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Objetivos




Objetivo geral

Investigar como a saude digital tem sido implementada em Portugal

Objetivos especificos

|dentificar as instituicoes e organizacdes envolvidas na materializacao da estratégia de saude
digital em Portugal

|dentificar e descrever os instrumentos reguladores e respetivas medidas de apoio a
implementacao da saude digital em Portugal

|dentificar e descrever os potenciais obstaculos a implementacao da saude digital em
Portugal

|dentificar e descrever os impactos provocados pela implementacao da saude digital em
Portugal na reconfiguracao do servico nacional de saude (SNS) e no acesso aos cuidados de

salde

Analisar como os eventuais problemas de ordem ética decorrentes da implementacao da
saude digital em Portugal sao geridos e minimizados




Enquadramento




Saude digital: definicao

“[0] uso de TIC nos produtos de saude, servicos e processos combinado com a mudanca
organizacional nos sistemas de saude e em novas competéncias, de modo a melhorar a saude
dos cidadaos, a eficiéncia e a produtividade na prestacao de cuidados de saude, e o valor
econdmico e social da saude. A saude digital cobre a interacao entre pacientes e servigos
prestadores de cuidados, transmissao de dados instituicao-para-instituicao, ou comunicacao
par-para-par entre pacientes e/ou profissionais de saude” (COM(2012)736 Final — eHealth
Action Plan 2012-2020 - Innovative Healthcare for the 21th century, p. 3).

Recentemente, o conceito de saude digital tornou-se mais abrangente e passou a integrar a
eHealth (que inclui a mHealth, ou a saude digital por via mdvel, através do smartphone,
fundamentalmente) e algumas areas emergentes, como “o uso de ciéncias de computacao
avancada em big data, a gendmica e a inteligéncia artificial” (Organizacao Mundial de Saude,
2019. p. ix).



Implementac¢ao da saude digital em Portugal

* Em Portugal, as prioridades alinhadas na Comunicacdao COM(2004)356 final foram atacadas
de forma pouco estruturada no inicio, fruto da multiplicidade de estruturas existentes no
sistema de saude nacional dirigidas para a transmissao de dados clinicos entre prestadores e
entre prestadores e pacientes e vice-versa (da Costa Pereira et al., 2010).

* 2008: Plano Tecnoldgico da Saude (PTS). Definigao dos objetivos principais da politica
governamental para o dominio da saude digital

e 2009: Publicacao, pela Administracao Central do Sistema de Saude (ACSS), de um documento
aberto a discussao, que descreve as especificacoes funcionais e técnicas do sistema de
registo eletrdnico.



e 2010: Lancamento do Plano de Operacionalizacao para os Registos Eletronicos da Saude
(EHR). O primeiro produto da implementacao dos EHR foi a histdria clinica do paciente
(patient summary). Por esta altura, Portugal ainda nao era membro da International
Health Terminology Standards Development Organisation — IHTSDO, mais tarde
rebatizada de SNOMED International, que produz a nomenclatura clinica padrao essencial
para que a interoperabilidade dos dados seja possivel. Portugal viria a tornar-se membro
em 2014.

e 2012: Criagao do Centro Nacional de TeleSaude (CNTS), com a missao de potenciar a
inovacao e a utilizacao das TIC e de promover sinergias através de uma rede inclusiva de
parceiros para aproximar o cidadao a sua saude.

e 2012: Surgimento em pleno do Portal da Saude e langamento do Registo de Saude
Eletrdnico (rebatizado assim em 2015).



Momento atual e projecao futura

* Atualmente, a Estratégia Nacional para o Ecossistema de Informacao em Saude (ENESIS) move-se para
produzir um Ecossistema de Informacao de Saude (eSIS) que nao limite o contexto a transformar ao
Sistema Nacional de Saude (SNS). Este € o leitmotiv do Plano Estratégico Nacional para a Telessaude,
gue abrange o espaco temporal 2019-2022.

e Futuro: investimento de 300 M€ para a transi¢ao digital da Saude, no Plano de Recuperacao e
Resiliéncia a alocar em quatro pilares principais: a rede de dados (seguranca e fiabilidade); o cidadao
(simplificacdo, uniformizacao e digitalizacao dos canais de comunicacao entre o Cidadao e as
Unidades de Saude); os profissionais de saude (garantia da mobilidade e usabilidade dos Sistemas de
Informacao da Saude; os Registos Nacionais (uniformizacao e generalizacdao de dados criticos para a
rapida e correta identificacao das entidades estruturais do sistema de informacao, bem como numa

otica de realizacao de atividades de monitorizacao do correto comportamento do Sistema de Saude
portugués).



