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Sociedade

SNS comeca em
breve a partilhar
dados de saude
dos utentes com
o grupo CUF

Projecto-piloto é o primeiro passo
para por em pratica o Registo de Satide
Electronico, que estara pronto

até Junho de 2025, garante SPMS

Inés Rocha

Esta para breve a formalizagdo de um
projecto-piloto entre o Servico Nacio-
nal de Saade (SNS) e o grupo CUF
para partilha de dados dos utentes. O
projecto esta “desenvolvido tecnolo-
gicamente” e espera apenas formali-
zag¢do para avangar. A informacéo foi
avangada ao PUBLICO pelos Servicos
Partilhados do Ministério da Satide
(SPMS).

A partilha ja tinha comecado a ser
testada, mas apenas na vertente dos
medicamentos — nos Gltimos meses,
os médicos das unidades CUF passa-
ram a poder aceder ao historial dos
medicamentos prescritos no SNS e
vice-versa.

Depois da formaliza¢io do proto-
colo, os profissionais de satide pas-
sardo a poder a aceder também ao
restante processo clinico do utente:
resultados de exames, andlises, entre
outros. Mas a SPMS deixa uma res-
salva: os dados “sdo do utente e s6
serdo partilhados com o seu consen-
timento”.

Este é um primeiro passo na direc-
¢d0 da operacionalizacdo do Registo
de Satide Electronico (RSE) — um pro-
cesso clinico digital tinico que acom-
panha o utente, independentemente
do sector da satide em que procura
cuidados. Ou seja, instituicoes de sati-
de publicas, privadas e do sector
social passam a poder, em qualquer
momento, aceder ao processo clinico
completo de cada utente.

O RSE é um dos principais projec-
tos com foco na “Transi¢ao Digital
da Satde”, a serem desenvolvidos
pela SPMS, com o apoio do Plano de
Recuperacdo e Resiliéncia. Sdo 300
milhoes de euros a dividir por 117
projectos.

O projecto deveria estar pronto ja
no final do ano de 2024, mas o prazo
revelou-se demasiado curto, ja que foi
necessario “ir ao mercado”. “A capa-
cidade de execuc@o de todos os pro-

cedimentos inerentes de concursos
publicos ndo é facil”, justifica Sandra
Cavaca, presidente da SPMS. O novo
prazo para tudo estar operacional é
odia 30 de Junho de 2025 — meta que
a SPMS garante que ira cumprir.

Uma enorme manta
de retalhos informatica

Para que o Registo de Satide Electro-
nico esteja operacional, é necessario
que as instituicoes de satide “falem a
mesma lingua”, em termos digitais.
Algo que ndo acontece, no momento,
nem dentro do sector publico. Os
profissionais do SNS tém de lidar dia-
riamente com uma manta de retalhos
de softwares, muitos deles obsoletos
€ que ndo comunicam entre si.

Um inquérito feito, no ano passado,
pela Associagdo Nacional das Unida-
des de Satide Familiar (USF-NA) aos
615 coordenadores de USF em activi-
dade nesse periodo concluiu que a
interoperabilidade entre programas
informaticos em uso nas USF era um
dos problemas mais importantes a
resolver, com uma pontuacdo de 4,34
em 5 na escala de importancia.

Nos hospitais, os problemas sdo
semelhantes, numa escala ainda
maior. “Ha hospitais que tém até 70
softwares diferentes com informacao
clinica”, conta ao PUBLICO Henrique
Martins, que presidiu a SPMS entre
2013 e 2020. “Um para radiologia, um
para o laboratério, outro para a ana-
tomia patoldgica, um para as consul-
tas, as vezes na urgéncia é diferente
do que o que esta nos internamen-
tos.” “A informatica na satide é uma
coisa altamente complexa”, conclui
o ex-responsavel, agora investigador
do Iscte-IUL.

