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Resumo

O registo de saude electrénico, que faz parte das chamadas medidas de salde electronica ou
e-saude (e-health), apresenta-se como uma das ferramentas da reforma do sistema de saude
em que Portugal tem vindo a apostar. Esta medida levanta uma série de questdes importante
no que diz respeito a regulacdo e organizacdo do sistema de saude, a principios de direito,
nomeadamente a volta da nocdo de privacidade, e a seguranca da informacdo de utentes ou
doentes.

Depois de dar um enquadramento geral do problema em apreco e da evolucdo recente do
sector, neste trabalho, trataremos das questdes de regulacdo, de direito e de seguranca que se

vislumbram com a implementacdo de um registo de salde electronico.

Introducao

A analise que desde ha anos tem vindo a ser efectuada (Curado e Lapéo, 2005), paralelamente
a experiéncias diversas de implementacdo de registos de dados pessoais de utentes das
unidades de satide®, em particular no que concerne & proteccéo da privacidade, enquanto valor
intrinseco a pessoa humana, encontra novos contornos face ao trabalho recentemente

apresentado como “Documento de Estado da Arte” e, bem assim, as “Orienta¢des para

! S30 diversas as experiéncias e estudos que vo sendo realizados. Quanto aquelas o documento referido no texto (R1) da-nos
uma elucidacdo clara sobre o estado da arte. Ao nivel académico, desde ha anos que a tematica tem vindo a ser inserida nos
curricula de diversas instituicdes, destacando-se, por colaboracdo dos autores o Mestrado em Informatica Médica da
Faculdade de Medicina da Universidade do Porto e diversos cursos da Escola Superior de Tecnologias da Satde do Porto.
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Especificacdo Funcional e Técnica do Sistema de RSE’?, no ambito da Administracdo
Central dos Sistemas de Saude (ACSS). Estes documentos, designados “RSE — Registo de
Saude Electronico”, respectivamente R1 ¢ R2A, constituem a base do trabalho que o Estado
se propde desenvolver para implementar um registo de dados pessoais no ambito das

instituicOes prestadoras de cuidados de saude.

Com o presente texto pretende-se analisar o trabalho referido tendo subjacentes os diversos
aspectos inerentes a problematica. Desde logo, a inquestionavel bipolarizacdo de interesses
em questdo. Por um lado o interesse publico de adopgdo de um sistema de informacéo Unico,
atentas as vantagens que lhe estdo imanentes (muito embora ndo uniformemente aceites) e a
proteccdo necessaria do bem juridico e, antes de o ser, humano, que é a privacidade. Esta,
como imanéncia da pessoa humana, ndo pode ser objecto de devassa nem, por falta de

protecc¢do, suscitar tratamentos discriminatérios ou vexatorios.

Aqui chegados, importa perceber que é o Estado, e ndo a pluralidade quase incomensuravel
de entidades prestadoras de cuidados de saude, que deve assumir o papel de uniformizacdo do
sistema e sua regularizagdo ou bom funcionamento. Essa é também uma funcdo do Estado
Regulador. Emerge aqui a questo da operacionalidade. A mesma procurou responder o grupo
de trabalho criado por despacho do Secretario de Estado da Satde..., mediante o “Documento
de Estado da Arte”, enquanto reflexdo idonea sobre a tematica e 0s trabalhos que tém vindo a
ser realizados. Questionamos, porém, se em sede de “Orientagdes para Especificagdo
Funcional e Técnica do Sistema de RSE" a abordagem é suficientemente abrangente.
Permitimo-nos, assim, fazer alguma reintegracdo das ideias ali apresentadas, em sede de

observacOes dubitativas.