Metodologia




Abordagem
compreensiva

3 niveis de compreensividade:
Nivel 1 — epistemoldgico (ciclo de investigacao)

Nivel 2 —tematico (pressupde a consideracao
das problematicas possiveis em dado momento)

Nivel 3 — ecossistematico (inclui stakeholders de
todo o ecossistema da saude digital)

TEORIA

Desenvolvimento de

uma teoria nova Identificacao de uma

teoria existente (inicio

(finda o processo do processo dedutivo)

indutivo)

Observacao de padroes
(generalizacdes
empiricas, criacdo de
hipoteses/proposicoes)

Formulacdo de hipdteses

(testagem da teoria)

Hipoteses testadas com dados
empiricos (fim do processo
dedutivo)

ou
Inicio do processo indutivo

(observactes empiricas gerais)

OBSERVACOES EMPIRICAS 10



Amostra

e Técnica de amostragem: Nao probabilistica = Conveniéncia +
Criteriosa/Proposital + Bola de neve

* Critérios de inclusao do informantes
* Envolvimento na tomada de decisdes na area da saude digital

* Integracao em pelo menos uma das quatro hélices do modelo de inovacao

* Representacdao de pelo menos um dos trés grupos funcionais de atores
qgue formam o subsistema politico dedicado a saude digital*

74 informantes identificados até ao momento

* De acordo com Paul Sabatier (1988, p. 131), “a maneira mais adequada de analisar a mudanca
politica é partindo-se do foco no subsistema politico, i.e., a interagao de atores de diferentes
instituicOes interessados numa area politica concreta”. O subsistema politico “refere-se ao padrao de
interacdes de participantes, ou atores, envolvidos na tomada de decisdes numa area especial de
politica publica” (McCool, 1998: 552) e é formado por trés grupos funcionais de atores: as coligacdes
de defesa (advocacy coalitions), as comunidades epistémicas (epistemic communities) e os circulos
instrumentais (instrumental constituencies). Os atores principais do primeiro grupo sao os politicos e
os empreendedores, os do segundo sao os experts e 0s técnicos e os do ultimo sao os utilizadores e
a populacao em geral.
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Colheita Colheita

(:‘3 de dados 2 4 de dados 2

Transcrigdo
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Comparacdo de incidentes
relativos a uma mesma
categoria em um mesmo
informante

Comparacdao de incidentes
relativos a uma mesma
categoria dentro do mesmao
grupo de informantes

Comparacao de incidentes
relativos a uma mesma
categoria entre grupos

diferentes de informantes

ESTRUTURACAD

TEORIZACED
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|dentificadas

15 categorias e

105 subcategorias

Categorias Subcategorias Categorias Subcategorias Categorias Subcategorias
I-1 - Demografia
I-2 — Valores
I-3 — Perce¢do coletiva
E-1 - Reconfiguragdo do ecossistema -4- D_eslg_ua.ldal:l‘e secial .
A-1 - Onde e quando surge . . . I-5 — Discriminagao geografica
e . E-1 — Gestao das Unidades de Saude . . .
A — Definigao A-2 — Caracteristicas E — Impactos E-3 — Interacdes 1= Cultura I-6 — Desigualdade intergeracional
A-3 — Transformagoes do sistema = . I-7 — lliteracia (em geral)
E-4 — Procura de ajuda em saude .
I-8 — Desigualdade de recursos
I-9 — Desigualdade de género
I-10 — Politica
I-11 — Exclusio social
B-1 - Discursividades globais
B.1.1 - Legislagac internacional
B-2 — Tradugao local F-1 — Dificuldades dos cidaddos
B — Justificagio B.2.1 - Legislagio nacional S F-2 — Privacidade e protecio de dados FEEE 1-1 - Saide global

