito ao tratamento de dados pessoais e a livre circulacdo desses dados (https://
eur-lex.europa.eu/eli/reg/2016/679/oj?locale=pt). Alguns Estados-Membros criaram organismos de
acesso a dados de sauide, como, por exemplo, a Finlandia (Findata), a Franca (Health Data Hub) e a Alemanha
(Forschungsdatenzentren), entre outros.

O tratamento de dados de saude para utilizacdo secundaria®* é possivel
para fins especificos e devidamente regulamentados, como é o caso da
investigacao. A titulo de exemplo, alguns estudos efetuados na comuni-
dade de doentes raros indicam que 95% dos europeus afetados por estas
doencas estao ansiosos por poderem contribuir com os seus dados para
impulsionar a investigacao cientifica de modo a melhorar as praticas cli-
nicas e outras formas tangiveis para antecipar resultados. Assim sendo, o
Espaco Europeu de Dados de Saude assenta em trés pilares principais: um
sistema solido de governacao para os dados e de regras para o seu inter-
cambio; a qualidade dos proprios dados; e uma infraestrutura sélida com
interoperabilidade. Surgiu depois da Comissao Europeia ter lancado as
“Orientacoes para a Digitalizacdo até 2030: a via europeia para a Década
Digital”®>, com a ambicao de “prosseguir politicas digitais que capacitem as
pessoas e as empresas a tirar proveito de um futuro digital sustentdvel, mais
prospero e centrado no ser humano”.

64 Considera-se uso secundario de dados a sua utilizacio fora (ou além ou diferente) da finalidade para
gue foram solicitados e autorizados. “O sistema vale-se da informacao obtida para uma finalidade e reuti-
liza-a para uma finalidade distinta” por outras palavras, o dado passa de uso primario para uso secundario.
Isso torna-o muito mais valioso ao longo do tempo”. Mayer-Schénberger, V. & Cukier, K. (2014). Big Data: a
revolution that will transform how we live, work, and think. New York, First Mariner Books, p. 103. (No orig-
inal: “The system takes information generated for one purpose and reuses it for another - in other words,
the data moves from primary to secondary uses. This makes it much more valuable over time”.) “No que diz
respeito a utilizacdo secundaria de dados de saude eletrénicos, os investigadores, os inovadores, os deci-
sores politicos e as entidades reguladoras poderiam ter acesso, de forma segura, a dados de qualidade para
o seu trabalho, com uma governacdo de confianca e a custos inferiores aos do consentimento. O quadro
comum para a utilizacdo secundaria reduziria afragmentacao e os obstaculos aos acessos transfronteiricos”.
Proposta de Regulamento do Parlamento Europeu e do Conselho relativo ao Espaco Europeu de Dados
de Saude. Disponivel em https://eur-lex.europa.eu/legal-content/PT/TXT/?uri=CELEX%3A52022PC0197.
Neste regulamento define-se “Utilizacdo secundaria de dados de sauide eletrdnicos’, o tratamento de dados
de saude eletrénicos para os fins estabelecidos no capitulo IV do presente regulamento. Os dados utiliza-
dos podem incluir dados de saude eletrénicos pessoais inicialmente recolhidos no contexto da utilizacdo
primaria, mas também dados de satude eletrénicos recolhidos para fins de utilizacdo secundaria”.

65 Decada Dlgltal da Europa: Metas para 2030 Disponivel em ttps [[comm|55|on europa eu/strate-
-digital- di
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Atendendo ao papel progressivamente mais central da ciéncia dos dados
na prestacao de cuidados de saude, sera necessario reformular a regu-
lamentacao da governacao nacional para ir ao encontro do indicado na
Regulamentacao do Espaco Europeu de Dados de Saude, aprovado pelo
Parlamento Europeu e Conselho da Unidao Europeia em 2024. Para tal,
haverd que criar estruturas legais e operacionais que garantam que a (re)
utilizacdo de dados sejaumservico de saude dedireito proprio, permitindo
ao sistema de saude gerar efetivo valor na sua reutilizacao, modernizar o
modelo de prestacao de cuidados fazendo uso do bindmio dados e teles-
saude, e melhorar a estrutura de vigilancia da saude da populacao atuali-
zando-a ao mundo digital. O Plano Nacional Estratégico para a Telessaude
(PNETS), ja referido, esteve em vigor de 2019 a 2022 e a sua continuidade
é indissociavel da evolucao do sistema de informacao de saude, em geral.

A qualidade do SNS traduz, em grande parte, a qualidade dos dados que
recolhe e trata, quer porque os utiliza para a medir, quer porque as novas
tecnologias assentam em dados de qualidade, sem excecdo. “Partilhar
dados de saude para o bem publico exige politicas, codigos, diretrizes e ferra-
mentas para equilibrar os interesses de individuos e organizacées (privacidade
pessoal, privacidade intelectual e propriedade) com o interesse puiblico em sis-
temas de saude resilientes, eficientes e eficazes.”®®

E necessario um modelo de governacio de dados centrado nas pessoas,
gue possa assegurar a efetiva portabilidade da sua informacao e rigorosos
dispositivos de seguranca e confidencialidade. Este modelo de governa-
cao de dados centrado nas pessoas é igualmente o que melhor serve asua
utilizacdo secundaria, garantindo a confianca necessaria nas estruturas
governamentais para assegurar a confidencialidade e a protecao de dados

66 Digital Health Europe. Recommendations on the European Health Data Space, p. 9. Disponivel em
https://digitalhealtheurope.eu/wp-content/uploads/DHE_recommendations_on_EHDS July 2021.pdf

sensiveis, como os dados de saude®’. Veja-se, recentemente, o lancamento
dainfraestrutura HealthData@PT 8.

Portanto, o regulamento do Espaco Europeu de Dados de Saude®?, que
Portugal tera de aplicar, e os recursos disponiveis através do Plano de
Recuperacao e Resiliéncia (PRR) reforcam esta oportunidade e trazem-
-lhe o sentido mais alargado da Saude Global. O Conselho Nacional de
Saude pode contribuir para promover a participacao publica e a discus-
sao destes assuntos.

67 Nas questoes de ciberseguranca, vide Nunes, P. (2019). Avaliacio das atitudes e comportamentos
de ciberseguranca dos profissionais de saide em ambiente hospitalar. Instituto Politécnico de Lisboa e Uni-
versidade do Algarve. Tese de mestrado em Gestdo e Avaliacdo de Tecnologias em Saude, orientada por
Carina Soares da Silva e Mario Antunes. Disponivel em http://hdl.handle.net/10400.21/12523

68 “No dambito daimplementacao do Espaco Europeu de Dados de Sauide, a SPMS lancou a acdo Health-
Data@PT, um marco importante e um fator crucial de mudanca para a transformacao digital dos cuidados
de saude na UE. A acdo HealthData@PT visa estabelecer a infraestrutura nacional, a rede e os elementos
fundamentais para garantir o acesso seguro e a utilizacdo de dados de satide () A criacdo desta estrutura a
nivel nacional é crucial para garantir o sucesso da integracdo futura de Portugal em infraestruturas trans-
fronteiricas, como o HealthData@EU.” 2 novembro 2023. SPMS lanca acao HealthData@PT para avancar

com Espaco Europeu de Dados de Saude - SPMS (min-saude.pt)

69 Regulamento do Parlamento Europeu e do Conselho relativo ao Espaco Euro-

peu de Dados de Saude (2024). Disponivel em https:/health.ec.europa.eu/publications/

proposal-regulation-european-health-data-space_en. Vide Anexos do Regulamento do
Parlamento Europeu e do Conselho relativo ao Espaco Europeu de Dados de Saude com as Princi-

pais caracteristicas dos dados de salde eletronicos, os requisitos essenciais para os sistemas e infor-
macoes de caracter técnico e de conformidade. Disponivel em https://health.ec.europa.eu/document
download/8f059252-0082a-4207-a339-3994137676f2_en?filename=com_2022-197 annex_en.pdf
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RECOMENDACOES ESPECIFICAS

e Garantir que a pessoa pode aceder e deter controlo sobre os seus
dados de saude, permitindo aos profissionais o0 acesso e a interacao
na sua gestao de saude/doenca.

e Implementar um modelo de governacao de dados centrado nas pes-
soas, que possa assegurar a efetiva portabilidade da sua informacao
e rigorosos dispositivos de seguranca e de confidencialidade.

e Efetivar que as estruturas legais e operacionais garantem que a (re)
utilizacdo de dados seja um servico de saude de direito préprio no
contexto do SNS e do sistema de saude.

e Transformar o modelo de prestacdo de cuidados fazendo uso do
bindbmio dados e telessaude.

e Modernizar a estrutura de vigilancia da saude da populacao atuali-
zando-a ao mundo digital.

e Assegurar a existéncia de interfaces para sistemas de controlo de
desempenho dos sistemas e de auditoria aos dados.

e Criar uma autoridade de saude digital, como decorrente do Espaco
Europeu de Dados de Saude, também responsavel por assegurar os
direitos das pessoas.
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10. PARA UMA ESTRATEGIA NACIONAL
DE DADOS E INFORMAGCAO DE SAUDE

MENSAGENS-CHAVE

A quantidade crescente de dados de saude, aliada a necessidade de
melhorar a qualidade e a efetividade dos servicos de salde, impoe a
criacao de uma estratégia nacional de dados e informacao de saude.
Esta estratégia deve estar alinhada com o Espaco Europeu de Dados
de Saude e com as politicas locais, numa perspetiva de participacao
publica em saude.

A estratégia nacional de dados e informacao de saude deve garantir
padroes de seguranca e de privacidade, bem como a implementacao
de mecanismos de acesso e controlo adequados as caracteristicas
dos cidadaos.

Aestratégiadeveincluir programasde literaciadigital em satde para
capacitar os cidadaos a utilizar eficazmente o seu registo de saude
eletrénico pessoal.

Devem ser estabelecidos mecanismos de monitorizacao e de avalia-
cao continua do Registo de Saude Eletrénico (RSE) tinico, de modo a
identificar areas de melhoria e garantir a sua eficacia e relevancia a
longo prazo, nomeadamente com recurso aos resultados relatados
pelo doente.