Numa primeira parte, procura-se enquadrar a problemética no ambito da evolugdo do sector
da salude na economia e na sociedade e, a este respeito, do papel do Estado enquanto
Regulador, na medida em que a pretendida eficécia e eficiéncia induzida no sistema de salde
pelo RSE carece de ser enquadrada no ambito das incumbéncias do Estado. E a este que cabe
assegurar o valor constitucional do direito a saude (art. 64° da Constituicdo da Republica
Portuguesa - CRP). E € também ao Estado que cabe assegurar a proteccao do cidaddo contra a

devassa da sua vida privada que a utilizacdo da informética propicia (pela exponencial

2 Documentos disponiveis no sitio da Internet da Administragdo Central do Sistema de Satide em http://www.acss.min-
saude.pt/.



exposicao), ja que, tal tutela assenta, também, os seus pressupostos na Constituicdo da
Republica Portuguesa (art. 35° da CRP). E ao Estado, consequentemente, que cabe a
regulacdo do sector. Cabe caracterizar a nocéo de regulacao e delimitar os temas centrais e a

dindmica de evolucao do sistema de salde.

Uma segunda reflexdo deve ser feita quanto ao valor a proteger, o qual, como referido,
mereceu proteccdo constitucional — a privacidade. Estd em causa saber-se se esta deve ser
vista como um valor absoluto, porque € um bem imanente a pessoa humana, a sua
personalidade, como tal sendo intangivel, ou, porque a propria ideia de pessoa humana
pressupde sociabilidade, a privacidade merece uma outra abordagem. Esta, a de que a
privacidade ndo deve emergir, neste contexto, como reflexo de egoismos individuais,
totalmente impermeavel, mas sim, aceitar-se que a sua proteccao resulta da seguranca do
sistema na sua nao revelacdo, e ndo na total ocultagdo dos aspectos pessoais. O direito a
privacidade deve entdo ser visto como o direito a garantia de seguranca das informacdes
pessoais e, concomitantemente, o direito a ndo exclusdo que o conhecimento daquelas, s6 por
si, proporcionaria. Tal garantia, face a necessaria convergéncia dos valores em questdo, cabe
ao Estado, mediante a regulacéo e implementacdo de sistemas (legais, técnicos e de controlo)
eficazes em matéria de salvaguarda da seguranca da informacao pessoal.

Importa, assim, numa terceira parte, efectuar uma analise das condi¢cdes necessarias para a
proteccdo da privacidade mediante a criacdo de condi¢Oes de seguranca da informacgéo
pessoal. SO esta suscitara a necessaria confianga ao cidaddo nos sistemas electronicos que
constituem o suporte do seu registo de saude, deste modo a seguranca da informacdo e o
desenvolvimento de um sistema de informacdo capaz e integrado assumem um papel vital
para a sua viabilidade e sustentabilidade. A terceira parte faz uma andlise sobre a estrutura e

seguranga da informacgdo do modelo de informagé&o proposto.

O presente trabalho termina com as principais conclusdes, apontando diversos aspectos
essenciais a considerar nos processos de desenvolvimento e implementagdo do registo de

saude electronico



1. Evolucéo e regulagéo do sistema de saude

Existe duas defini¢cbes do conceito de regulacdo: uma restrita e outra mais ampla. A primeira
corresponde ao sentido da palavra regulamentacdo (reglementation em francés) e implica a
organizacdo de uma actividade por via legislativa e regulamentar enquanto a segunda, que
corresponde a palavra regulacdo em portugués (ou em francés ou em castelhano), abrange a
primeira e inclui as politicas de controlo dos sectores economicos e da actividade economica
geral por parte ou do governo ou de entidades distintas criadas para o efeito. A primeira pode
abranger a existéncia de agéncia de regulacdo, mas ao contrario da segunda definicdo mais
larga, nédo inclui o controlo de actividades sociais ou fora do mercado e a organizagéo
alargada a muitas actividades produtivas enquanto a regulacdo tenta responder ao problema
da ordem em aspectos mais fundos, com a orientacdo da actividade econémica, actuando na
implementacdo, o controlo de norma e a aplicacdo de sangdes, quando necesséario. A
regulacdo visa orientar e até modificar os comportamentos dos agentes econémicos, muito

além da regulamentacdo (Baldwin, 1990, Baldwin e Cave, 1999, Lévéque, 1998).