B-3 - Sustentabilidade do sistema
B-4 — Qualidade dos cuidados

B-5 — Racionalidade economica
B-6& — Racionalidade demografica

F-3 — Infoexclus3o
F-4 — Desigualdade

1-2 — Pandemia

C — Implementacao

C-1- Apoio legal

C-2 — Reguladores

C-3 — Instrumentos de regulaciao
C-4 — Politicas de estimulo

C-5 — Obstaculos e barreiras
C-5.1 — Falta de Investimento publico
C-5.2 — Recursos humanos

C-5.3 — Governagao

C-5.4 — Gestao

C-5.5 — Digital Divide

C-5.8 — Troika

C-6 — Transigao digital do SNS
C-7 — Pandemia

C-8 — Impasse

C-9 — Exemplos estrangeiros
C-10 — Estratégia nacional

C-11 — Estratégia de dados

C-12 — Historia

G — Cidadania Digital

G-1 — Direitos digitais e responsabilidades

G-2 — Acesso digital

G-2.1 - Desigualdade de acesso
G-3 — Comércio digital

G-4 — Comunicacao digital
G-5 — Literacia digital

G-& — Participagao

G-T — Debate intergeracional
G-8 — Etiqueta digital

G-9 — Lei digital

G-10 — Bem-estar digital
G-11 — 5egurancga digital
G-12 - Nudge

K — Capacitagao

K-1 — Ensino superior

K-2 — Cultura cientifica

K-3 — Capacitagao digital

K-4 — Formacao ao longo da vida
K-5 — Educagao

K-8 — Capacitagao basica [inclus3o)
K-9 — Inovacio

K-10 — Capacitagao intermeédia
K-11 - Capacitacao avancada

K-12 - Capacitacao digital dos profissionais
K-13 — Necessidades digitais

K-14 — Programas e medidas

D — Agentes

D-1 - 5takeholders envolvidos

D-2 — Inclusdo de desenvolvedores
D-4 — Problemas e estimulos

D-5 — Medidas nas empresas

-6 — Contratagac pablica

D-6.1 — Smart Procurement

D-7 - 5ociedade

D-8 — Academia

D-9 — Governo

H - Digitalizagao

H-1 - Validacao dos dados
H-2 — Inteligéncia Artificial
H-3 — Ciéncia dos dados

H-4 — Programacdo

H-5 — Dataficagio

H-6 — Big Data

H-7 — Imagiologia

H-8 — Governagio dos dados
H-2 — Interoperabilidade

L - Imaginarios sociotécnicos

L-1 - Utopia
L-2 — Distopia
L-3 — Objetivos do milénio

M — Aplicagdes e infraestruturas

M-1 — Aplicagdes

M-2 — Infraestruturas

M-2.1 — Infraestruturas de investigacio
M-2.1.1 — Infraestruturas digitais horizontais

N - Inovacdo

MN-1 - Inovagio social
MN-2 — Inovagao institucional
MN-3 — Papel da investigagao

0 — Capitalizacdo

0-2 — Investimento publico
-3 — Investimento privado
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Néo esquegcamos que, por detrds de todos os sistemas de informagdo, de
acesso a informacgdo e a dados, ha um racional economico. Esta
informacéo tem claramente valor econdmico para os agentes de saude e
para as pessoas de uma forma geral, quer através dos sistemas de
seqguros, quer através dos sistemas publicos ou privados de seguros, e, por
isso, hd sempre um racional econémico por detrds deste aspeto. (MH)

Hd uma racionalidade demogrdfica também. O que eu digo é o seguinte,
qual era o rdcio de euros, por investigador, docente e discente e aluno, que
eu teria num politécnico pequenino no interior ou uma universidade,
versus um politécnico de muito maior dimensdo, e, portanto, eu tinha
mais retorno por euro, por aluno, professor, investigador, no litoral (JNF)

Em Portugal, temos uma certa tendéncia a ver as infraestruturas digitais
como algo que ndo precisa de financiamento central, coisa que, por
exemplo, os nossos colegas da Europa ndo tém esse equivoco. (JNF)