A crescente quantidade de dados de saude, aliada a necessidade de melho-
rar a qualidade dos servicos e a eficiéncia do sistema, impoe a definicao de
uma estratégia nacional para a gestao e utilizacao desses dados e da infor-
macao que deles decorre. Essa estratégia deve estar em consonancia com
o regulamento do Espaco Europeu de Dados de Saude (EEDS), visando
criar um ambiente de confianca e de seguranca que permita o acesso e a
partilha de dados de saude entre diferentes paises, instituicdes e profis-
sionais que prestam cuidados de saude. O desenvolvimento dessa estra-
tégia, em consonancia com o EEDS, permitira melhorar a qualidade dos
servicos de saude, aumentar a eficiéncia do sistema de salde e promover
ainvestigacao e ainovacao em saude.

CONTRIBUTOS PARA UMA ESTRA'I:EGIA NACIONAL
DE DADOS E INFORMAGAO DE SAUDE

Sera de grande utilidade dispor de uma estratégia nacional abrangente
para a gestao e utilizacdo de dados de saude que inclua diretrizes claras
para a recolha, armazenamento, analise e partilha de dados de saude,
garantindo a seguranca, a privacidade e uma ética rigorosa no uso dos
mesmos. A implementacao desta estratégia deve ser um processo gradual
e participativo, que envolva todos os stakeholders relevantes”.

Uma estratégia desta natureza deve estar duplamente alinhada com o
EEDS, que define um conjunto de principios e normas para a gestao e uti-
lizacao de dados de saude na UE, e com as politicas e estratégias sociais e
de saude desenvolvidas a nivel nacional, regional e local, designadamente
pelos municipios e comunidades intermunicipais. Este alinhamento é fun-
damental para garantir que os dados sao utilizados de forma estratégica e
eficiente para melhorar a saiide das populacoes locais e deve assentar em
trés pilares fundamentais:

70 https://www.digitalhealthportugal.eu/
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e Compreensao das necessidades locais: com identificacao das necessi-
dades especificas das comunidades em termos de saude, baseando-se
nas politicas sociais locais, de forma a orientar o desenvolvimento da
estratégia de dados de saude;

e Capacitacao dos agentes locais: com formacao continua de profissio-
nais de saude, dos gestores publicos e de lideres da comunidade na ana-
lise, interpretacao e utilizacao de dados de saulde;

e Envolvimento da comunidade: com informacao, participacao e envolvi-
mento dos cidadaos no estabelecimento de objetivos, no exercicio dos
direitos sobre os seus dados e na contribuicao para o processo.

Dada a complexidade e a importancia dessa iniciativa, podera ser ade-
quado criar uma equipa dedicada a este desafio, sob a forma de uma uni-
dade de missao ou outra. Essa equipa seria responsavel por coordenar e
supervisionar a estratégia e as iniciativas relacionadas com o desenvolvi-
mento do sistema de informacao de saude numa perspetiva abrangente,
nao meramente tecnolégica e instrumental.

O desenho, desenvolvimento e implementacao do Registo de Saude Ele-
trénico (RSE) uUnico, para todos os cidadaos, projetado de forma a ficar
garantida a interoperabilidade com todos os sistemas de informacao de
saude autorizados, incluindo, se possivel, os sistemas europeus, permi-
tira a integracao de dados de diferentes fontes e prestadores de cuidados
de saude, para beneficio do titular dos dados pessoais de satde. E crucial
estabelecer padroes rigorosos de seguranca e de privacidade para prote-
ger os dados dos cidadaos no RSE unico.

A identificacao de parcerias estratégicas com empresas estabelecidas e
startups que operam no campo da saude digital deve ter como objetivo
identificar oportunidades para uma convergéncia com vista a melhorar
o sistema de informacao de saude, buscando solucées que promovam a

eficiéncia e a sustentabilidade do SNS e do sistema de saude. Esta cola-
boracao entre setores deve promover a inovacao e a implementacao de
solucoes tecnoldgicas avancadas, beneficiando a saude dos cidadaos, as
condicoes de trabalho e o desempenho dos profissionais de saude, e a eco-
nomia nacional.

Devera ficar garantido a cada cidadao o acesso facil e seguro aos seus proé-
prios dados de saude através do RSE uUnico. Isso envolvera acriacao de por-
tais online seguros, aplicativos moveis ou outras interfaces de utilizador
intuitivas. Além disso, devem ser estabelecidos mecanismos de controlo
para que as pessoas possam gerir as suas permissoes de acesso e partilha
de dados de acordo com as suas preferéncias e necessidades.

Serd indispensavel estabelecer mecanismos de monitorizacao e de ava-
liacdo continua do RSE uUnico, de modo a identificar areas de melhoria e
garantir a sua eficacia e relevancia alongo prazo. Isso pode envolver a rea-
lizacao de inquéritos de satisfacao dos utilizadores, auditorias de segu-
ranca e privacidade, bem como a analise de indicadores de desempenho e
de resultados.

Deve haver um compromisso politico e social claro para transformar o
SNS, bem como o sistema de saiide como um todo, com base na evidén-
cia proveniente da informacao e do conhecimento cientifico disponiveis,
estimulando a inovacao e a eficiéncia de um modo descentralizado e com
a maxima adaptacao as necessidades quer nacionais, quer locais, com
envolvimento ativo das pessoas’™.

71 Conselho Nacional de Saude (2020). Participacdo Publica em Salde - Todas as Vozes Contam. Lis-
boa: CNS.
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RECOMENDACOES ESPECIFICAS

Considerar a relevancia e oportunidade de implementar uma estra-
tégia nacional de dados de saude, alinhada com o EEDS.

Alinhar esta estratégia com o desenvolvimento do sistema de infor-
macao de saude, com as politicas de saude nacionais e com as estra-
tégias locais sociais e de saude, garantindo abordagens abrangentes
e integradas.

Promover a cooperacao neste dominio entre os varios atores dos
setores publico, social e empresarial privado, assegurando sempre o
interesse publico e o bem comum.

Promover a participacao publica no desenvolvimento e na gover-
nacao de um sistema de informacao de saude sensivel e ajustado as
necessidades e expectativas das pessoas.
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11. TRANSICAO DIGITALE
INTELIGENCIA ARTIFICIAL

MENSAGENS-CHAVE

o Estdo em curso estratégias globais e europeias de transicao digital

em saude e existem em Portugal varios exemplos de projetos e ini-
ciativas que a pretendem acelerar.

e A Inteligéncia Artificial (IA) em saude esta alicercada e depende da

digitalizacao em saude, sendo fundamental que cumpra os requisi-
tos éticos e de direitos humanos.

Sem uma transicao digital adequada perder-se-a a oportunidade
para o bom aproveitamento das potencialidades da IA, para benefi-
cio da saude das pessoas e das comunidades.

A transicao digital em saude tem sido um tema abordado ao longo deste
documento. Esta transicao deve garantir principios basicos de cibersegu-
ranca, mas também de equidade de literacia digital em saude por parte das
pessoas. Os desafios e oportunidades desta transicao sao condicoes para
o presente e futuro que se prevé da utilizacao generalizada da Inteligéncia
Artificial (I1A) na area da saude.

Neste capitulo, experimentamos as potencialidades da |A na dissertacao
sobre o tema da transicao digital e sua relacao com a IA. Para isso, foi uti-
lizada uma das muitas ferramentas atualmente disponiveis. O texto que
se segue é uma resposta a questao “Digital transition in health” colocada a
ferramenta Copilot’? (desenvolvida pela Microsoft):

“A drea da saude estd atualmente a passar por uma transformacdo sig-
nificativa. Nas proximas décadas serdo adotadas cada vez mais prdticas
virtuais, devido a integracdo das tecnologias digitais. Estas incluem, por
exemplo, inteligéncia artificial, telemedicina e wearables”s.

A Organizacdo Mundial de Saude desenvolveu uma estratégia abrangente
para promover a colaboracdo global e avancar na transferéncia de conhe-
cimento em satde digital: “Global Strategy on Digital Health 2020-2025".
Os principais objetivos incluem: implementar estratégias nacionais de saude
digital; reforcar a governacdo para a saude digital a nivel global, regional e
nacional; defender os sistemas de saude centrados nas pessoas através da
saude digital. Esta estratégia visa melhorar a prestacdo de cuidados de saude,
melhorar o acesso e capacitar os individuos através de inovacoes digitais’*.

72 Copilot é uma ferramenta de Inteligéncia Artificial desenvolvida pela Microsoft e disponivel online:

https://copilot.microsoft.com/

73 Harvard Medicine Magazine (2023). Interview with Jagmeet Singh on “Digital Technologies are
changing the health care”. Disponivel em (acedido a 26 de abril de 2024) How Digital Technologies Are
Changing Health Care | Harvard Medicine Magazine.

74 Global strategy on digital health 2020-2025. Geneva: World Health Organization; 2021. Licence:
CCBY-NC-SA 3.0 1GO. Disponivel em http://apps.who.int/iris
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A Comissdo Europeia, por sua vez, destaca a digitalizacdo dos cuidados de
saude como uma prioridade para a transformacao dos sistemas de saude.
Os cidaddos devem ter acesso seguro aos seus dados de saude, mesmo
além-fronteiras. E crucial capacitar os cidaddos a utilizarem ferramentas
digitais para o autocuidado, a prevencdo e a interacdo com os prestadores
de cuidados de saude’>.

A transparéncia na implementacdo de algoritmos de IA € vital, especial-
mente quando esses modelos influenciam decisoées clinicas.

Em resumo, a transicdo digital na saude promete revolucionar a forma
como abordamos os cuidados de saude, tornando-os mais acessiveis, efi-
cientes e centrados no doente.”

O texto transcrito, produzido por |A, oferece uma visao geral sobre a tran-
sicaodigital em saude, referenciando as estratégias e tendéncias das orga-
nizacoes mundiais (Organizacdo Mundial de Sauide) e europeias (Comissao
Europeia). Esta transicao acarreta oportunidades, riscos e desafios, con-
formereferido pela OCDE em 2019 numrelatério que descreve o impacto
da transformacao digital no bem-estar das pessoas. Este relatério nao foi
identificado na resposta da ferramenta de 1A Copilot, acedida em abril de
2024. As tecnologias digitais alargam os limites da informacao disponibi-
lizada e aumentam a produtividade humana, mas também implicam riscos
para o bem-estar das pessoas, desde o cyberbullying ao aumento da desin-
formacao e ao cyberhacking. E necessario garantir equidade, literacia e
uma forte seguranca digital’®.