Esta distincdo € ainda controversa, mas a ideia fundamental ¢ a da abrangéncia muito
diferente entre as duas concepgdes da regulacdo (Ogus, 1994). A regulamentacéo visa garantir
ordem e oferecer garantias aos consumidores e agentes economicos. A sua funcdo é também
de minimizar as incertezas e 0s seus custos, servindo de referéncia para contratos e resolugédo
de litigios. A regulacdo, mais abrangente, inclui todas estas funcfes da regulamentacdo e
acrescenta a defini¢do e a modificacdo do quadro de referéncia e a implementacédo de politicas
publicas. E nesta perspectiva que podemos encarar a actuacdo da Entidade Reguladora da
Salde (ERS) e da Direccdo Geral da Saude, sem excluir o Ministério da Salde e outros

intervenientes estatais como a Seguranca Social.

Temos que interpretar também as transformacGes do sector da saude a luz das modificagdes
das politicas econdmicas e sociais. As duas Ultimas décadas ndo foram apenas tempos de
expansdo do sector, em Portugal e nos paises da OCDE, mas também de mudanga das
envolventes politica, economica, cultural e social. As politicas economicas e sociais tém
vindo a redefinir o papel do Estado, introduzindo o que se refere por “mecanismos de
mercado” (para fixar o preco e a qualidade dos bens e servigos na base de outros critérios) e
de concorréncia, ambos introduzindo novas normas que regem novas praticas ou tentam

cumprir determinados objectivos de politica econdmica ou social. Com a passagem dos anos



de sucessivas reformas politicas, as transformacdes séo substanciais.® O sector da satde é um
dos casos mais destacados. N&o se trata, porém, de simples privatiza¢cbes, mas sim da
promocdo de mecanismos concorrenciais mediante introducdo de regras, processos e

instituicdes de regulacdo, com ou sem organismos especificos.

Para ter uma ideia da transformacdo do sistema de salde em Portugal vale a pena ver as
mudancas que aconteceram nas Ultimas cinco décadas e comparar esta evolugdo com outros
paises da OCDE. O indicador mais utilizado é o das despesas totais de satde em relagcdo ao
PIB. No caso de Portugal, quadruplicou o nivel de despesas de salude entre inicio da década
de 1960 e 2008, passando de menos de 2,5 % para quase 10 %. E uma evolugdo notavel,
quase impar nos paises da OCDE, e que revela o ritmo de expansdo das prestacdes e das
organizacOes ligadas a salde. Se considerarmos que este aumento também ocorreu num
periodo de forte crescimento econdmico entre 1960 e 1990, percebemos a importancia e o

tamanho da transformacéo.

Outro aspecto a salientar é a evolucdo do sistema num perspectiva mais contemporanea,
desde os anos 1990 com a crise econémica, 0 pacto de estabilidade, a unido monetéria e as
politicas de convergéncia, nomeadamente com a imposicao e introducdo de normas de gestao
e politica orcamental que, juntamente com a crise mais recente de 2008, implicou pressdes
sobre a propria politica de saude, a sua regulacdo e a afectacdo de recursos. Desde 0s anos
1990 a necessidade e as tentativas de reforma s@o patentes, e ainda o sdo mais desde 2008. As
reformas vao geralmente no sentido de transferir a gestdo ou o investimento do sector da
salde para grupos econdémicos ou parceiros privados, na base de um contrato ou contrato-
programa, em que cada parte assume cumprir determinadas prestagdes ou contrapartidas e
cumprir uma série de condicdes gerais e especificas.*

Um elemento central da reforma da salde é a introducdo de mecanismos de regulagdo (e de
administracdo ou gestdo) do sistema misto — publico e privado — combinando regras de
funcionamento de mercado, de concorréncia, de gestdo puablica, de planeamento e de
prestacdo de servigos publicos. Interpenetram-se elementos de direito publico e de direito

privado, acrescendo a complexidade do sistema que de si ja era diferenciado. A saude € de

® S40 os efeitos cumulativos ou o que Thorstein Veblen chamava a causalidade cumulativa, um conceito que
merece atencdo quando se estuda as politicas pablicas (Veblen, 1919/1990, Veblen, 1904).