Houve uma redug¢do do or¢camento, e isso atrasou, eu acho, aquilo que
era um ritmo... NOs ndo pardmos, eu néo direi que nés temos um ritmo
parado, mas direi que, numa curva em que, nds tinhamos continuada a
crescer... n0s ainda tinhamos que continuar a aumentar o investimento
para recuperar... Dou exemplos concretos: nos temos que substituir todos
os sistemas de informacgdo dos cuidados de saude primdrios, temos os
computadores dos centros de saude, e os servidores, que alimentam as
bases de dados dos cuidados de saude primdrios, que tém praticamente
vinte anos, as proprias redes informdticas dentro dos centros de saude sdo
do tempo da primeira instalagdo (HM)

Justificacdo

Racionalidade demogréfica

0 0,5 1 15 2

Histdria

Governacao

Politicas de estimulo

Falta de investimento publico
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As sociedades cientificas, as sociedades médicas, tém um aspeto

particularmente importante, mas que também tem um Gmbito Impactos
cultural muito diferente. E,... sobretudo, na drea da saude,... ser

digital, quanto a mim, exige uma participagdo de vdrios atores a

trés niveis: no acesso, na participagdo crescente de todos e na InteracBes

validagdo da informagdo e dos dados e do conhecimento que se

consegue obter com os dados. (MH) . o y

Se vocé quiser uma comparticipa¢cdo a uma empresa que tem uma
app, que vocé acha que pode fazer a diferen¢a nos cuidados
preventivos e quer pedir uma comparticipacdo como pede de um
medicamento, ndo hd, sequer, uma maneira de fazer isto. (HM)

Reconfiguracdo do ecossistema

o
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As pessoas devem ser eles proprios cocriadores da sua propria

saude, e ndo agentes passivos da prevengdo da saude, como se a

saude deles fosse algo que acontece neles, mas ndo sdo eles que

tomam conta dela... eu ndo estou a dizer que eles devem tomar Agentes
conta dela com instrumentos antigos, muito pelo contrdrio (HM)

A digitalizagdo das sociedades no que respeita a saude tem muito a

ver com uma transigcdo, que penso que é normal nas sociedades Inclusio de desenvolvedores || N
modernas, onde néo se recorre apenas ao sistema de saude quando
se estd doente, portanto, a medicina, ou os temas de saide nédo séo Contratacgo publica |

apenas para os doentes, sdo também para aqueles que sdo

sauddveis e que querem prevenir e manter niveis de qualidade de stakeholders envolvidos |
vida. E esta, para mim, é uma grande diferen¢a naquilo que
estamos a assistir, a crescente utilizagdo dos sistemas digitais
avang¢ados na saude. (MH)
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Com a saida do Reino Unido da Unido Europeia criou-se, aqui,
claramente, um problema, é que eles estdo fora da esfera
legislativa da Europa, estdo fora, por exemplo, do RGPD e é
claramente desconfortdvel para os paises da UniGo Europeia ter
os seus dados... Quer dizer, ha muitos dados com origem e
destino na Europa que, hoje, estdo a ir ao Reino Unido. (JNF)

Nos termos neste momento 18% da populagdo portuguesa
excluida do digital, o que significa... qualquer coisa como 900
mil que nunca acederam ao digital. (LRL)

A validagdo da informagdo requer a manipulagdo e o
tratamento e o processamento de quantidades massivas de
informagdo. E isso, € uma nova drea cientifica, emergente em
todo o mundo - a ciéncia dos dados — que hoje é possivel, com
recurso a tecnologias de inteligéncia artificial. (MH)

E importante termos muito presente a questdo da protecéo de
dados, e, no caso da saude, sdo dados sensiveis... Por outro
lado, nGo podemos perder a oportunidade de monetizar os
dados. Ndo podemos viver so de dados abertos. A economia
dos dados vai ser a economia do futuro. (LRL)

Desigualdade

Privacidade e protecao de dados

Dataficacdo

Ciéncia dos dados

Validacdo de dados

Big Data

Inteligéncia artificial

Infoexclusdo

Ftica

o
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Digitalizacao



Ha geragoes mais aptas a usarem algum tipo de tecnologias do que
outras, por isso, o debate intergeneracional é particularmente
importante. (MH)