75 European Commission. Digital Transition. Disponivel em (acedido 26 de abril 2024) Digital transi-
tion - European Commission (europa.eu)

76 OECD (2019). How's Life in the Digital Age?: Opportunities and Risks of the Digital Transformation
for People’s Well-being, OECD Publishing. doi: 10.1787/9789264311800-¢.

Acrescentamos ainda uma visdo nacional, transcrevendo um excerto
do capitulo sobre Saude Digital do Relatério de Primavera de 2022, do
Observatoério Portugués dos Sistemas de Saude: “a satde digital, ao permi-
tir armazenar, analisar e partilhar informacdo relevante, promove o estabeleci-
mento de uma rede de partilha e colaboracdo, fundamental na implementacdo
de projetos de integracdo de cuidados, contribuindo para a prestacdo de cui-
dados mais centrados no utente, atendendo as suas necessidades especificas,
e para a melhoria da efetividade, eficiéncia e qualidade dos cuidados. Ndo obs-
tante as multiplas potencialidades da saude digital na integracdo de cuidados,
esta encontra desafios a sua implementacdo, em particular relacionados com a
infraestrutura de tecnologias de informacdo. A falta de interoperabilidade dos
sistemas de informacdo é uma das principais barreiras identificadas a imple-
mentacdo de um ecossistema de saude integrado. A existéncia de informacdo
de forma integrada, atualizada e acessivel, € basilar para um sistema de saude
mais integrado. Para tal é necessdria a definicdo de uma estratégia nacional
para a integracdo de cuidados e para a saude digital enquanto ferramenta que
promova esta integracdo””” .

De destacar que Portugal possui competéncias técnicas e cientificas para
atender a essas necessidades de saude digital, destacando-se internacio-
nalmente e liderando projetos de referéncia de grande escala na Europa,
como o SMART4Health (www.smart4health.eu) e o ICU4Covid (www.
icu4covid.eu). Além disso, criou a Iniciativa Madeira Digital Health and

Wellbeing (https://www.digit-madeira.pt/), reconhecida pela Comissao

Europeia na convergéncia de varios projetos-piloto, que engloba varios
projetos europeus sobre o uso da tecnologia digital em saude e bem-es-
tar. Também se destaca em projetos europeus sobre competéncias digitais

77 Magalhaes, T., Perelman, J., Cordeiro, J., Pedro, A. R,, Sousa, C., China, J., Goncalves, J. & Seringa, J.
(2022). A Saude digital em Portugal. In Observatoério Portugués dos Sistemas de Saude. Relatoério da Prima-

vera 2022, p. 58-79. Disponivel em https://www.opssaude.pt/relatorios/relatorio-de-primavera-2022/
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para a saude, incluindo o estabelecimento de um mestrado em colabora-

cdo com universidades europeias (projeto DS4Health, https:/www.digi-
talskills4health.eu/).

Por seu lado, a |A opera em dados e informacao disponiveis e conhecidos,

pelo que podera ser razoavel admitir que uma transicao digital adequada

é condicao para atingir a potencialidade maxima da IA na saude. O texto

gue se segue é a resposta a uma segunda pergunta, “Digital transition and

artificial intelligence in health”, colocada a ferramenta de |A Copilot’® (desen-

volvida pela Microsoft):

“A IA e a saude digital estdo a moldar profundamente o panorama dos
cuidados de saude globais. A Organizacdo Mundial de Saude reconhece o
imenso potencial da IA na melhoria da prestacdo de cuidados de satide em
todo o mundo. No entanto, as consideracoes éticas e os direitos humanos
sdo fundamentais na concecdo, implementacdo e utilizacdo da IA.

As aplicacoes de IA incluem: diagndstico e rastreio (aumenta a velocidade
e a precisdo no diagnostico e rastreio de doencas); cuidados clinicos (ajuda
os profissionais de satide a prestar melhores cuidados aos doentes); inves-
tigacdo no dominio da satde e desenvolvimento de medicamentos (apoia
a investigacdo e a descoberta de medicamentos); intervencées de satide
publica (auxilia na vigildncia de doencas, resposta a surtos e gestdo de sis-
temas de saude); empoderamento do doente (capacita a entender melhor
as suas necessidades de satide); acesso em contextos com poucos recursos
(colmata as lacunas no acesso aos cuidados de satde para as comunida-
des rurais e os paises pobres em recursos). Por outro lado, existem também
desafios e riscos, entre os quais: a ética de dados, com a possivel recolha e
utilizacdo ndo ética de dados em saude; o viés algoritmico, vieses codifi-
cados em algoritmos de IA; a seguranca do doente, com riscos inerentes a

78

vide nota 72.

sua seguranca e saude; a ciberseguranca, considerando a possibilidade de
sistemas de IA ndo serem seguros; o impacto ambiental, considerando a
pegada ambiental da IA; o equilibrio dos interesses comerciais, com a pos-
sivel subordinacdo dos direitos dos doentes aos interesses comerciais.

A Organizacdo Mundial de Saude enfatiza que, embora a IA ofereca opor-
tunidades, ela ndo deve ofuscar os principais investimentos necessdrios
para a cobertura universal de saude’’. A transformacao digital, alimentada
pela IA e outras tecnologias inteligentes, estd a revolucionar a prestacdo de
cuidados de sauide. Sdo exemplos de solucoes a Telemedicina, com servicos
de saude a distdncia, ou as ferramentas e sensores remotos apoiadas por
big data, com potencial de melhorar o acesso, os resultados e a eficiéncia.
O Forum Econémico Mundial destaca o potencial destas solucées para
reduzir custos e melhorar a equidade na prestacdo de cuidados de satide®.

Em resumo, a saude digital e a IA sdo promissoras, mas a sua implementa-
cdo responsdvel é crucial para maximizar os beneficios e, ao mesmo tempo,
salvaguardar a ética e os direitos humanos.”

79

Ethics and governance of artificial intelligence for health: WHO guidance. Geneva: World Health

Organization; 2021. Licence: CC BY-NC-SA 3.0 IGO. Disponivel em http://apps.who.int/iris

80

World Economic Férum (2023). World Health Day: Here’s how Al and digital health are shaping the

future of healthcare. Disponivel em How Al and digital health are shaping global healthcare | World Eco-

nomic Forum (weforum.org)
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Que praticas sao proibidas na Lei da UE sobre IA?

A lei da UE relativa a |A proibe utilizacoes especificas “inaceitaveis” da
|A. Estas incluem sistemas de pontuacao social, ferramentas que pre-
dizem a raca, orientacao politica ou orientacao sexual de uma pessoa,
o uso de |A para reconhecimento de emocdes em ambientes educacio-
nais e profissionais e certos tipos de perfis automatizados para policia-
mento preditivo.

O que sao consideradas aplicacoes de IA de “alto risco” nos termos da lei?

cacao, contratacao e servicos governamentais. Para garantir que sao
utilizadas de forma responsavel, estas aplicacoes enfrentarao requisi-
tos rigorosos, incluindo medidas de transparéncia e responsabilizacao.

Existem requisitos de transparéncia para as empresas de |1A?

I I
I I
I I
I I
I I
I I
I I
I I
I I
I I
| A lei identifica aplicacoes de IA de “alto risco”, especialmente na edu- |
I I
I I
I I
I I
I I
I Sim. Asempresas que desenvolvem sistemas de |A significativose com- |
| plexos, como o OpenAl, estarao sujeitas a novos requisitos de transpa- |
I réncia.Aleiincluiaobrigacaoderotular claramente o conteudo gerado |
I pelalA, como deep fakes, para evitar a desinformacdo e garantir a cons- |
I I

ciencializacao publica da influéncia da IA na criacao de conteudo.

Complementando com exemplos em Portugal, existem projetos que utili-
zam a |A para melhorar a informacao disponivel para vigilancia do estado
de saude da populacao, bem como do desenvolvimento de ferramentas de
suporte adecisao clinica e a prestacao de cuidados. Por exemplo, o projeto
“Derm.Al - Utilizacdo de Inteligéncia Artificial na Teledermatologia” faz
uso da |A para melhorar os processos de teledermatologia entre os cuida-
dos de saude primarios e os servicos de dermatologia do Servico Nacional

de Saude?®!. Outro exemplo é o projeto “SNS24 PathScout.Al” - Aplicacao
de Metodologias de Inteligéncia Artificial e Processamento de Linguagem

Natural no Servico de Triagem, Aconselhamento e Encaminhamento do
SNS 24782,

A possibilidade de recorrer a |A para abordar o tema deste capitulo pos-
sibilitou refletir sobre varios aspetos. Permitiu partir de uma base de dis-
cussao, disponibilizando tempo para uma analise critica. Por outro lado,
sera que a forma como as perguntas foram colocadas condicionou a res-
posta? Sera que a ferramenta de |A continha ja os dados e a informacao
estruturada e amadurecida para as respostas? Como ira evoluir a resposta
ao longo do tempo? Deveriam ter sido salvaguardados limites para a utili-
zacaoda lA?

A A esta a transformar a nossa realidade e deve ser utilizada, mas man-
temos a conviccao de que uma adequada transicao digital, e tudo o que
implica, é a chave para garantir a maxima potencialidade e seguranca da
utilizacao da IA no contexto da salide das pessoas e das comunidades.

DESAFIOS

A incorporacao da digitalizacao e da IA na investigacdo em saude repre-
senta uma promissora revolucao, mas comporta desafios significativos.
Um dos principais obstaculos é acomplexidade naintegracao e padroniza-
cao de dados provenientes de diversas fontes. A diversidade de sistemas
e formatos pode comprometer ainteroperabilidade, dificultando a analise
conjunta e a obtencao de contributos valiosos. Além disso, a privacidade e
a seguranca dos dados emergem como desafios criticos. O uso extensivo

81 Projeto Derma.Al. Disponivel em (acedido a 26 abril de 2024) DERM.AI - CNTS (min-saude.pt)

82 Projeto SNS24 Scout.Al. Disponivel em (acedido a 26 abril de 2024) Scout.Al - Aplicacdo de Metod-
ologias de Inteligéncia Artificial e Processamento de Linguagem Natural no Servico de Triagem, Aconselha-
mento e Encaminhamento do SNS 24 (uevora.pt)
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de informacdes sensiveis exige medidas robustas para proteger a confi-
dencialidade dos utentes e garantir conformidade com regulamentacoes
de privacidade. Sendo a privacidade um bem cuja protecao deve ser asse-
gurada, é crucial aautodeterminacao dainformacao individual, que atribui
ao titular dos dados o seu controlo e o poder de decidir justificadamente
os que nao podem estar disponiveis, para quem e em que circunstancia®.