* O risco néo é apenas transferido para o parceiro privado, mas ainda para o utente, nomeadamente em termos de
incerteza de informacdo decorrentes das modificacBes da legislacdo e da estrutura de prestadores de servigo.
Mais ainda, o Estado assume geralmente o que ndo foi previsto nos contratos assim como 0s aspectos que na
pratica se revelam pouco exequiveis.



facto, e ainda mais hoje, um sector diferente dos outros (Arrow, 1963, 1965, Blaug, 1998,
Hodgson, 2008, 2009).

A sua diferenca advéem da combinacdo de caracteristicas e factores dindmicos que nao se
encontrem em sectores produtivos normais ou tipicos da teoria economica (problemas fracos
de assimetria de informacéo, pouca influéncia dos compradores ou produtores nos mercados e
0s outros actores ou agentes). Outra dimensdo € a dos motivos dos actores que ndo sdo
meramente econdmicos mas mais latos, incluindo nogdes, as vezes redundantes, como
servigo, servico social, servigo pablico e relacGes sociais.

Um dos aspectos primordiais é o da centralidade dos profissionais da saide — médicos,
enfermeiros e técnicos — cujo papel vai além da mera prestacdo de um servigco contra
pagamento e ainda mais do que a venda de um produto. De facto, e para so salientar uma das
categorias profissionais, 0s médicos ndo sO prestam um servico a uma entidade (hospital,
centro de saude, clinica, etc.) e a um utente (doente ou paciente) como € responsavel por uma
pratica profissional e social cuja dimensdo implica valores e variaveis de ordem sociolégica.’
Mais ainda, no que diz respeito ao direito a privacidade, os dados clinicos e o historial de
salde sdo dos mais intimos e dos mais importantes a preservar para os individuos, fazem
parte da sua integridade. Como poderiamos imaginar uma democracia em que esta
informacdo seria gerida e acessivel de modo arbitréria e daria azo a chantagens, ataques
pessoais, intimidando eleitores e desviando a atencdo dos problemas cruciais que um pais tem
que fazer para a qualidade de vida dos seus cidadaos.

A regulacdo do sector tem trés dimensbes ou niveis: (1) 0 acesso ao exercicio de uma
profissdo especifica como a de médicos, enfermeiros, farmacéuticos e técnicos e que abrange
ndo s6 a formacdo como o controlo de acesso a pratica profissional ou a uma especialidade do
sector; (2) o controlo dos prestadores de servicos (clinicas, hospitais, centros de salde,
farmacias e laboratdrios) e (3) as normas e instituicdes de ambito societal ou mais geral que
influem no sector (é o caso do controlo do preco dos medicamentos pelo Ministério da
Saude). As ordens profissionais, por exemplo, actuam tanto ao nivel do acesso a profissdo
como do controlo dos prestadores de servico. E o caso da Ordem dos Médicos. Também
podem intervir no terceiro nivel com outras organizagbes em comissdes ou grupos de
trabalho, formais ou informais, sobre os mais variados temas como a eficiéncia, a

transparéncia e a responsabilidade.

® Néo usamos a expressdo “cliente” por ser controversa e ter uma falta de neutralidade ou objectividade no
discurso normativo dos especialistas em gestdo e em qualidade. Para uma critica deste tipo de discurso, vide
Boltanski e Chiapello e Boltanski e Thévenot (Boltanski e Chiapello, 1999, Boltanski e Thevenot, 2007).



Os efeitos conjugados das politicas publicas e da interaccdo dos actores e grupos sociais
levaram a um forte aumento das despesas de satde em Portugal como fica patente no grafico

n° 1 sobre as mesmas, disponivel a seguir, e que abrange o periodo 1960-2008.

Esta répida expansdo do sector da saude tem levado a umas preocupacles relativas a
desordem, a contradicdes e a ineficiéncias e lacunas do préprio sistema nacional de salde.

Os estudos das politicas econdmicas (e sociais) tém atraido a atencdo dos economistas desde
0 periodo classico da ciéncia econémica (de Smith a Ricardo) e o que podemos chamar,
seguindo a definicdo de Spengler, o problema da ordem (the problem of order) (Spengler,
1948, Spengler, 1968, Spengler, 1991) e que abrange o conceito de regulacéo.

