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Resumo

Nesta dissertagdo, pretende apresentar-se uma proposta baseada numa solu¢ao PHR
(PHR-Personal Health Records) para resolver os problemas inerentes a crescente
quantidade de informacdo de satide que é gerada pelas institui¢des de satide
relativamente a cada individuo de forma independente e dispersa gerando “ilhas de

informagdo” e "fragmentos de dados” [1].

O conceito PHR existe e tem potencial mas, as solu¢des desenvolvidas ndo
seguem directrizes comuns, ndo existindo consenso entre os desenvolvedores destas
solucdes. Assim, é também objectivo deste trabalho apresentar uma lista de direc-
trizes a seguir pelas aplicagdes PHR. Estas directrizes abrangem esséncialmente
aspectos como o tipo de informacdes a ser contemplada, a seguranga e confiden-
cialidade dos registos e operagdes sobre eles efectuadas, gestdo de acessos, servigos

a disponibilizar e formas de acesso.

E pretendida também, a elaboragdo de uma proposta de implementagio de PHR
global onde cada utente de um sistema de satide, como o Sistema Nacional de
Satde, tenha a disposi¢do uma conta PHR num contexto regional ou nacional a qual
as institui¢des e profissionais de satide tenham acesso. Como complemento pratico
da dissertagdo, foi também desenvolvido um protétipo daquilo que poderd ser o

sistema pretendido e descrito no trabalho ou, pelo menos, uma primeira abordagem.

A elaboracdo desta dissertagdo, iniciou-se com a investigacdo dos conceitos em
redor do tema e das solugdes j4 desenvolvidas para o mercado, sendo que, estas
aplicagOes irdo servir de base para a concretizacdo dos objectivos descritos. Este
trabalho resume os desenvolvimentos ja efectuados nesta drea de investigacdo,

descrevendo os problemas inerentes e os aspectos descurados.
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Abstract

In this dissertation, it is intended the presentation of a proposal solution based on
PHR (PHR - Personal Healt Records) to solve the problems inherent in growing
amount of health information that is generated by health agencies for each indi-
vidual on an independent and dispersed way which generates “information islands”

and “data fragments” [1].

The PHR concept exists and has potential, but the proposed solutions do not
follow common guidelines, there is no consensus between the developers of these
solutions. Thus, another objective of this work to prepare and submit a list of
guidelines / standards that must be followed by applications PHR. These guidelines
mainly cover aspects such as the type of information that must be met, the security
and confidentiality of records and operations performed on them, access manage-

ment, services and ways to provide access.

It is also intended to prepare a proposal to implement a comprehensive PHR
that each user of a health system, such as the National Health System will have
at its disposal a PHR account a context that may be regional or national to which
the institutions and health professionals may have access. To complement the
practical work, we will also develop a prototype of what may be the intended

system described in the work or, at least, a first approach.

The preparation of this work, began with the research of the concepts around
the subject and the solutions already developed for the market, being that these
applications will provide the basis for achieving the above objectives. This paper
summarizes the developments already made in this area of investigation, when

describing the problems and issues neglected.
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Capitulo 1
Introducao

Actualmente, em todo o mundo, os sistemas PHR sdo ainda usados por um numero
muito reduzido de pacientes. Mas, apds acontecimentos tragicos é possivel verificar-
se 0 quanto é que um sistema de PHR a funcionar a grande escala pode ser desejavel.
Foi o caso dos Estados Unidos da América que em 2005 viu os furacdes Katrina e Rita
destruir os registos de satide em suporte papel armazenados em institui¢des e nas
casas de quem ficou desalojado e perdeu tudo. Como consequéncia, gerou-se um
cendrio cadtico em que milhares de pessoas procuraram atendimento médico por
todo o pais sem ter em sua posse informagdes basicas de satde tais como medig¢des
ou dosagens medicamentosas, que sdo dados cruciais em situac¢des de risco em que
o tempo de acesso a esses dados pode mesmo estabelecer a diferenca entre a vidae a
morte. Foi assim, que depois de perceber os perigos a que estdo expostos os registos
em papel que a AAFP em colaboracdo com a cidade de New Orleans e a Intel,
entre outros, criou o programa KatrinaHealth (http://www.katrinahealth.org)
com o objectivo de desenvolver rapidamente registos de satide electrénicos para os

deslocados devido aos furacoes [2].

Desde o lancamento do KatrinaHealth que outras organiza¢des de satide nos
Estados Unidos da América, nomeadamente a Medicare e Medicaid, comegaram a
pensar na seguranga, rapidez, portabilidade e privacidade que o PHR pode oferecer,
acelerando assim considerdvelmente o desenvolvimento e utilizagdo do PHR [2].
Actualmente, existem no sector privado, mais de 70 solugdes de PHR disponiveis

comercialmente e este numero continua a subir.


http://www.katrinahealth.org
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1.1 Objectivos

E objectivo desta dissertagdo, investigar e explorar todos os conceitos e posicdo
dos principais organismos que giram em torno da tematica PHR, com o intuito de
fazer um levantamento do estado-da-arte para conhecer as vérias vertentes das suas
possiveis utiliza¢des e posta em pratica. Assim sendo, foi elaborado um plano de

trabalho com as seguintes fases principais:

- Identificacdo do problema e investigagdo de todos os conceitos relacionados
com o PHR, assim como as institui¢des e autoridades de forma a poder

compreender o que é esperado de um PHR.

- Estudo e comparagdo das principais aplica¢des existentes no mercado com o
objectivo de perceber as vantagens e devantagens das suas implementacdes e

conhecer os varios modelos arquitecturais.

