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A Plataforma de Dados em
Saude esta ai — estamos
preparados para ela?

Raquel Braga*

Plataforma de Dados em Satide (PDS), por
muitos de nés ja utilizada a titulo experi-
mental, estd prestes a ser concluida e vai pos-
sibilitar a consulta dos dados clinicos de
qualquer paciente em qualquer ponto do pais ou até na
Europa, algo que era, até ha pouco tempo, uma utopia.

Esta partilha e integracdo da informacéo é de enor-
me utilidade para utentes e profissionais, potenciara
ganhos em saude e facilitard os processos de diagnoés-
tico e de orientacao dos doentes. Poderd ainda vir a ser
um veiculo de melhoria dos registos clinicos, de ava-
liacdo e garantia de qualidade dos registos, dos pro-
cessos de conduta clinica, de deteccao do erro médico
e de desenvolvimento da investigacao.

A complexidade do processo de articulacdao dos da-
dos clinicos dos pacientes € tal que este projecto é um
gigantesco e admirdvel avanco.

Depois desta declaracdo de admiracdo total, devo
confessar que, tendo estado em algumas sessoes de
apresentacdo deste projecto na Unidade Local de Sau-
de de Matosinhos (ULSM), onde decorrem ensaios,
cresce em mim, qual erva daninha, uma sensacao in-
cémoda que se prende com intimeras questdes éticas
por resolver.

ACESSO A INFORMAGAO POR PARTE DOS
PROFISSIONAIS

Quem estd familiarizado com sistemas locais de par-
tilha de informacdo sabe o quao ttil, imediato e escla-
recedor é, a partir de qualquer dado identificativo de
um doente, sem o seu consentimento ou até sem o seu
conhecimento, aceder através do sistema de informa-
¢do do Centro de Satide aos dados do Hospital ou vice-
versa.
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Todos nos apercebemos como 0s nossos proprios
processos clinicos, dos nossos colegas ou (des)conhe-
cidos estdo ali, disponiveis e vulneraveis, sem qualquer
sistema de protec¢do, para quem os queira consultar ou
simplesmente devassar, apesar da obrigacao de sigilo
médico...

Actualmente, a PDS permite o acesso por parte dos
meédicos e enfermeiros a dados de todos os doentes do
Servico Nacional de Satdde (SNS), apenas ficando ins-
crito o nome do profissional que consultou o processo.
Essa inscricao pode ser visivel ao doente, mas nao é fa-
cilimaginar que implicacdes isso possa trazer: Poderao
os profissionais de satide ser processados por consul-
tarem os processos dos doentes sem a sua autorizagao?
Teremos de a pedir, como se de um consentimento in-
formado verbal ou escrito se tratasse?

Foi-me respondido que estas questdes estao resolvi-
das, umavez que esta permissividade no acesso a qual-
quer processo ja ocorre em muitos sistemas locais de
partilha de informag¢do, nomeadamente na ULSM.

Assumir esta resposta é ampliar um problema ja
identificado. O Conselho Nacional de Etica para as
Ciéncias daVida, no seu parecer sobre a informacdo de
satide e registos informdticos de satide,' ressalta a ne-
cessidade do desenvolvimento de uma responsabili-
dade ética que respeite os direitos das pessoas que uti-
lizam os servicos de satide. Recomenda que as aplica-
¢oes informadticas de registo clinico disponham de me-
canismos que permitam o acesso a dados clinicos
apenas aos profissionais de satide com responsabili-
dade na assisténcia directa aquela pessoa e que, em
caso de acesso indevido aos registo de determinada
pessoa, surja um alerta para a inconformidade da pre-
tensdo, mantendo-se a possibilidade de acesso, desde
que devidamente fundamentadas as razoes para ace-
der nessas circunstancias e reconfirmadas as senhas
pessoais de acesso.!
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RESPONSABILIDADE DE O RESUMO CLiNICO DOS
UTENTES SER DO MEDICO DE FAMILIA

Este capitulo da PDS, que visa sintetizar a informa-
¢do maisrelevante do utente, pretende aproveitar a «in-
teligéncia» do médico de familia, quem melhor conhe-
ce o doente, para construir o resumo do seu processo
clinico. Pretende-se disponibilizar o acesso directo des-
ta informacdo a outros colegas, bem como ao préprio
utente. Nao havendo dividas que o médico de familia
é,na generalidade das vezes, o médico mais habilitado
para conhecer e integrar todos os dados clinicos do seu
doente, inimeras questdes se levantam.

A proposta de elaborar o resumo clinico por cédigos
da International Classification of Primary Care (ICPC)
afigura-se demasiado simplista e pouco exequivel. Uma
vez que esta classificacdo é apenas utilizada em Cuida-
dos de Satide Primérios (CSP) e ndo foi criada para este
fim, havera dificuldades na selecc¢do criteriosa dos c6-
digos que devem ser tidos em conta e na sua utilizagao
e interpretacgao por leigos e profissionais de satide que
ndo a dominem.

Para um médico de familia é dificil manter a lista de
problemas sempre actualizada para todos os utentes,
até porque estes, por vezes, desenvolvem episédios de
saude fora dos CSP, ou afluem as consultas de Medici-
na Geral e Familiar (MGF) de forma descontinua.