Mesmo para gestdo da informacao
dos utentes, apesar de a SPMS ter um
software proprio — o SClinico —, ao
longo dos anos houve instituicdes do
SNS a comprar softwares privados
para fazer o mesmo trabalho. No
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SandraCavaca

Presidente da SPMS

final do ano passado, havia ainda seis
hospitais do SNS que ndo utilizavam
o SClinico. O Centro Hospitalar de
Lisboa Norte, de que faz parte o San-
ta Maria, era um deles. Mas, para
haver um registo de satide do utente
acessivel a qualquer unidade, era
necessario uniformizar os sistemas.
Eisso que tem sido feito nos tltimos
meses. “O designio é que todos os
que ndo sao passem a fazer parte do
universo SPMS”, explica a presiden-
te do organismo.

“E como um comboio
em andamento”

Mas o problema dos sistemas infor-
maticos do SNS nio estd apenas na
falta de interoperabilidade: os pro-
fissionais de satide queixam-se tam-
bém de uma enorme lentiddo na
resposta e de falhas de rede muito
frequentes.

O relatorio da USF-NA indica que,
em 2022/2023, as falhas informaticas
ocorreram ainda com mais frequén-
cia de que no periodo homélogo ante-
rior: todas as USF tiveram pelo menos

uma falha nos 12 meses anteriores.

As falhas ocorreram mais de 11
vezes em 71% das USF. A presidente
dos Servicos Partilhados do Ministé-
rio da Saide assume que os sistemas
publicos precisam de modernizacio
urgente. E diz estar a proceder a essa
modernizacdo. O primeiro passo é
passar todas as instituicdes do SNS
para o sistema de informacido
“SONHO v2/SClinico”, uma versao
melhorada das aplica¢es informati-
cas que sustentam a actividade assis-
tencial do ponto de vista administra-
tivo e clinico.

A “nova” versdo, na verdade, ja
existe desde 2019, mas ainda ha 23
organizagdes de satide a utilizar a ver-
sdo original, criada na década de
1990. Por isso, durante o ano de 2024,
aSPMS esta a proceder a actualizacdo
do sistema em todo o SNS.

“Em paralelo, estamos com 0 PRR
atransformar estes sistemas que tém
tecnologias mais antigas em tecnolo-
gias de ponta. Essas tecnologias de
ponta é que sdo de facto financiadas
pelo PRR”, explica Sandra Cavaca.

Ogrande desafio é fazer a transicao
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sem perturbar o funcionamento nor-
mal dos sistemas. “Isto é um comboio
em andamento”, diza responsavel. O
objectivo, no final, é descontinuar as
aplicacoes actuais e substitui-las por
softwares mais modernos, pensados
com standards de interoperabilidade
para que qualquer empresa que entre
no ecossistema consiga comunicar
com o0s programas — algo que nunca
foi acautelado no passado. Mas para
conseguir um sistema integrado, com
dados acessiveis em qualquer ponto
do pais, é necessario centralizar o
armazenamento dos dados, que até
agora eram armazenados apenas pela
instituicdo que os recolhia.

Para isso, estdo a ser construidos
dois novos data centers, a acrescentar
a0 ja existente no Porto, de forma a
criar redundancia: um em Evora,
outro no Hospital de Santa Maria.

Segundo a SPMS, os procedimen-
tos para os data centers de Lisboa e
Evora “encontram-se em curso, um
deles ja em fase final e com investi-
mento na ordem de 3,3 milhoes de
euros”. Também estdo em curso os
procedimentos para a infra-estrutura
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do datalake para utilizagio secunda-
ria da informacdo (para fins de inves-
tigacdo) e do repositério dos Meios
Complementares de Diagndstico e
Terapéutica (MCDT)”.

Privacidade e seguranca
asseguradas, garante SPMS

Questionada sobre como sera assegu-
rada a privacidade dos dados dos
utentes, ja que aqueles estardo aces-
siveis a muitos mais actores, Sandra
Cavaca nao entrou em pormenores,
mas garantiu que sera o utente a dar
autorizagao para que os seus dados
sejam acedidos.