Agora, uma area de forte expansdo do sector da saude é o da salde electrénica (e-health) e da
nova gestdo de dados dos utentes, principalmente dos doentes, do sistema nacional de salde.
S&80 0s aspectos eu vamos ver a seguir, primeiro na sua dimensdo legal e depois nas seus

aspectos de seguranca dos sistemas de informacao relativos ao Registo Electronico de Saude.

Graéfico n° 1 - Despesa de Satide em percentagem do PIB - 1960-2008°
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Fonte: OCDE, Health Statistics, 2009

® Os dados s&o da OCDE, os (ltimos anos ou sdo de 2007 ou de 2008, os Gltimos dados disponiveis. A legenda é
a seguinte: BE, Bélgica; NO, Noruega; PT, Portugal; ES, Espanha; RU, Reino Unido, USA, Estados Unidos da
América.



2. A tutela da privacidade com um bem individual e a partilha de informacéao

Esta reflexdo assenta na premissa — alias imanente ao trabalho em estudo — de que é o Estado,
e ndo a pluralidade quase incomensuravel de entidades prestadoras de cuidados de saude, que
deve assumir o papel de uniformizacdo do sistema e sua regularizagdo ou bom
funcionamento. Essa € também uma funcdo do Estado Regulador. Acresce que a reflexdo
proposta assenta em diversos parametros, como ja referido, que implicam uma abordagem
pluridisciplinar. Com efeito, a resposta técnica, de natureza integrativa, a0 pressupor a
uniformizacéo dos programas nas organizagdes de saude (hospital, centro de salde, clinicas,
servicos), torna o risco de vulnerabilidade exponencial. Todavia, tal j& existe no ordenamento
juridico portugués a diversos niveis, de registos para efeitos civis e criminais, embora se
questione se os dados em matéria de saude ndo sdo mais sensiveis. Em rigor, face a lei de
proteccdo de dados pessoais, adquirem a mesma dignidade. S&o dados pessoais que carecem
da mesma tutela. Com efeito, “As informagdes sensiveis sdo aquelas que se referem as

questdes intimamente ligadas ao nucleo da personalidade e dignidade humana” (Domingues,

2005).

A tutela da personalidade, longe, hoje, duma visdo assente no conceito de individualismo, é
trespassada pela no¢do do individuo como ser social. Se na sua esséncia a privacidade emerge
da personalidade humana, sendo-lhe congénita, sendo um corolario da sua autonomia, ndo
pode a mesma ser percebida longe da socializagdo que a esséncia humana em si mesma
comporta, e mesmo reclama. E dizer, ndo pode o individuo reclamar da sociedade, rectius, do
Estado, em matéria de bens publicos, as vantagens do acesso a informacdo que serve 0s seus
interesses, para em matéria de partilha dos seus dados pessoais se comportar como um ser
esconso. Se concordamos com Fortes, que “o individuo que tem o direito de decidir que as
suas informacOes pessoais sejam mantidas sob o seu exclusivo controlo, como tem o direito
de comunicar a quem, quando, onde e em que condi¢des as informacdes pessoais devem ser
reveladas” (Fortes, 2004), todavia, ndo deixamos de entender que, com as devidas limitag0es
gue a componente social da sua personalidade Ihe impde.

Nesta sede, convém referir que mereceu protec¢do constitucional, em sede de direitos,
liberdades e garantias pessoais, a par da vida, que é inviolavel (art. 24°), também a
integridade moral e fisica das pessoas singulares (art. 25°), assim como a reserva da
intimidade da vida privada e familiar (art. 26°), a par do direito de todos “a liberdade e a

seguranca.” (art. 27°). A conjugacao dos referidos direitos, impde-se nos diversos dominios,



em favor da proteccdo dos bens pessoais que ndo podem ser do conhecimento publico, sejam
estes a saude, ou dados de natureza religiosa, politica, origem racial, entre outros (ex. vi art. 7°
da Lei 67/98, de 26 de Outubro — Lei de proteccdo de dados pessoais). Dessa conjugacao,
rectius, da necessaria harmonizagdo constitucional dos interesses em questdo ha-de emergir a
proteccdo dos valores pessoais a par da seguranga do sistema que garante a confianga de cada
um em que os seus dados pessoais ndo caem no dominio publico.