Ao contrério da pratica hospitalar, em que os regis-
tos e contacto com o doente sdo efectuados habitual-
mente em tempos distintos, em MGF cada encontro ori-
gina um registo, normalmente efectuado no decurso da
consulta, sobrando pouco tempo para o seu aperfei-
¢oamento posterior... Em suma, os registos clinicos sdao
frequentemente verdadeiros documentos de trabalho,
em permanente actualizacdo e evolucdo, com diversas
notas pessoais e contextuais, acompanhando o desen-
volvimento da histéria natural das doencas e das pes-
soas e auxiliando o préprio raciocinio clinico, decor-
rente de um modelo de relacdo centrado na pessoa.

A complexidade subjacente a este raciocinio, parti-
cularmente no caso dos doentes com morbilidade mul-
tipla, mesmo ultrapassando as dificuldades inerentes
ao diagnostico de cada um dos problemas, nédo serd o
simples somatério do que resulta da abordagem dos
problemas um a um.? Dai que o conceito do que é um
resumo clinico deva ser devidamente repensado, como
é por exemplo proposto através do modelo do mapa de
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problemas.? A priorizagdo dos problemas néo é uma ta-
refa fdcil, nunca se encontra concluida, variard ao lon-
go do tempo e deve resultar, em tiltima instdncia, do con-
fronto entre as preocupagées do médico e as preocupa-
¢oes do doente.?

Levantam-se também as questdes de diagnésticos
ou problemas sensiveis para o utente e que este nao
pretenda ver expostos. Incluem-se nestas questdes, en-
tre outras, as dependéncias, as perturbacdes do foro
mental, as doencas infecto-contagiosas, os problemas
relacionais ou da esfera sexual, que podendo ser elimi-
nadas do resumo clinico efectuado pelo médico de fa-
milia, a pedido expresso do utente, podem vir a ser re-
levantes.

A utilidade de um resumo que pode ser incompleto
ou parcial é portanto diminuta, pois nunca dispensard
a colheita de uma anamnese completa, sobretudo em
situacdes de urgéncia.

ACESSO A INFORMACAO POR PARTE DOS
PACIENTES

Esta questdo é particularmente sensivel, porque ndao
existe em Portugal experiéncia de os doentes poderem
aceder a sua informacao clinica, a ndo ser através dos
médicos (verbal ou escrita). Com o acesso directo aos
registos levanta-se novamente a discussado: Os registos
sdo do médico ou do doente? A informacdo clinica é do
médico ou do doente?

Segundo a legislacdo actual, a informacao clinica é
do doente (ou do titular), algo que s6 a ele diz respeito,
mas os profissionais de satide sdo os seus fiéis deposi-
tarios, sendo que «a comunicac¢do de dados de satide é
feita por intermédio de médico se o requerente o soli-
citar».?

Esta facilitacdo da informacao através da PDS retira
em parte a necessidade da sua solicitacao por parte do
doente, «obrigando» (?) a permanente depuracdo dos
registos clinicos, tendo em conta ndo sé a relevancia dos
problemas a apresentar como a vontade do doente em
os tornar acessiveis. Recomenda-se extremo cuidado na
elaboracdo dos registos clinicos, sobretudo relativa-
mente a fragmentos que, ndo dizendo respeito ao uten-
te, resultam de inscricdes auxiliadoras ao raciocinio
médico e a sua memoria pessoal e que se podem tor-
nar inadequados ou intiteis como forma de transmis-
sdo da informacao.



POSSIBILIDADE DE COLOCACAO DE INFORMACAO
NA PDS PELOS PACIENTES

Partindo do principio que os diversos médicos que
fazem a anamnese do doente, a fazem de forma exaus-
tiva e sistemadtica, inquirindo toda a informacéo im-
portante, negando toda a informacdo necesséria e
triando a informac3o realista e ttil do ponto de vista
meédico, que informacao relevante para o raciocinio cli-
nico podera ainda escapar e que seja necessdrio ins-
crever pela prépria méo do doente?

Nao parece 1til ou seguro fomentar comunicacao
para além da crivada através da relagdo médico-doen-
te, sobretudo se o utente ndo puder obter confirmacao
de que a sua informacao foi recebida e integrada.

A inscricdo de dados pessoais de satide na PDS pelo
doente pode até assumir aspectos potencialmente pe-
rigosos, uma vez que estas informacdes podem ser fal-
sas, incorrectas ou inclusive inscritas por outrem, sem
qualquer rigor ou até com segunda intencao.

CONCLUSAO

Todos os problemas apontados ndo afectam a mag-
nitude da obra realizada. E evidente que o processa-
mento da informacao foi radicalmente alterado pela
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utilizacao dos sistemas de informacao e que estes sao
deveras facilitadores. E mandatério ndo entravar o pro-
gresso nem temer a inovacdo. Mas, como médicos e
fiéis depositarios de pedacos da vida e da intimidade
dos nossos doentes, devemos salvaguardar o respeito
pela informacdo clinica, pelo sigilo e pela seguranca
dos sistemas em que inscrevemos a histéria daqueles
que a nds se confiam.
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