“Estamos a trabalhar com a CNPD
nesse sentido, porque tudo isto tem
de estar regulado e isto é uma dificul-
dade. A parte da construcdo dos sis-
temas e dificil, mas é mais dificil o
enquadramento juridico de tudo
isto”, admite. O PUBLICO pediu uma
entrevista a CNPD para saber quais as
exigéncias que colocou a SPMS neste
ambito, mas ndo recebeu resposta em
tempo til.

Outra das grandes preocupacoes

na construcdo do Registo de Satde
Electrénico é a ciberseguranca. Devi-
do aos dados sensiveis que gere, par-
ticularmente valiosos para empresas
como seguradoras, a satide é um dos
sectores mais visados pelos cibercri-
minosos. A presidente da SPMS assu-
me que a ciberseguranca é uma das
grandes prioridades do projecto.
“Temos uma coordenacio so para a
ciberseguranca”, com o objectivo de
identificar “as ac¢Oes preventivas que
podemos ter para salvaguardar os
dados. Estamos, no fundo, a criar
mecanismos de monitorizacdo e ava-
liacdo dos sistemas. Com a ajuda do
PRR”, explica Sandra Cavaca.

Dos 300 milhdes atribuidos pelo
PRR a transicdo digital da satde, a
SPMS utilizou 7,5 milhoes para a area
de ciberseguranca — ou seja, 2,5% do
valor total. Ainda sem saber que valor
ia ser alocado a essa area, Henrique
Martins, antigo presidente daquela
instituicdo, disse ao PUBLICO que,
tendo em conta a sensibilidade dos
dados que estdo a ser tratados, “pelo
menos 10% do investimento tinha de
ser paraaseguranca”.

A SPMS diz que os gastos com ciber-

seguranca nao se esgotam no PRR.
Mas, questionada sobre o valor total
gasto nesta area, no projecto do Regis-
to de Saude Electrénico, a organiza-
¢dondo deu resposta. Sandra Cavaca
deixa, no entanto, um aviso a gover-
nacdo: quando o PRR acabar, € preci-
so manter as solucdes de seguranca
que forem desenvolvidas, pelo que
esse financiamento terd de existir em
orcamentos futuros.
Nao é s6 em Portugal que 0s nossos
dados de satide estdo prestes a ficar
mais acessiveis. Em 2028, se for de
férias para um pais da Unido Europeia
e precisar de ir ao médico, nio preci-
sard de repetir exames ou de lhe
explicar alergias ou doencas, como
fazia até agora; o médico terd acesso
atodo o seu registo clinico, traduzido
para a sua propria lingua nativa, no
ambito do Espaco Europeu de Dados
de Satide, cujo regulamento foi apro-
vado em Abril.

Trata-se de uma revolucio na rea
da satide que se estima que, ao longo
dos préximos dez anos, possa poupar
cerca de 11 mil milhdes de euros a
Unido Europeia.

Amédica Sara Cerdas (na foto), ex-
eurodeputada do PS que esteve envol-
vida nas negociacoes, considera que
esta parte do regulamento é crucial.
E explica porqué: “O cancro é a
segunda causa de morte na Unido
Europeia, mas nos apenas sabemos
50% das causas de cancro.”

Com o uso secundério dos dados
de satde de 450 milhdes de
cidadaos da Unido Europeia,
“poderemos realizar estu-
dos cientificos muito mais
robustos, muito mais com-
pletos e, ao longo do tem-
po, identificar outros
factores que estejam
na causa do can-
cro”.
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Osnossosdados desaidevaoserpartilhados
aniveleuropeu.Estamosprotegidos?