Ainterpretacao e validacaodos resultados obtidos por meio de algoritmos
de IA sdo pontos de atencao. A compreensao dos padroes identificados
pela |A exige expertise clinica, e os pesquisadores devem estar preparados
para contextualizar as descobertas e garantir interpretacdes precisas.

No ambito da politicade saude, os investigadores desempenham um papel
decisivo no desenho e na implementacao de politicas baseadas na evi-
déncia. A colaboracao entre investigadores e formuladores de politicas é
essencial para traduzir descobertas cientificas em medidas praticas que
beneficiem a saude publica. O envolvimento ativo dos investigadores na
criacao de estratégias politicas contribui para formular diretrizes mais efi-
cazes, alinhadas com as necessidades da sociedade e impulsionadas por
avancos cientificos e tecnolégicos.

Portanto, enquanto a digitalizacao e a IA prometem transformar positiva-
mente ainvestigacdo em saude, enfrentar esses desafios requer uma abor-
dagem cuidadosa, licida e colaborativa. Os investigadores desempenham
um papel central, ndo apenas na superacao dos desafios tecnolégicos, mas
também na garantia de que essas inovacoes se traduzam em beneficios
tangiveis para a saude global.

83 CNECV (2019). Acesso aos dados de saude. Tomada de Posicao, p. 2. Disponivel em https:/www.
cnecv.pt/pt/deliberacoes/tomadas-de-posicao/acesso-a-dados-de-saude
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RECOMENDACOES ESPECIFICAS

e Assegurar que o processo de transicao digital seja uma estraté-
gia integrada no sistema de saude, garantindo a equidade, lite-
racia e uma forte seguranca digital.

e Acelerar atransicao digital de uma forma adequada para que a
transformacao decorrente da utilizacao de IA seja maximizada
e sem vieses.

e Adotar regulamentacao para o desenvolvimento de algoritmos
de IA para a saude tendo por base as orientacoes europeias.
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12. ORGANIZACOES DE PESSOAS
QUE VIVEM COM DOENCA(S)*

* Informacao recolhida através dos conselheiros representantes
de associacoes de pessoas que vivem com doenca(s)

O SISTEMA DE INFORMAGCAO DE SAUDE
DEVE ESTAR CENTRADO E ORIENTADO PARA

RESPONDER AS NECESSIDADES CONCRETAS DAS
PESSOAS EM CADA SITUACAO EMOMENTO

Acesso intuitivo e facil por cada pessoa a sua informacao de satide
Espera-se que cada pessoa consiga aceder aos seus dados pessoais e infor-
macao de saude, ao longo da vida e dos seus percursos de cuidados. Que a
interface com o sistema seja intuitiva e facil. Que essa informacao esteja
adequadamente sistematizada e sumarizada parafacilitar correta apreen-
sao e compreensao. Que o seutitular possa interagir com essa informacao,
usa-la e qualifica-la.

Propriedade, controlo da informacao e autorizacao do acesso
aoutros

Exige-se que a organizacao, o suporte tecnolégico e o acesso a informa-
cao de saude pessoal respeitem o principio consagrado na lei de que os
dados e informacao de salde sao propriedade do seu titular e estao sob
o seu controlo. O acesso a informacao pessoal por parte dos profissionais
requer autorizacao expressa do seu titular. No entanto, sera necessario
ter em conta as raras excecoes previstas na lei, no melhor interesse da
pessoa. Espera-se, assim, que cada pessoa tenha controlo sobre o acesso
aos seus dados, ficando assegurada a confidencialidade, com manutencao
da confianca nos profissionais.

No caso do Portal do Utente, se o utente o exigir, a informacao sera obri-
gatoriamente inserida por todos os prestadores de servicos de saude apds
cada ato, incluindo no ambito dos setores social e privado. O Portal temum
sistema de autenticacao robusto e seguro e o utente tem a possibilidade
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de gerir os acessos a sua informacao pessoal e mesmo consultar quem
acedeu e em que contexto. Cada cidadao deve ter acesso aos seus dados
via Portal do SNS, mantendo e/ou melhorando o que ja existe.

Necessidade de um RSE e sumario pessoal de satide eletrénico

Existe a necessidade urgente de interligacdo e integracdo de dados e
informacao entre os subsistemas publico, social, privado e cooperativo de
forma que exista um registo e processo pessoal de saude integrado, unico.
Esse processo pessoal de saude deve alicercar-se num registo eletroé-
nico unico. Nele deve convergir, de modo inteligentemente estruturado e
sumarizado, toda a informacao de saude da pessoa. Este requisito é consi-
derado absolutamente necessario para prevenir um excesso de exames e
de intervencoes (prevencao quaternaria). Evitara desperdicios e poupara
recursos, atendendo a que ndo sera necessario repetir exames comple-
mentares de diagndstico se o utente se dirigir a mais do que um servico e/
ou subsistema de saude.

Necessidade de acesso a analises, outros exames e resultados de
rastreios

Os dados e informacao associados a realizacido de exames analiticos e
outros exames auxiliares de diagnoéstico, bem como exames de rastreios
sao propriedade da pessoa. Assim, devem poder ser acedidos em qualquer
ponto do sistema de saude pelo préprio ou por um profissional habilitado,
a quem tenha concedido permissao.

Necessidade de redesenho, aprimoramento e generalizacao do uso
de um plano pessoal de cuidados

Foi identificada a necessidade urgente de desenvolver e implemen-
tar, no dia a dia, o plano individual de Cuidados (PIC). Este é componente

indispensavel do processo clinico pessoal, alicercado e baseado no RSE.
Foi um projeto iniciado ha anos, mas interrompido. Espera-se que o seu
redesenho e implementacao sejam feitos, ainda que progressivamente, de
modo sistematico e universal. Cada pessoa deve poder ter,conhecer e par-
ticipar, com mediacao profissional, se necessario, no seu “plano pessoal de
cuidados”. Este deve ser o guia-base para promover, proteger e manter a
sua saude. Tal inclui os tratamentos que tenha em curso. O PIC é aplicavel
a qualquer pessoa, com ou sem doenca(s).

Portabilidade dos dados e informacao pessoais

Foi sublinhada a expectativa de que em qualquer servico de saude legal-
mente autorizado pela Entidade Reguladora da Saude (ERS), seja do setor
publico,do setor social ou do setor privado, cada pessoa possa aceder/per-
mitir o acesso aos seus dados e informacao de saide. O mesmo se aplica e
amplia no ambito do Espaco Europeu de Dados de Saude.

Promover continuamente a literacia e capacitacao para utilizar o
sistema de informacao de satide

E necessario desenvolver competéncias e capacidades de literacia em
saude e cientifica e de literacia digital (utilizacdo da tecnologia) para que
cada pessoa compreenda a sua informacao de saude e seja capaz de pre-
venir e agir pelasuasaude ao longo do seu percurso de vida. Espera-se que
este seja um processo continuo e coordenado para promover a literacia
e a capacitacao que permitam retirar o maximo beneficio do sistema de
informacao, tanto por parte dos utentes como dos profissionais de saude.

Expectativas quanto a garantia de equidade na transicao digital
Espera-serigoroso respeito pela autonomia das pessoas, pois para alémde
reconhecer direitos, é necessario que estes sejam efetivados e exercidos.
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Para tal, é necessario encontrar formas de reduzir assimetrias e envolver
pessoas e grupos com maior vulnerabilidade. Visualiza-se o risco real de
gue a transicao digital da saude, deixada a si propria, possa ser um fator
de agravamento de desigualdades e iniquidade relativamente a parte da
populacao idosa e, em geral, dos grupos mais pobres, desfavorecidos e/ou
com limitacoes e deficiéncias. Assim, esperam-se intervencoes especificas
para prevenir ou, pelo menos, para atenuar este potencial problema.

Devem ser acauteladas as necessidades das pessoas com doencas raras

Recomenda-se que o repositério de dados, de informacao e de atualizacao
sobre doencas raras, atualmente muito centrado nos hospitais publicos,
seja igualmente partilhado por todos os servicos que cuidem ou venham
a cuidar de cada doente, designadamente hospitais privados e do setor
social. Como exemplo de recomendacao tecnolégica, a implementar com
brevidade, destaca-se a utilizacdo de um cartao digital emitido aos por-
tadores de doencas raras que, através da informacao pessoal e de alguns
dados confidenciais, ligados aos registos do doente, esteja acessivel em
todo o pais e permita aceder a todas as indicacoes de seguranca neces-
sarias, de modo a evitar acoes ou tratamentos inadequados em situacao
de urgéncia. Uma vez mais, recomenda-se que a arquitetura dos dados
e a implementacao deste projeto considerem os requisitos europeus a
implementar no novo Cartao Europeu da Deficiéncia, aprovado proviso-
riamente pelo Parlamento Europeu em fevereiro de 2024, que prevé con-
dicoes especiais de acesso a alguns servicos e a programas de mobilidade
na UE. Também recomendavel sera a indicacao de contacto do médico
especialista de referéncia.

Necessidade de saber e de sentir que a seguranca do utente esta
assegurada

Espera-se que as especificacdes para os desenvolvimentos técnicos no
dominio do sistema de informacao de saude se traduzam no reforco de
funcionalidades que garantam a seguranca do utente.

Necessidade de saber e de sentir que a seguranca dos dados esta
assegurada
Espera-se que seja garantida a total seguranca dos dados recolhidos.
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13. PROFISSIONAIS DE SAUDE
E SUAS ORGANIZACOES*

* Contributos dos conselheiros representantes de associacoes
publicas profissionais referidas a saude.