E neste contexto que deve ser entendido o trabalho em estudo, em particular, saber-se se é
legitima a recolha e tratamento de dados de natureza pessoal na area da saude, uma das
consideradas sensiveis pela lei de proteccéo de dados pessoais.

Notamos que nesta sede ja se pronunciou a Comissdo Nacional de Proteccdo de Dados. Para
vir referir que a conflitualidade dos interesses, publicos 8 de recolha de informacéo) e privado
(de salvaguarda da informacdo, por uma questdo de privacidade) implica uma harmonizacéo
de interesses, sendo mesmo a subordinacdo ao interesse publico da proteccdo da privacidade,
sempre que “as restricoes aos direitos fundamentais ndo constituam, relativamente ao fim
prosseguido, uma intervencdo desproporcionada e intoleravel que atente contra a esséncia
do préprio direito protegido” (CNDP, 2001, 1)’. Para acrescentar que O interesse que
reconheceu o direito a confidencialidade deve ceder “perante outro interesse piiblico mais
forte”.

Importa pois notar, hoje, que a tutela ndo recai qua tale sobre o valor absoluto da privacidade,
para propender para uma tutela da privacidade mediante a criacdo de mecanismos de garantia
de seguranca da privacidade. Como refere Gutiérrez, “a recolha e tratamento automatizado de
dados garcas as técnicas informaticas (bases de dados) e a transmissdo de dados pessoais
através da Internet (via correio electronico, (...) entre outros) pressupde a inclusdo de

mecanismos de defesa para a protecgdo de dados” (Gutiérrez, 2004).

Esta compatibilizacdo entre privacidade e seguranga, constituira o alicerce do sistema a
instituir. Todavia, se a privacidade é um bem de natureza individual, que admite compressao,
esta carece de ser feita pelo suporte dum outro valor constitucional, que ndo apenas de tutela
de interesses colectivos, mas também individuais. Importaria, aqui, perceber-se se 0 estudo
em apreco analisa a percepcao que (todos) os profissionais de salde tém sobre a existéncia
dum “deposito” de informagdo que nao apenas clinica, assim como o proprio cidadao, uma

vez que este e, face a lei actual (cf. art. 3° da Lei n® 12/2005 de 26 de Janeiro - Informacéo

7 A referéncia do Ac. de 5/10/94 citado in Pareceres da PGR, Vol.VII, pag. 40, é feita na Deliberacdo N° 51/2001 da CNPD.



genética pessoal e informacdo de saude) o “owner” dessa mesma informacdo, sendo “as

unidades do sistema de satide” apenas “os depositarios da informagao” (Doneda, 2000)

3. Modelo e Seguranca do Sistema de Informacéao

A seguranca de um sistema de informacdo deve ser abordada através de uma perspectiva
multidimensional que considere a heterogeneidade de todas as partes envolvidas. Um sistema
de informacdo é um sistema social de actividades humanas que pode ou ndo envolver
computadores e relne, guarda, processa e distribui informagdo relevante para uma
organizacdo (ou sociedade), de modo a que esta seja acessivel e atil para quem a utiliza
(Buckingham, Hirschheim e Land, 1987) (Buckingham, Hirschheim, & Land, 1987).

A percepgdo de que sistema de informacédo é diferente de tecnologia de informacéo permite
destacar o conceito de sistema de comunicacdo entre pessoas e organizagdes, o qual esta
envolvido na obtencdo, processamento, distribuicdo e utilizacdo de Informacdo para suportar
sistemas de actividades humanas (Beynon-Davies, 2002).

Actualmente os sistemas de informacéo utilizam as tecnologias de informagdo como um dos
seus componentes essenciais, no entanto, os sistemas de informacdo incluem diferentes
elementos heterogéneos, humanos, tecnoldgicos (software, hardware), informacao,
procedimentos (normas, regras, processos) e relacdes (Avison e Fitzgerald, 1995).