NGds temos um problema de exclusdo digital que é ... que revela muito as
questoes de género e nds sabemos que a saude é uma coisa que interessa
a todos e o digital também é uma coisa que interessa a todos, portanto,
ndo pode haver esta discrepdncia... no acesso ao digital. Aqueles que
ndo sdo excluidos do digital mas que ndo tém esta capacitacdo de aceder
a saude digital sGo pessoas com competéncias bdsicas que tém o seu
telemovel, o Facebook para falar com os amigos até sGo capazes de
enviar mensagens e fotografias pelo WhatsApp, mas néo fazem mais do
que isso (LRL)

A maior parte das pessoas que estéo excluidas do digital sGo as pessoas
que estdo fora das grandes cidades, sdo as pessoas mais velhas, sGo as
pessoas com menos literacia sem ser digital, com menos literacia, sdo
pessoas com menores recursos e sdo as mulheres. Ou seja, todas as
causas de exclusdo social se agravam na exclusdo digital e sGo estas
pessoas que se nos olharmos para as idades destas pessoas e para o
estilo de vida que tém, sdo estas pessoas que mais necessitariam de
poder ter acesso a saude digital (LRL)

[A responsabilizagcao individual pela saude] ndo depende apenas das
pessoas, depende, certamente, da mobilizagdo crescente das pessoas,
e, portanto, a educagdo para uma saude integral é critica, mas também
daquilo que é os valores que nos associamos — e diferentes sociedades
fazem de forma diferente — perante médicos ou enfermeiros, ou
técnicos de saude. Nas nossas sociedades latinas, as pessoas querem
logo ser consultadas pelo cirurgido especialista; noutras sociedades, ha
muitos filtros até chegar a um especialista. (MH)

Cultura

Valores

lliteracia

Desigualdade de recursos
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Cidadania digital

Direitos digitais e responsabilidades

Literacia digital



As infraestruturas de investigagdo cobrem as vdrias dreas do
saber, mas, também existe uma categoria de infraestruturas de
investigacdo, que sdo as infraestruturas digitais horizontais.
Hoje em dia, dizer... Todas elas... é dificil encontrar uma
in]jraestrutura que ndo seja parcialmente digital. A ciéncia é
uase toda digital...houve aqui a necessidade de separar um
lqvocadinho a classe das infraestruturas digitais puras ou
horizontais, que sdo aquelas que servem todas as dreas do
conhecimento, e as infraestruturas digitais temdticas. (JNF)

Ndo pode haver esta discrepdncia... no acesso ao digital.
Portanto o que é que o INCoDe [Iniciativa Nacional
Competéncias Digitais e.2030] pode fazer? Pode, por um lado,
promover algumas a¢oes proprias, mas sobretudo... promover
parcerias quer publicas, quer privadas, quer do terceiro setor...
parcerias que levem ao aumento da capacitagdo digital, e esse
aumento da capacitacdo digital dd-se desde a capacitagcdo
bdsica, no eixo da incluséo. (LRL)

A digitalizag¢do crescente da nossa vida social e economica
facilita, também, ferramentas para a consciéncia e uma
cultura cientifico-médica das proprias pessoas, que nunca
substituird um perito, nunca substituird um médico ou um
técnico de saude, mas dd mais informagdo em ambos os lados,
quer aos médicos ou aos técnicos de saude ou aos enfermeiros,
mas também as proprias pessoas, e, por isso, a consciéncia
coletiva é particularmente importante neste contexto que é de
crescente participagdo de todos. (MH)

AplicacOes e infraestruturas

Infraestruturas de investigacdo

Infraestruturas digitais horizontais

Formacdo ao longo da vida

Capacitacao basica (inclusao)

Capacitacao digital

Cuttura cencitca |
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Acho que é importante construirmos sempre uma utopia. Um Portugal
digital é um Portugal mais igual, com menos desigualdades em todos
os dominios. Certamente, da cultura, da economia, e da saude... E, por
isso, a nossa constru¢éo, em Portugal ou na Europa ou no mundo de
uma sociedade mais digital deverd ser sempre no caminho de maiores
igualdades e reduzir as desigualdades. E, essa é a utopia que, quanto a
mim, temos que construir... Sabemos que, esta ideia que, através do
digital temos mais igualdade e damos mais oportunidades a todos, acho
que é uma ideia que deve persistir por detrds disto, e ndo construir de
uma forma que néo reduza as diferencas do acesso... a informacdo,
porque ainda ha uma desigualdade particularmente grande, e, por isso,
penso que, idealizar um Portugal digital é acreditar numa utopia de
uma maior igualdade, e oportunidade. (MH)