O SISTEMA DE INFORMAGCAO DE
SAUDE DEVE FACILITAR E OTIMIZAR O

TRABALHO DOS PROFISSIONAIS

Desenvolvimento de arquiteturas e funcionalidades inteligentes
Saonecessariasfuncionalidades e o desenhointeligente dasinterfaces dos
sistemas de informacao em articulacado com os profissionais para otimizar
e maximizar o seu desempenho e para melhorar os resultados e o impacto
da sua acao nasaude e bem-estar dos utentes. Igualmente para reduzir ou
prevenir danos para os utentes e desperdicio de recursos.

A existéncia de um registo de saude eletronico pessoal, integrador, Unico,
é considerada o eixo central de um sistema de informacao de salide ao ser-
vico das pessoas. O acesso a informacao pessoal de saude deve ser autori-
zado pelo seu titular aos profissionais que |he prestem cuidados segundo
perfis de acesso e utilizacao especificos, ajustados as competéncias do
profissional e aos objetivos dos cuidados. O PRR, o EEDS e as possibilida-
des de aplicacao de |IA podem permitir concretizar este objetivo.

Apoio aos registos e a decisao clinica

Requerem-se funcionalidades que permitam libertar tempo de registo e
de busca de informacao fragmentada e dispersa, para dedicar mais tempo
e atencao a pessoa doente e ao raciocinio clinico. A arquitetura e as fun-
cionalidades do sistema de informacao e das aplicacoes informaticas
autorizadas devem respeitar este principio e finalidade. A tecnologia ja
disponivel e as possibilidades abertas pelo recurso a |A permitem satisfa-
zer esta necessidade, de modo generalizado, a curto e médio prazo.
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Facilitar e promover o trabalho em equipas multiprofissionais

Os aspetos de normalizacao sdo um dos elementos da estrutura informa-
cional. As condicoes técnicas e de estrutura informacional visam facilitar e
promover aacao multiprofissional focalizada naobtencao dos melhores resul-
tados de saude e bem-estar para cada pessoa, em cada situacao e contexto.

Condicoes para acao eficiente de equipa multidisciplinar em saade

E necessario garantir o acesso e a participacdo ativa dos varios perfis pro-
fissionais que cuidam de uma mesma pessoa e que concorrem para a sua
saude e bem-estar. Para tal, sera necessario desenvolver ou simplesmente
integrar ou interligar com o RSE Unico os médulos adequados, os perfis de
acesso e utilizacao, para que cada profissional possa atuar com seguranca
e qualidade e dar os seus contributos informacionais especificos. Espera-
-se, assim, a convergéncia inteligente de dados e informacao referentes
as varias areas e dimensoes da saude de cada pessoa. Sao exemplos mais
prementes os da saude oral e medicina dentaria, da saude psicoldgica, da
alimentacao e nutricao, da fisioterapia, entre outros.

Criacdo de um repositoério de recursos humanos e competéncias

E sentida a necessidade de um repositério nacional de ontologias de com-
peténcias para os recursos humanos da salude para criar uma visao par-
tilhada dos perfis profissionais da saude. Tal contribuira para facilitar o
planeamento e o desenvolvimento das competéncias, de forma dinamica
e integrada, dos recursos humanos da saude. Poder-se-ao assim desen-
volver sistemas que identificam as competéncias-chave e permitem pers-
petivar necessidades de evolucao das mesmas. Salienta-se o trabalho do
Centro de Terminologias Clinicas (https:/www.ctc.min-saude.pt) e sina-

liza-se a necessidade de ampliar a visao multidisciplinar técnica e clinica
neste centro nacional, no qual participam a ACSS, a DGS e a SPMS, E.P.E.

E URGENTE RESOLVER PROBLEMAS
ESPECIFICOS VIVENCIADOS DIARIAMENTE

PELOS PROFISSIONAIS EM DIVERSOS
CONTEXTOS E AREAS DE ATUACAO

Necessidade de migracao de todos os sistemas SONHO v1

E absolutamente critico que todos os sistemas considerados obsoletos
migrem. Os sistemas atuais estdo em risco de colapso, dado estarem a
lidar com uma quantidade de informacao para a qual ndo se encontram
preparados.

Necessidade de cdpias locais da informacao, no SClinico
centralizado, para manter atividade ininterrupta em situacoes de
falha de comunicacao

A migracao da informacao para a nuvem vem trazer desafios para salva-
guardar o acesso constante a essa plataforma de armazenamento, bem
como para garantir que as aplicacdes que gerem a informacao estao sem-
preafuncionar. Infelizmente foramrelatadas experiéncias de as aplicacoes
centralizadas terem periodos de inatividade (PEM, SICO, etc.). O facto de
tanta informacao estar armazenada fora das instituicoes levanta desafios
e receios ainda maiores, para além das plataformas de comunicacao terem
sempre o risco subjacente de inatividade. Uma das formas de mitigar este
problema é permitir a cada instituicao ter umrepositério local da informa-
cao que lhe diga respeito. Deste modo, sera possivel manter atividade em
caso de falha de comunicacoes ou das aplicacoes centrais.
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Necessidade de planos de contingéncia para falhas informaticas, em
observancia de linhas mestras definidas pela entidade de direcao
central adequada

Este plano serviria para obrigar os servicos afetos ao SNS e as entidades
de saude a otimizarem os seus planos de contingéncia de modo a manter a
continuidade da sua atividade, em caso de necessidade.

Necessidade de poder aceder de modo facil e célere a todos os meios
complementares de diagnostico respeitantes a mesma pessoa, com a
sua autorizacao

E necessario desenvolver os esforcos necessarios para que qualquer
médico, no SNS para comecar, possa aceder aos resultados de meios com-
plementares de diagndstico presentes noutra instituicao do SNS por via
do RSE. Atualmente, esta dificuldade, por vezes impossibilidade, é noto6-
ria no acesso a exames de diagndstico de imagem, por nao se instalar um
visualizador universal, por exemplo. No futuro deve ser possivel aceder
aos resultados dos meios complementares independentemente do local
da suarealizacao (instituicdo do setor publico, social ou privado), uma vez
gue essa informacao é propriedade da pessoa.

Integracao tecnolégica com interoperabilidade entre farmacias e
outras instituicoes de saude

Aintegracao tecnolégica cominteroperabilidade entre farmacias e outras
instituicoes de saude, bem como com outras tecnologias de saude digital,
contribuira para melhores resultados em saude. Podera, por exemplo, per-
mitir detetar e resolver situacoes de saude antecipadamente. O potencial
de criacdo de valor da alarmistica de seguranca dos sistemas de dispensa/
prescricao, bem como de ferramentas de telemonitorizacao, devera tam-
bém ser explorado neste ambito.

Necessidade de, através de perfil especifico, possibilitar acesso e
registo de informacao no registo de satide eletronico tnico pelo
profissional de satide que preste cuidados a uma pessoa

Necessidade de, através de perfil especifico, possibilitar acesso e registo
de informacao no registo de saude eletrénico Unico pelo profissional de
saude quando este necessitar das respetivas informacoes para o desem-
penho da sua atividade profissional.

No caso do farmacéutico comunitario, poder-se-ao obter vantagens e
ganhos para a saude e seguranca das pessoas pela possibilidade de poder
aceder a um resumo clinico inteligente, especifico para o seu perfil, hoje
possivel com recurso a IA. Este acesso devera estar previsto no ambito do
RSE Unico da pessoa que recorre aos seus cuidados, quando por ela autori-
zado. Tal funcionalidade possibilita consulta e registo/edicao, para partilha
de informacao clinica com outros profissionais que cuidem dessa pessoa.

Assegurar comunicacao de notas terapéuticas entre profissionais

A comunicacao entre profissionais de saide no ambito do plano e proces-
sos de cuidados a uma dada pessoa é uma necessidade critica. Este passo
sera crucial para melhorar a prestacao de cuidados de saude, promovendo
uma abordagem mais integrada e colaborativa.

No ambito da ferramenta disponivel sobre notas farmacoterapéuticas,
sugere-se explorar,emdetalhe, aimplementacao do sistema de comunica-
cao bidirecional, de resposta as notas tipificadas, mas também em campo
aberto. E também importante a associacdo da comunicacio ao utente, de
formaaincorporar notas para além das que emergemdiretamente deuma
linha de prescricado (notas terapéuticas e clinicas), bem como a integracao
de outras funcionalidades (sistema de alarmistica, possibilidade de anexar
documentos e sistema de atualizacdo de estado).
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14. ELEMENTOS DE INSTI'I"UI(,;()ES
E ORGANIZACOES ACADEMICAS
E CIENTIFICAS*

* Contributos dos conselheiros representantes de universidades e institutos
superiores politécnicos, bem como de um painel de personalidades com ampla
diversidade de experiéncias e saberes, mencionadas nos agradecimentos.

NECESSIDADE DE UMA VISAO ABRANGENTE,

INTEGRADA E ADAPTATIVA

Arquitetura, planeamento e governacao da informacao / sistema de
informacao de saude

Foi identificada a necessidade de uma arquitetura, de planeamento e de
uma estrutura dedicada a governacao do sistema de informacao de saude
gue seja escalavel e adaptavel aos desenvolvimentos tecnolégicos e as
alteracoes estruturais do sistema de saude, das suas componentes publi-
cas, o0 SNS, e dos seus parceiros dos setores social e privado. Paraisso, sera
necessario adotar formatos de dados standard, interoperaveis e que asse-
gurem a comunicacao e a troca de dados entre os diversos subsistemas de
saude. As interfaces devem ser desenhadas para uma facil utilizacao, quer
por parte dos diversos profissionais de saide, quer por parte dos cidadaos,
que devem poder aceder de modo intuitivo e facil aos seus dados de saude.

NORMALIZACAO E INTEROPERABILIDADE

NAS SUAS MULTIPLAS DIMENSOES

Interoperabilidade técnica, semantica, ontologica e organizacional
A interoperabilidade técnica, semantica, ontologica e organizacional é
requisito para boas decisdes, ganhos de eficiéncia e melhor integracao e
continuidade de cuidados.

E necessario que a informacdo de sadde flua no sistema de saude. Para
isS0, € necessario garantir ainteroperabilidade entre os diversos sistemas
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e diferentes aplicacdes que contenham informacao de uma mesma pessoa
- de todos os niveis de cuidados de satide e de todos os prestadores, inde-
pendentemente da sua natureza publica, privada ou social.