Cada um dos elementos heterogéneos referidos é designado por Law (1992) e Underwood
(1998) como um actuante. Um actuante pode ser considerado como uma rede simplificada de
interaccdes e associacdes de elementos heterogéneos, que constituem eles proprios uma rede.
Pode entdo definir-se um sistema de informagdo como um conjunto de componentes inter-
relacionados que recolhem, relinem, processam, armazenam e distribuem informacdo para
suportar a tomada de deciséo, coordenacdo e controlo numa organizagéo.

Dada a complexidade que engloba a implementacdo do Registo de Saude Electronico, é
necessario que esta se enquadre numa estratégia global de gestdo de informacdo e de gestdo
de conhecimento para que seja aproveitado todo o seu potencial.

O Registo de Saude Electrénico deve ser visto como parte integrante de um sistema de
informacao global de saude. Deve interagir e ter uma interoperabilidade plena com todos os
outros sistemas de informacdo para o cidadé&o.

Serd exigido um certo grau de uniformizacdo ndo s6 nos procedimentos mas também a nivel

conceptual, sendo necessario o desenvolvimento de ontologias que permitam uma efectiva e
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correcta comunicagdo entre todos os intervenientes. Quanto ao software utilizado, a
uniformizacdo ndo é absolutamente necessaria desde que seja garantida a interoperabilidade
total entre os diferentes sistemas utilizados.

A implementacdo do Registo de Saude Electronico ira gerar um volume de informacéo e de
conhecimento considerdvel. Quanto maior é o volume de conhecimento, maior é o grau de
especializacdo necessario para lidar com ele (Kock, 2005). A espiral em que 0 processo de
informacao e conhecimento cresce gradualmente com a especializacdo originada pelo proprio
conhecimento deve ser controlada para filtrar e explorar o que € relevante e essencial.

Definir uma estratégia de gestdo de informacdo permite aproveitar os recursos e capacidades
de informagéo para que possa existir uma aprendizagem e adaptacdo ao meio ambiente em
permanente mudanca (Choo, 1998). Este factor de adaptacdo é vital quando se fala em
seguranca. Para efectivar essa adaptacdo € necessario aprender a lidar com os dados, a
informacdo, o conhecimento e com a propria mudanca.

A existéncia de uma estratégia de gestdo do conhecimento permite capturar, armazenar,
distribuir e aplicar o conhecimento (implicito, tacito e explicito) de maneira a alcancar de
modo mais eficiente os objectivos propostos (Tochtermann e Maurer, 2000). A incorporagédo
e exploracdo do potencial do conhecimento na implementacdo do Registo de Salde
Electrdnico trara vantagens consideraveis, ndo s6 em termos organizacionais, mas também ao
nivel do enriquecimento cientifico e técnico dos profissionais de salde.

O documento em analise, “RSE - Registo de Saude Electronico, R2A: Orientacdes para
Especificagdo Funcional e Técnica do Sistema de RSE” (Ministério da Satde. Administragao
Central de Sistema de Saude, 2009) descreve, entre outros aspectos, 0 modelo de informacéo
para 0 Registo de Saude Electronico.

A estrutura do modelo de informacdo proposta apresenta trés niveis de informacgdo. Dois
niveis integram o RSE, sdo designados por “Tronco Comum” e “Partilhado”. O Tronco
Comum engloba o conjunto de dados resumido que contém informacéo geral sobre a satde do
Cidaddo e um indice para a informacdo do nivel partilhado. O nivel Partilhado inclui o
conjunto de contetdos partilhados com relevancia para a prestacdo de cuidados de satde de
qualidade (Ministério da Saude. Administracdo Central de Sistema de Saude, 2009).

O terceiro nivel designado por “Especifico” engloba o conjunto de dados detidos por cada
entidade, sendo cada uma responsavel pela gestdo dos seus sistemas operacionais. No entanto
o documento em analise apresenta um défice de orientacBes para este nivel. E necessario
clarificar quais as classes de dados pertencentes a este nivel de modo a evitar a redundancia

com 0s outros niveis.
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Nos niveis Tronco Comum e Partilhado é necessario especificar de forma mais clara e
completa alguns aspectos relacionados com a seguranga da informacdo, nomeadamente no
que diz respeito a sua confidencialidade e privacidade.