partir de 2028,
profissionais de satide em
toda a Europa poderao
aceder ao nosso historial
clinico, mediante autorizagéo do
titular dos dados. E dois anos
depois, em 2030, 0s Nossos
dados estarao acessiveis, depois
de anonimizados ou pseudo-
nimizados, para investigagédo
cientifica. Tudo gragas ao
regulamento do Espago Europeu
de Dados de Saude, aprovado
em Abril. Mas como é que sera
garantida a seguranga dos
nossos dados? O PUBLICO
explica, com a ajuda de Sara
Cerdas, ex-eurodeputada do PS
que esteve envolvida nas
negociagdes do regulamento.
Os meus dados de satide vao
estar disponiveis a qualquer
profissional de satide da Unido
Europeia?
Sim, mas o utente tem controlo
sobre quem vé o qué e pode
omitir dados, caso o deseje. Por
exemplo, uma mulher que viva
num Estado-membro em que a
interrupgéo voluntaria da
gravidez é ilegal pode abortar
noutro pais e ocultar essa
informagao, para que néo seja
visivel por qualquer profissional.
Ha apenas uma ressalva: em
caso de risco emergente de
vida, ha dados que estardo
sempre acessiveis, como
alergias e medicagao habitual
no contexto de emergéncia.
Posso impedir que os meus
dados sejam utilizados para
investigacao?
Sim, o regulamento prevé a
possibilidade de o cidadéo sair
do sistema e de nao ceder os
seus dados para investigagao.
Quem tera acesso aos dados?
Os investigadores na area da
saude com competéncia
comprovada, academias e
universidades, mas também
actores privados. Existira um
processo de pedido de acesso a
dados, em que os investigadores
terdo de explicar “os dados de
que precisam e justificar a
pertinéncia do pedido”.
Vai haver uma megabase de
dados sensiveis de cidadaos
europeus?
N&o, “esta ndo serd uma base de
dados gigante, vulneravel a
ataques”, garante Sara Cerdas.
Os dados serdo armazenados
por prestadores de cuidados
nos diferentes paises, pelo
que existe “uma certa
disperséo”.
O que acontece se
os meus dados
forem utilizados

indevidamente?
O EEDS estabelece que €
proibida qualquer tentativa de
utilizar os dados de saude contra
o seu titular e da exemplos:
“Para aumentar os prémios de
um seguro, para publicitar
produtos ou tratamentos, para
automatizar a tomada de
decisoes individuais, para
reidentificar pessoas singulares
ou para desenvolver produtos
nocivos.” Em caso de violagéo,
as multas sdo semelhantes as
previstas no Regulamento Geral
de Protecgédo de Dados (RGPD):
infracgdes menores cometidas
pelos utilizadores de dados
podem ser objecto de coimas
até 10 milhes de euros ou, no
caso de uma empresa, 2% do
volume de negdcios anual total
do exercicio financeiro anterior.
Algumas infracgdes, no
entanto, podem ser objecto de
coimas até 20 milhdes de euros
ou, no caso de uma empresa,
até 4% do volume de negocios
anual total. Em casos mais
graves, pode ainda haver
sangdes penais, quando as
legislages nacionais as
prevejam. E os cidaddos podem
exigir compensagoes, caso 0s
seus dados sejam violados. Em
caso de mau uso primario de
dados — em caso de acesso
indevido ao processo clinico —,
o cidad&o deve recorrer as
autoridades nacionais de
controlo de dados, no caso
portugués, a Comissao Nacional
de Protecgédo de Dados.
Quem supervisiona?
Além das autoridades nacionais,
que irdo gerir a utilizagdo de
dados de saude em cada pais
(no caso portugués, os Servigos
Partilhados do Ministério da
Saude), o regulamento cria um
novo organismo europeu de
gestdo do Espago Europeu de
Dados Saude, em que se
sentardo os diferentes
Estados-membros. Sara Cerdas
diz que uma das vitérias do
Parlamento Europeu, em
particular da bancada dos
socialistas e democratas, foi
garantir que a industria ndo tem
lugar neste 6rgao de gestéo.
Q doéqueor
entraemvigor?
O regulamento entra em vigor
nos 27 Estados-membros em
2026. Mas s6 em 2028 os
registos de saude vao estar
acessiveis entre paises, quando
a estrutura MyHealth@EU estiver
pronta. A partilha de dados para
uso em investigagao so sera
possivel em 2030.




c I S I 0 N Meio: Imprensa Ambito: Informagado Geral
Pais: Portugal Period.: Diaria
Area: 1621,96cm? Pag: 16-17,1

ID: 111955838 04-07-2024

Registo de Satide

SNS vai comecar
apartilhar dados
dos utentes

com grupo CUF