O sistema de informacao deve permitir que qualguer que seja a area pro-
fissional, especialidade ou tipo de cuidados de saide a informacao de uma
pessoa possa fluir, com seguranca, entre elas, para que possa haver um
conhecimento suficientemente completo sobre os varios aspetos e dimen-
soes da saude dessa pessoa. Nesta perspetiva, o alcance e a utilidade do
RSE Unico podem ser progressivamente maximizados e otimizados com o
apoio das possibilidades crescentes da inteligéncia artificial.

OTIMIZAR A UTILIZACAO SECUNDARIA
DE DADOS E INFORMACAO DE

SAUDE DE FORMA SEGURA

E necessario otimizar a utilizacdo secundaria de dados e informacao, de
forma segura, para bem de todos: saude populacional; investigacao cien-
tifica; melhoria dos processos assistenciais; e melhores politicas de salde.

Necessidade de garantir com absoluto rigor a protecao dos dados
pessoais

Espera-se que sejam rigorosamente cumpridas as normas e recomenda-
cOes existentes na Europa e em Portugal, com destaque para as diretivas
prescritivas da Unido Europeia.

Processos avancados de anonimizacao dos dados

Espera-se que sejam plenamente aproveitadas as possibilidades tecnol6-
gicas de anonimizacao, incluindo a encriptacao e outras técnicas, para que
sejam rigorosamente cumpridas as normas e recomendacoes existentes
na Europa e em Portugal, com destaque para as diretivas prescritivas da
Unido Europeia.

Vigilancia epidemioldgica e planeamento de satide

Sera necessario promover a evolucao e interligacdo da multiplicidade des-
ligadade sistemas e instrumentos de vigilancia atualmente existentes para
poder dispor de uma vigilancia epidemiolégica mais efetiva e um melhor
planeamento de saude populacional.

A base de dados sobre a situacao da saude dos portugueses devera ser
centralizada, nao de modo fisico, mas utilizando as possibilidades digitais
jadisponiveis. Isto eliminaria a atual dispersao de dados por diversos orga-
nismos e por outras tantas plataformas informaticas. Esta realidade nao
permite o cabal conhecimento do que se passa com a populacao portu-
guesa e, consequentemente, ndo permite um planeamento adequado no
dominio da saude.

Necessidade de planeamento de recursos e de desenvolvimento de
servicos

Muitos dos problemas presentes no SNS e no sistema de saude decorrem,
em grande medida, da fragilidade ou auséncia de planeamento nas ultimas
décadas. Um sistema de informacao de saude adequadamente estrutu-
rado e governado deve prever o apoio ao planeamento de recursos e ao
desenvolvimento de servicos.
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Investigacao cientifica: clinica, epidemioloégica e sobre servicos de
saude

A desejada centralizacdo atras referida permitira obter mais e melhores
dados anonimizados ou pseudonimizados, mais informacao e conhecimento
para uma boa investigacao, com melhores resultados, permitindo o avanco
da ciéncia em beneficio das populacoes e do doente individualmente.

Uma vez mais, pela evolucao recente dos resultados cientificos, refere-se
a necessidade de concentrar o acompanhamento de pessoas afetadas por
doencas raras e complexas em Centros de Referéncia, devidamente reco-
nhecidos e alinhados com as Redes Europeias ja estabelecidas e regula-
mentadas por normativas europeias, de modo a permitir a melhor troca
de informacao, de dados e de possiveis avancos e acoes concretas em cada
caso especifico.

Definicao de politicas de satide

Um sistema integrado de informacao de saude deve prever e possibilitar
integrar rapidamente informacao epidemiolégica e de resumos cientificos
consolidados e validados, para fundamentar uma eficaz tomada de deci-
sao politica com base em evidéncias cientificas consensuais. Hoje, este
processo pode ser concretizado através do recurso a |A.

GARANTIR A QUALIDADE DO SISTEMA

DE INFORMACAO DE SAUDE

Sistema e gestao dos sistemas de informacao

E necessario implementar um sistema de gestio da qualidade dos siste-
mas de informacao de saude. Este sistema deve incluir as componentes, os
métodos e os processos ja consagrados e bem estabelecidos para qualquer
sistema de gestao da qualidade. Sdo exemplos: a padronizacao de requisi-
tos / normalizacao para a interoperabilidade, a certificacao da qualidade
de componentes estruturais e de software, entre outros aspetos.

E igualmente decisivo adotar e desenvolver métodos de suporte as boas
praticas nas diversas areas disciplinares e interdisciplinares da presta-
cao de cuidados. Tal inclui a definicao clara de objetivos e de indicadores
de gestao da qualidade e respetivas métricas, menos centrados na quan-
tidade de atos e mais em resultados, com publicitacao a sociedade dos
dados apurados.

Assim, espera-se que sejam estabelecidos mecanismos de avaliacdo con-
tinua do sistema de informacao de saude, que incluam a monitorizacao do
desempenho do sistema, a satisfacao dos utilizadores e o impacto do sis-
tema na melhoria dos resultados em saude.

Envolvimento das pessoas que vivem com ou sem doenca e dos

profissionais de satide de todas as areas disciplinares atuantes no terreno
Foi repetidamente sublinhada a necessidade e importancia de os planos
diretores para o desenvolvimento do sistema de informacao de salude
serem preparados, discutidos e corrigidos por todos os seus utilizadores,
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profissionais e utilizadores dos servicos de saude. Depois, amplamente
apresentados, com formacao continuada e apoio a sua utilizacao, con-
soante o tipo de utilizador.

Avaliacao da experiéncia dos utentes com os sistemas de informacao

Espera-se que sejam desenvolvidas abordagens de afericao e avaliacao na
|6gicados PREM (“patient-reported experience measures”). Estas podem con-
cretizar-se através de inquéritos relativamente simples, por via eletronica.

GOVERNANGCA / GOVERNACAO

SISTEMICA E GESTAO DA MUDANCA

Governanca, estratégia, lideranca sistémica e gestio da mudanca
Para que o todo sistémico tenha visao e um funcionamento harmonico,
espera-se que o sistema de informacao de saude disponha de uma gover-
nanca que assegure e promova uma estratégia, pilotagem e processos de
lideranca abrangente, de modo a proporcionar inspiracao, intencionalidade,
sentido e motivacao a todos os atores envolvidos. Isto permitira superar a
fragmentacao, a desconexao e as incoeréncias entre érgaos, instituicoes,
Servicos, equipas e profissionais com responsabilidades nesta area.

Promover confianca
Serao necessarias iniciativas de promocao da confianca nos sistemas de
informacao de saude, na ciéncia e nos/as profissionais de saude.

Transicao digital da saude - a tecnologia é sobretudo instrumental
Na transicao digital da saude sera necessario distinguir entre meios e fins.
Assim, devemos distinguir: a) a logica, a arquitetura organizacional e os
procedimentos do sistema de informacao; e b) os suportes tecnoldgicos,
em permanente evolucao.

Varias sociedades conceberam e utilizaram sistemas de informacao efi-
cazes ao longo de milénios, utilizando a tecnologia disponivel em cada
época. A mesma tecnologia tanto pode suportar um sistema de informa-
cao incoerente, irrelevante para os doentes e fonte de exaustao para os
profissionais, como agilizar uma arquitetura informacional inteligente. A
transformacao digital da saude é um processo complexo que, para atin-
gir ganhos de qualidade e conhecimento, devera ter uma arquitetura
funcional e dados estruturados segundo uma visao holistica, evolutiva e
normalizada®.

Os objetivos previstos pela Comissao Europeia no relatério Communi-
cation on enabling the digital transformation of health and care in the Digital
Single Market; empowering citizens and building a healthier society® apontam
os dados como principal ferramenta: “[...] Data is a key enabler for digital
transformation. Health data may be available in various forms; [...]”. Os dados
e a sua qualidade sao o principal pilar das unidades funcionais do sistema
global e da criacdo do conhecimento (Data Analytics). Também a interface
com o cidadao e aorientacao por servicos de cuidados de saude sao essen-
ciais para aumentar o valor entregue pelas solucoes tecnolégicas.

84 Ewdencestandardsframeworkford|g|tal health technologles Natlonal Institutefor Health CareExcellence,

tion-health- and -care- dlgltal single-market-empowering
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Modelo e métodos para a gestio da mudanca

E necessario delinear um plano para a evolucio de um conjunto de siste-
mas heterogéneos, na sua maioria ndo normalizados e com integracoes
pontuais, para uma arquitetura normalizada, integrada, evolutiva e ajus-
tada as necessidades dos utentes, dos profissionais e do sistema de saude
como um todo. A gestdo da mudanca requer capacitacdo de recursos
humanos, atividades, comunicacao e monitorizacao. Como exemplo, refe-
re-se um dos modelos mais conhecidos, 0 ADKAR, publicado por Jeff Hiatt
em 2006 na obra ADKAR: A Model for Change in Business, Government and
our Community.

e Awareness (of the need for change)

Desire (to participate in and support the change)

Knowledge (of how to change)

Ability (to change)

Reinforcement (to sustain the change)

Necessidade de iniciativas que visem capacitar para a mudanca

A digitalizacdo dos processos de prestacdo de cuidados de salude e a
modelacao de workflows que, com base nos percursos dos doentes, auto-
matizam processos, criam alertas de niveis de servicos e, monitorizando a
qualidade dos encaminhamentos, facilitam a mudanca.

Com as tecnologias emergentes de processamento em linguagem natural,
process mining e inteligéncia artificial abrem-se novos horizontes para o
apoio aos servicos de saude. A pratica clinica, saude publica, investigacao,
administracao de saude e definicao de politicas de saiide beneficiam da |A
(Artificial Intelligence in Healthcare: Applications, Risks and Ethical and Social
Impacts, European Parliament ).