E necessaria uma definicio clara de niveis de acesso & informacgdo, quais os meios de
monitorizacdo e controlo, bem como a quem cabe a responsabilidade de o fazer. O sistema
deve registar quem acede a qué, quando e porqué.

Uma das questbes mais complexas € decidir e delimitar quem acede a qué, uma vez que cada
interveniente clama a necessidade de ter acesso a totalidade da informacdo, quando na
realidade nem todos o0s episodios ou passos exigem que assim seja. Nem todos o0s
profissionais, independentemente da sua categoria, devem aceder a toda a informacdo. Nem
todos os episodios de atendimento justificam o acesso a toda a informacdo por parte do
profissional de saude.

Na implementacdo de um sistema deste tipo um dos aspectos importantes a considerar é a
forma como o sistema vai reagir perante casos particulares que eventualmente possam surgir.
O documento R2A no ponto 4.7 e) prevé acessos em caso de emergéncia (pagina 38). Se
numa primeira fase a prioridade de uma unidade de salde, perante um doente ndo
identificado, serd salvar a sua vida, estabilizar, tratar, etc., & importante que com a maior
brevidade possivel toda essa informacdo seja integrada no sistema. O documento R2A ndo
especifica como o sistema devera reagir perante situacdes em que ndo seja possivel identificar
o doente (situacdes de emergéncia, doente inconsciente, amnésia, etc.).

Se por um lado a constituicdo do grupo de trabalho foi abrangente e multidisciplinar, por
outro lado o documento revela alguma inconsisténcia quando no ponto 4.3 “Articulagdo com
as Ordens Profissionais” apenas se refere ao envolvimento das Ordens Profissionais no
processo. Nem todas as profissdes envolvidas tém Ordem Profissional e ndo devem por isso
deixar de ter um papel activo em todo o processo. E fundamental integrar, envolver, ouvir e
considerar todos os intervenientes. Importante lembrar que os utentes também sdo
intervenientes.

Embora o documento R2A refira no ponto 1. “Arquitectura Aplicacional e Tecnologica”
como uma das principais orientacdes o “Foco no Cidadao, como centro do sistema”, ndo esta
claro no capitulo em que é feita a apresentagdo do grupo de trabalho e indicada de forma
generica a sua composicédo, que faca parte do referido grupo alguma entidade que represente o
cidad&o de forma isenta e independente das classes profissionais envolvidas.

Nao obstante, a preocupagao demonstrada pelo documento R2A no ponto 4.1 “Proteccdo de

dados Pessoais e acesso aos dados de saude”, em que reconhece a “Titularidade da
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informacdo pela pessoa titular dos dados, o que leva ao impedimento do acesso aos dados fora
do RSE”, o documento ndo clarifica como € em que moldes o utente pode aceder a sua
prépria informacéo.

Outro ponto importante a considerar € a utilizacdo de dados para investigacdo. O documento
R2A ndo especifica como o utente, sendo proprietario dos seus proprios dados, possa ter um
papel activo quando estes sdo utilizados para fins de investigagdo. Podendo autorizar ou néo
essa utilizacdo, saber quando séo utilizados, quem os utilizou, com que finalidade e quais 0s

resultados obtidos.

Conclusoes

Como vimos, o sector da saude, com a emergéncia de novas formas de organizacdo como o
Registo Electronico de Saude (SER), demonstra uma realidade multifacetada. Em primeiro
lugar, destaca-se uma evolucdo particular do sector no seio das economias da OCDE. Em
segundo lugar, a regulacdo, e ndo apenas a regulamentacdo, desempenha um papel central na
implementacao de politicas, de controlo dos prestadores de servico e das ordens profissionais.
Em terceiro lugar, o0 SER implica conflitos de interesses entre privacidade e eficiéncia assim
como outros objectivos da politica actual de organizacdo do sistema de informacdo do
conjunto dos doentes e utentes do sistema portugués de saude. Finalmente, ha um aspecto
ainda em aberto em relacdo a seguranca e ao funcionamento do sistema de informacdo ou da
associacao de varios subsistemas de informacdo relativos aos dados dos utentes. Estes sdo

aspectos a considerar num futuro muito préximo que esta a ser construido hoje.
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