Ndo deixo de conseguir ver a utilidade pratica em cendrios orwellianos
em que a gente quase que vé aquelas sociedades do George Orwell e do
Aldous Huxley... (HM)

Néo basta prever-nos a nds porque a pandemia surge e propaga-se das
mais variadas formas e, por isso, também, é preciso ter esta
responsabilidade de prever os outros, ou de prevenir os outros porque,
sendo, chega sempre a nos. Isto tem outras, obviamente,
complexidades. Estamos a falar de um sistema altamente complexo...
Entre outras na relagdo entre os homens e a nossa biodiversidade, e,
por isso, também, tudo aquilo a que estamos a assistir da relagdo entre
as oportunidades de digitalizagdo e as alteragoes climaticas tem muito
a ver com a saude publica global (MH)

Imaginarios sociotécnicos

Distopia

OUne Health

Pandemia

Saude global



A area da ciéncia digital [nos concursos financiados pela FCT no
campo da computagdo], da saude digital, é um power user, é uma
das dreas em que Portugal é forte, e pode vir a utilizar, a... ndo tanto
na administragdo do ato médico, ou da administragdo da saude,
mas... mas tudo o que tenha a ver com o ensino com a investigag¢do
com a inovagdo. (JNF)

O nosso ministro atual, agregou os financiamentos ligadas a drea da
ciéncia... da saude, ndo so da saude digital, mas de uma forma global
na saude, de uma nova agéncia financiadora, que é a AICIB [Agéncia
de Investigag¢do Clinica e Inovag¢do Biomédica]. Portanto, a AICIB estd,
neste momento, a agregar tudo o que é financiamentos e a casar
financiamentos também com financiamentos privados,
nomeadamente na drea das farmacéuticas, de maneira a consequir
aqui uma maior massa critica. (JNF)

A drea da saude é aquela que tem maior niumero de projetos [em
inteligéncia artificial, ou machine learning], e projetos com alguma
maturidade. (LRL)

Ha um investimento muito grande em termos tecnologicos em
Portugal... a procura das empresas multinacionais por Portugal é
cada vez maior, ndo so se refletira nestes numeros, mas vai-se
refletir em termos de necessidade do emprego tecnoldgico. (LRL)

Inovacado institucional l

Inovacao social l

Investimento privado

Inovagao
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Consideracgoes introdutorias
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 Embora mostre ser particularmente dindamica nos ultimos anos, sobretudo na producao de
regulamentos e na criagcao de organismos dirigidos a essa implementac¢ao, o processo de
implementacao da saude digital em Portugal implica considerar inevitaveis impactos aos niveis
organizacional, ético e de acesso aos cuidados de saude que é necessario enfrentar.

* No topo das necessidades encontra-se o imperativo de elabora¢ao de um plano de
desenvolvimento da saude digital em Portugal que vise horizontes sucessivamente mais largos e
distantes e que estimule a mudanca de atitudes e culturas de gestao e de governacao do sistema e
das unidades de saude.

* Uma estratégia nacional de saude digital efetiva incluiria repensar o modelo de organizacao de
todo o sistema e de gestao das unidades de saude, nomeadamente, atendo aos processos de
prestacao de cuidados, substituindo-os o mais possivel por instrumentos de prevenc¢ao
personalizados em que os beneficiarios sejam o principais elementos ativos.

* |sto implica atacar problemas de iliteracia digital, de discriminacao geografica, demografica e de
género, de modo a tornar o processo verdadeiramente inclusivo. O ensino e a investigacao
desempenham aqui um papel fulcral.

* Mais e melhor governacgao, educacao e investimento publico, que promovam o combate a
infoexclusao, sao ingredientes indispensaveis para que a utopia de um sistema de saude
plenamente digital em Portugal seja perseguida com confianga.
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