86 Artificial Intelligence in Healthcare: Applications, Risks and Ethical and Social Impacts https:/www.
europarl.europa.eu/RegData/etudes/STUD/2022/729512/EPRS_STU(2022)729512 _EN.pdf

A capacitacao para a mudanca tem por objetivo dotar os profissionais
do setor da saude e os profissionais das tecnologias de informacao dos
saberes necessarios a um trabalho colaborativo, para viabilizar e acele-
rar a transformacao digital. Desta forma, o conhecimento dos conceitos
e dos métodos de clinical pathways, a modelacao de processos, a business
intelligence e o desenvolvimento de DashBoards associados a técnicas de
desenvolvimento, implementacao e governanca sao essenciais para criar
equipas de trabalho colaborativo e para a comunicacao.


https://www.cns.min-saude.pt/
https://www.europarl.europa.eu/RegData/etudes/STUD/2022/729512/EPRS_STU(2022)729512_EN.pdf
https://www.europarl.europa.eu/RegData/etudes/STUD/2022/729512/EPRS_STU(2022)729512_EN.pdf

E RECOMENDACOES



CNS

PARA UM MELHOR SISTEMA
DE INFORMAGAO DE SAUDE
AO SERVICO DAS PESSOAS

iNDICE

PARTE I
ENQUADRAMENTO
E USO PRIMARIO
DOS DADOS

PARTE Il
USO SECUNDARIO
DOS DADOS

PARTE lI
GOVERNACAO,
SEGURANCA E

QUALIDADE

PARTE IV
PERSPETIVAS,
NECESSIDADES E
EXPECTATIVAS

ANOTACOES

AGRADECIMENTOS

{78 )

NOTAS CONCLUSIVAS

O sistema de informacao é um dos pilares centrais do sistema de saude.
Pode vir a ser uma alavanca para facilitar e promover a coordenacao, a
integracao e acontinuidade dos cuidados. Deve, se for desenvolvido nesse
sentido, contribuir para libertar tempo e atencao dos profissionais e tor-
nar mais efetivos e afetivos os seus cuidados. Pode maximizar ganhos de
eficiéncia a todos os niveis do SNS e do sistema de saude.

A qualidade do sistema de informacao de saude, a interoperabilidade nas
suas multiplas dimensoes, a existéncia de um eixo central comum estru-
turante, como é o caso de um registo de saude eletrénico unico, e de um
conjunto articulado de funcionalidades inteligentes facilitam e potenciam
o trabalho dos profissionais de salide das diversas areas de cuidados e os
beneficios para a salde e bem-estar das pessoas e da populacao.

Por outro lado, € necessario guiar e facilitar o percurso das pessoas no sis-
tema de saude, bem como o seu envolvimento e capacitacao, em especial
as que vivem com doenca crénica, para gerirem melhor asuasaude. Assim,
o sistema de informacao é decisivo para a qualidade, para a seguranca e
para os resultados dos cuidados de saude, bem como para a sustentabili-
dade social, ecolégica e financeira do SNS e do sistema de saude.

Devem reconhecer-se os importantes avancos e desenvolvimentos ocor-
ridos em Portugal nos ultimos anos nos sistemas e tecnologias de infor-
macao de saude. Porém, colocam-se hoje desafios urgentes para superar
dificuldades criticas tais como: a fragmentacao do sistema; as barreiras
nos fluxos de informacao por falta de interoperabilidade; a lentidao e as
interrupcoes frequentes de funcionamento das aplicacoes existentes; a
escassez de funcionalidades clinicas e de apoio a decisao; entre outras. A
superacao destes desafios devolvera resultados que se aproximem dos
niveis desejados. A seguranca e a qualidade sdo garantias a assegurar. E
necessario reduzir o desperdicio anual estimado em muitos milhoes de
euros, com horas de trabalho profissional inadequadamente aplicadas e
com elevados custos de oportunidade. Isto corresponde a tudo aquilo que
deixade ser feito e de ser conseguido com o tempo e recursos consumidos.
Sera desejavel contabilizar e monitorizar a evolucao da dimensao anual
deste desperdicio e aferir as suas consequéncias: na saude das pessoas, no
trabalho e exaustao dos profissionais e no desempenho e sustentabilidade

do sistema de saude.

As recomendacoes gerais que se seguem sao um contributodo CNS parao
aperfeicoamento do sistema de informacao de saude do SNS e do sistema
de saude como um todo.
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RECOMENDAGCOES

1. NECESSIDADES E EXPECTATIVAS DOS UTILIZADORES

Ter sempre em conta as necessidades e expectativas expressas pelos prin-
cipais utilizadores e beneficiarios do sistema de saude, designadamente
as referidas na Parte IV deste relatorio, bem como o seu envolvimento
sistematico no desenvolvimento do sistema de informacao de saude.
Este envolvimento poderd, por exemplo, ser assegurado através de pai-
néis formais de utilizadores atuando junto da equipa ou 6rgao responsavel
pela governacao estratégica do sistema de informacao de saude: do seu
desenvolvimento, monitorizacao e avaliacido de desempenho e resulta-
dos. A participacao sistematica dos utilizadores podera, por exemplo, ser
organizada segundo o modelo de atuacao do LabX - Programa Transfor-
mar - Centro para a Inovacao no Setor Publico (https:/labx.gov.pt/). Reco-
menda-se também introduzir a figura de provedor da pessoa com doenca
e definir a sua atuacao no ambito da estratégia da saude.

2. ESTRATEGIA NACIONAL PARA OS DADOS E INFORMACAO DE
SAUDE

Equacionar arelevanciae adequacao de delinear eimplementar umaestra-

tégia nacional para os dados e informacdo de satide, em consonancia com as

diretivas do Espaco Europeu de Dados de Saude (EEDS).

3. ESTRUTURA DE GOVERNACAO

Criar uma estrutura dedicada a governacdo do sistema de informacdo de
saude que abranja a governacao e a seguranca dos dados, a informacao e
o conhecimento em saude, as capacidades analiticas, a incorporacao das
perspetivas, necessidades e expectativas dos utilizadores, e que assuma a
gestao da mudanca a curto e médio prazo®’.

87 Fernandes, A. C. et al. (2022). Sauide em Portugal: pensar o futuro. Editora D’ldeias.
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4. GESTAO DA QUALIDADE DO SISTEMA DE INFORMACAO

Instituir e desenvolver um sistema integrado de gestdo da qualidade do sis-
tema de informacdo de saude que inclua a participacao e o envolvimento das
pessoas com ou sem doenca(s), dos profissionais de saude e dos principais
utilizadores secundarios dos dados, informacao e conhecimento, gerados
a partir do sistema.

5. INTEROPERABILIDADE, PROCESSO CLINICO ELETRONICOE
REGISTO DE SAUDE ELETRONICO (RSE)

Assegurar ainteroperabilidade necessaria paraum registo de saude eletronico
Unico. Distinguir entre “processo clinico” e “registo de saude eletrénico” e
conceder prioridade maxima a implementacao e ao desenvolvimento do
processo clinico pessoal, integrado, alicercado num registo de saude ele-
tréonico (RSE) unico, que ndo pressupde uma aplicacdo Unica. Tal requer
gue seja assegurada a interoperabilidade entre as varias componentes,
registos e subsistemas atualmente dispersos e desligados. Esta interope-
rabilidade deve abranger as dimensodes técnica, semantica, ontoldgica e
organizacional.

6. PLANO PESSOAL/INDIVIDUAL DE CUIDADOS

Desenvolver o conceito e operacionalizar o plano individual de cuida-
dos (PIC), integrado no processo de saude pessoal e suportado pelo RSE.
Este instrumento é essencial para a gestao personalizada de saude. Visa
facilitar a comunicacao e cooperacao interprofissional para uma melhor
integracao e continuidade de cuidados. Promove a participacao e a capa-
citacao de cada pessoa na gestao da sua saude e permite, ainda, a intera-
cao de cada pessoa com ou sem doenca(s) com os profissionais e equipas
gue lhe prestam cuidados, sejam de indole educativa, preventiva, terapéu-
tica,dereabilitacao, ou outra. O plano individual de cuidados é construido,

atualizado e reformulado no dia a dia de cada pessoa e ao longo dos seus
percursos de saude.

7.BOAS PRATICAS JA EXISTENTES NO AMBITO DOS SISTEMAS DE
INFORMAGCAO DE SAUDE

Identificar e aprender com as boas praticas ja existentes em Portugal e

noutros paises.

8. STANDARDS E NORMALIZACAO

Identificando-se atualmente mais de duas centenas de normas, das quais
uma boa parte nao esta a ser aplicada em Portugal, é necessario dar prio-
ridade a adocdo e cumprimento das normassktandards vigentes a nivel
internacional.

9. ABERTURA CRITICA A INOVACAO

Assegurar que o sistema de informacao de saude se mantém aberto e
dindmico e, ao mesmo tempo, seguro, protegido e rigorosamente escruti-
nado. Assim, deve manter-se atencao e abertura critica as novidades que
surgem todos os dias nesta area, como, por exemplo, os aspetos de intro-
ducaode Inteligéncia Artificial e Inteligéncia Artificial Regenerativa e seus
avancos.

10. ASPETOS ETICOS

Assegurar os multiplos requisitos éticos associados ao desenho, a arquite-
tura, ao funcionamento, a utilizacao e agovernacao do sistema de informa-
cao de saude. Adotar a abordagem “ethics by design”, com o envolvimento
e apoio do Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida (CNECV).
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11. COMPETENCIAS DIGITAIS DOS PROFISSIONAIS

Delinear e operacionalizar planos para melhorar e desenvolver continua-
mente as competéncias de literacia digital dos profissionais de saude, das
equipas de apoio informatico, dos gestores e decisores, criando uma cul-
tura de aprendizagem e adaptacao continuas.

12. LITERACIA E CAPACITACAO DIGITAL EM SAUDE DE TODAS AS
PESSOAS

Delinear e operacionalizar estratégias e programas, a varios niveis e de
forma integrada, para melhorar a literacia digital de todas as pessoas,
gue vivam com ou sem doenca(s). A literacia digital em satde esta intima-
mente ligada a literacia em saude e, pela motivacao intrinseca que Ihe esta
associada, pode contribuir para alavancar o desenvolvimento da literacia
digital, em geral. Isto &, a capacitacao sobre como promover e proteger a
propriasaude, prevenir doencas evitaveis e aprender a lidar corretamente
com os problemas e situacao pessoal de saude, guiando-se pelo plano pes-
soal/individual de cuidados, pode impulsionar uma transicao digital mais
ampla, critica e criteriosa.
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Dados de saude

Referem-se a informacao recolhida, armazenada e utilizada no contexto
dos cuidados de saude. Esses dados podem abranger uma amplavariedade
de informacoes relacionadas com a saude de individuos, populacoes, pro-
cedimentos, doencas, tratamentos, intervencées e muito mais. Os dados
de saude sao essenciais para a tomada de decisoes clinicas, de vigilancia
em saude e politicas de saude, para a investigacao e para a gestao eficaz
dos servicos de saude.

Existem diferentes tipos de dados de saude, incluindo:

e Dados clinicos: informacodes especificas sobre a doenca de uma pessoa,
como resultados de exames, historico de saude, dados gendmicos, diag-
nosticos, prescricoes e procedimentos, entre outros.

e Dados demograficos: informacoes sobre caracteristicas populacionais,
como idade, sexo, etnia e localizacao geografica, que sao relevantes
para analises epidemioldgicas.

e Dados de saude publica: informacoes sobre a saude de populacoes em
larga escala, utilizadas para monitorizar e responder a surtos de doen-
cas, planeamento de politicas de salide e promocao da saude.

e Dados de investigacao clinica: informacdes obtidas durante estudos e
ensaios clinicos para avaliar a eficacia e seguranca de intervencoes.

e Dados de registos de satude eletrénicos (RSE): informacodes digitais
mantidas por sistemas eletréonicos de saude, que incluem historicos
clinicos, resultados de exames e outras informacoes relevantes para a
assisténcia de saude.

Espaco Europeu de Dados de Saude

Ecossistema especifico para a saude composto por regras, normas e prati-
cas comuns, infraestruturas e um quadro de governacao, que visa capaci-
tar as pessoas através de um maior acesso digital®® aos seus dados pessoais
de saude (o que representa utilizacdo primaria de dados), bem como for-
necer um enquadramento coerente e fidvel em matéria de utilizacao de
dados de saude para atividades de investigacao, inovacao, elaboracao de
politicas e regulamentacao (nesta perspetiva, estamos perante a utiliza-
cao secundaria de dados®’).

Governacao

Compreende “os mecanismos, processos e instituicoes, através dos quais cida-
ddos e grupos articulam interesses, exercem direitos legais, cumprem obrigacées
e medeiam diferencas “°. Para a Unido Europeia, governacao diz respeito “a
capacidade do Estado para servir os cidaddos. Refere-se as regras, processos e
comportamentos pelos quais os interesses sdo articulados, os recursos sdo geri-
dos e o poder é exercido na sociedade”*.

Por governacao das organizacoes entende-se “combinacdo das estruturas e
dos processos introduzidos pela direcdo de uma organizacdo para gerir e moni-
torizar as atividades da organizacdo, tendo em vista a concretizacdo dos seus

88 Osdois servicos de saude eletrénicos transnacionais que estdo a ser introduzidos em todos os paises
da UE: (1) areceita e dispensa eletrénica (eHealth Network guidelines on ePrescription, Release notes); (2)
os resumos de sauide (eHealth Network guidelines on Patient Summary, Release notes), que fornecem infor-
macodes sobre aspetos importantes relacionados com o estado de salide da pessoa. A longo prazo, conta-se
gue estarao disponiveis em toda a UE imagens médicas, resultados laboratoriais e relatérios de alta hospi-
talar, e, numa fase posterior, o registo de saide completo.”

89 Esta prevista para 2024 a iniciativa Joint Action Towards the European Health Data Space - TEH-
DAS. https://tehdas.eu/

90 No original: “governance as comprising the mechanisms, processes and institutions, through which
citizens and groups articulate interests, exercise legal rights, uphold obligations and mediate differences”
(UNDP, Governance for Sustainable Human Development, UNDP Policy Document, New York, 1997).

91 No original: “the state’s ability to serve the citizens. It refers to the rules, processes and behaviour
by which interests are articulated, resources are managed, and power is exercised in society” (European
Comission, 2006).
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objetivos, e para prestar as necessdrias informacoes sobre essas atividades. No
contexto de uma arquitetura orientada a servicos, a governacdo de uma orga-
nizacdo define um modelo que garanta a reutilizacdo otimizada dos servicos e a
implementacdo das politicas adequadas a esse objetivo”?2.

Informacao de saude

A informacao de saude refere-se ao conjunto de dados organizados e
processados de modo a conferir-lhes significado e utilidade para tomar
decisoes, relacionados com a saude de individuos, populacdes ou siste-
mas de saude. Essa informacao pode ser de natureza clinica, demografica,
epidemioldgica e outra, sendo relevante para a compreensao, gestao e
governacao da saude. A informacao de saude vai além da simples recolha
e organizacao de dados. Envolve a interpretacao e analise desses dados
para apoiar decisoes clinicas, de investigacao, de politicas de saude e para
a melhoria geral dos cuidados de saude.

Interoperabilidade

Consiste na possibilidade e capacidade técnica e tecnolégica das orga-
nizacdes interagirem e agirem em prol de beneficios comuns, através da
comunicacao e partilha de dados, informacao e conhecimento. Para garan-
tir a interoperabilidade é necessario implementar e alinhar processos, de
forma a que ainformacao seja partilhada entre os diferentes sistemas.

“Oobjetivo é permitir o processamento de dados de maneira consistente entre os
sistemas de informacdo de saude, independentemente da sua tecnologia, apli-
cacdo ou plataforma, de forma que possam ser interpretados corretamente pelo
destinatdrio. O nivel de interoperabilidade entre sistemas distintos é proporcio-
nal a sua capacidade de comunicar corretamente as semdnticas internas entre

92 Governacao das organizacoes In APDSI. Glossario dos sistemas de informacao.

si, sem especiais esforcos além da sintaxe ou ajuste de tecnologia”?®. Podem
distinguir-se os alinhamentos que permitem atingir a interoperabilidade:
(a) fundamental ou técnico; (b) sintatico ou estrutural; (c) semantico; (d)
organizacional.

Literacia em saude

A Organizacao Mundial de Saude define literacia em saiude como o con-
junto de “competéncias cognitivas e sociais e a capacidade dos individuos para
ganharem acesso a compreenderem e usarem a informacdo de formas que pro-
movam e mantenham boa saude”?*.

A literacia em saude traduz a capacidade de usar as competéncias de ace-
der, compreender e avaliar a informacao de saude, aplicandolas no dia a
dia para atomada de decisao em diferentes contextos, tendo em conta as
escolhas possiveis. Inclui, também, a capacidade de participar na defesa
e na governanca para a saude?. E a capacidade para tomar decisdes em
saude fundamentadas, no decurso da vida e dodiaadia,em casa, nacomu-
nidade, no local de trabalho, no mercado, na utilizacao do sistema de saude
e no contexto politico.

Saude digital

A saude digital € o campo de conhecimento e pratica associado ao desen-
volvimento e uso de tecnologias digitais para melhorar a saude. A saude
digital expande o conceito de eHealth para incluir consumidores digitais,
com diversos dispositivos inteligentes e equipamentos conectados. As
areas comummente entendidas como parte ou relacionadas com saude

93 Correia, R. (2021). Interoperabilidade. In Magalhaes, T. (Coord.) (2021). Transformacéo digital em
saude. Contributos para a mudanca. Almedina e APAH, p. 237.

94 WHO, Health Promotion Glossary, 1998.

95 Loureiro, |. (2015). A literaciaem saude, as politicas e a participacado do cidaddo. Revista Portuguesa
de Saude Publica, 33(1), 1.
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digital sdo as seguintes: Inteligéncia Artificial, big data, blockchain, dados
de saude, sistemas de informacao de saude, infodemia, Internet of Things,
interoperabilidade e telessaude®®.

Sistemas de informacao de saude

Os sistemas de informacao de saude sao estruturas organizadas para
recolher, armazenar, processar, transmitir e disseminar informacao rela-
cionada com a saude. Esses sistemas sao projetados para facilitar a gestao
eficiente e eficaz dos dados de salide, promovendo a acessibilidade, a inte-
gridade e aseguranca da informacao. Os sistemas de informacao de saude
podem abranger uma variedade de contextos, desde registos de saude
eletrénicos ao nivel do doente até sistemas de vigilancia epidemioldgica
a nivel populacional. Beneficiam consideravelmente com a transformacao
digital da saude, contribuindo para a tomada de decisdes informadas, a
coordenacao da prestacao de cuidados, a investigacao clinica e a promo-
cao dasaude publica.

Uso ou utilizacao secundaria de dados

Considera-se uso secundario de dados a sua utilizacio fora (ou além ou
diferente) da finalidade para que foram solicitados e autorizados: “O sis-
tema vale-se da informacdo obtida para uma finalidade e reutiliza-a para uma
finalidade distinta - por outras palavras, o dado passa de uso primdrio para uso
secundadrio. Isso torna-o muito mais valioso ao longo do tempo”*”.

96 WHO, Digital Health Definition. Disponivel em (acedido a 30 de abril 2024) www.who.int/europe/
health-topics/digital-health

97 Mayer-Schonberger, V. & Cukier, K. (2014). Big Data: a revolution that will transform how we live,
work, and think. New York, First Mariner Books, p. 103 (No original: “The system takes information gener-
ated for one purpose and reuses it for another - in other words, the data moves from primary to secondary
uses. This makes it much more valuable over time”).

“No que diz respeito a utilizacdo secunddria de dados de satide eletrénicos, os
investigadores, os inovadores, os decisores politicos e as entidades reguladoras
poderiam ter acesso, de forma segura, a dados de qualidade para o seu trabalho,
com uma governacao de confianca e a custos inferiores aos do consentimento.
O quadro comum para a utilizacdo secunddria reduziria a fragmentacdo e os
obstdculos aos acessos transfronteiricos.”?®

98 Proposta de Regulamento do Parlamento Europeu e do Conselho relativo ao Espaco Europeu de
Dados de Saude. EUR-Lex - 52022PC0197 - PT - EUR-Lex (europa.eu). Neste regulamento define-se “Uti-
lizacdo secundaria de dados de saude eletrénicos’, o tratamento de dados de satide eletrénicos para os fins
estabelecidos no capitulo IV do presente regulamento. Os dados utilizados podem incluir dados de satde
eletrénicos pessoais inicialmente recolhidos no contexto da utilizacdo primaria, mas também dados de
saude eletroénicos recolhidos para fins de utilizacdo secundaria”.
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