- Apresentagdo de directrizes e arquitecturas a seguir no futuro pelos desen-
volvedores de PHR e das possibilidades arquitecturais a seguir. Apresentar-
se-a também nesta fase uma proposta de PHR global com conexdo a um
sistema de satide como o Sistema Nacional de Satide. Como complemento,

serd desenvolvido um protétipo do que podera exemplificar as bases do futuro
do PHR.

- No final de todo o desenvolvimento, serd o momento de analisar o que o novo
modelo poderd trazer de novo (vantagens e problemas) comparando-o com as
aplicacOes existentes. Sera também importante olhar para esta nova defini¢do
com uma perspectiva futura do que podera ser acrescentado ou melhorado

posteriormente.

Desta forma, todo o processo de investigagdo e implementa¢do aborda o tema
tanto pela perspectiva presente como futura, pois s6 com base nestas comparagdes
sera possivel definir directrizes e tracar o perfil do sistema PHR com as caracterfs-

ticas exigidas actualmente e para um futuro préximo.
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1.2 Motivacao

Porque definir, desenvolver e implementar PHR?

A ideia de guardarmos os nossos registos pessoais de satide para facilitar o
acesso aos servigos de satide e o funcionamento dos mesmos nado é nova, pois todo
o utente tem em sua posse pelo menos um boletim de vacinas. Para além deste
tipo de registo a grande maioria das pessoas guarda algumas cépias de exames ou
outros episddios relacionados com a sua satide pessoal, mas por mais preocupado
e empenhado que um individuo seja em guardar todos estes documentos, o seu
historial de satide nunca é completo. Isto acontece também a nivel institucional e
até dos proprios sistemas de satide, em que cada institui¢do ou servigo de satide
é completamente independente dos outros no que respeita a informacdo gerada,
j& que ndo a partilham entre si gerando “ilhas de informagio”[1] e "fragmentos de
dados”[1] que ficam soltos. Assim, a implementacdo de uma iniciativa destas
facilita em muito o uso e compreensao de todo o historial médico de um individuo
tanto por profissionais de satide como pelo proprio utente. Mas, constata-se na
prética que apesar das suas evidentes vantagens, os sistemas existentes ndo sao
suficientemente satisfatérios, principalmente no que diz respeito a integracdo com
os registos electrénicos de satide (Electronic Health Records - EHR) e seguranca na
sua utilizacdo. Apesar destes problemas e da falta de adop¢do de uma arquitectura
consensual e directrizes comuns globais por parte dos desenvolvedores dos sistemas
PHR, as aplica¢bes até hoje concebidas tém uma enorme relevancia ndo sé na
generaliza¢do deste novo conceito como também desempenham o papel de base de

estudo para uma arquitectura a pdr em pratica num futuro que se espera préximo.

As evolugoes tecnoldgicas foram sentidas também na drea da satide, contribuindo
para a utilizagéo de dados que proporcionaram o seu avanco em vérios aspectos. E
de notar o acelerar da ciéncia médica no que diz respeito a investigacdo patologica,
o crescente aparecimento de meios complementares de diagnéstico ou o proces-
samento imagiolégico. Também a prépria Internet trouxe facilidades no sentido
da pesquisa por parte do cidaddo comum com o objectivo de estar informado, em
como se manter saudavel ou identificar sintomas que por vezes parecem inofensivos
mas que sdo indicios de que algo pode estar errado em relacdo & sua satide. Mas
o contributo das novas tecnologias neste campo ndo ficou por aqui, os registos

médicos e clinicos relativos ao paciente também evoluiram. Assim, as informagdes
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pessoais dos doentes geradas, deixaram de estar guardadas apenas na memoria e
apontamentos do médico ou do préprio utente para passarem a ser armazenadas

em bases de dados de suporte electrénico.

E 6bvio que se torna indispenséavel e prudente que cada individuo possua
registos legais relativos a sua satde, sejam eles documentos avulsos em suporte
papel ou electrénicos. Mas, sem sombra de davida que seria muito mais pratico
aceder a um sistema electrénico onde é possivel encontrar um historial completo
e estruturalmente organizado segundo normas bem definidas. Assim, torna-se
evidente a necessidade de disponibilizar registos electrénicos de todo o historial
clinico do utente, tendo ele préprio total controlo dos mesmos. Desta forma,
também oa profisionais de satide vém o seu trabalho facilitado e com maior eficécia,
podendo mesmo tornar-se crucial em casos de urgéncia, mas estes registos devem
ser seguros, faceis de actualizar pelo seu detentor e também pelas institui¢des de
satde a que recorra e de facil acesso em qualquer momento e em qualquer lugar. Foi
com estes objectivos de centraliza¢do dos sistemas de satide e unificagdo de registos

que surgiu o conceito de PHR.
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1.3 Estrutura da dissertacao

De seguida apresenta-se a estrutura desta dissertagdo, descrevendo de forma sucinta

o contetido de cada um dos capitulos.

Capitulo 1: Introducdo. Aqui sdo descritos os objectivos, motivagdo e estrutura

da dissertagéo.

Capitulo 2: Termos, defini¢des e conceitos. Neste capitulo foi feita investigacdo
sobre os termos, defini¢des e conceitos que giram em torno da tematica do PHR.
Referem-se também plataformas de suporte a estes sistemas e as organiza¢des mais

influentes.

Capitulo 3: Andlise das solugdes existentes no mercado. Esta fase do trabalho
corresponde ao levantamento acerca do estado-da-arte com descri¢des particulares
das solugdes mais importantes que surgiram no mercado nos tltimos anos. Analise
do PHR em Portugal e dos passos dados. Comparacdo entre as duas aplicacdes

PHR mais populares da actualidade.

Capitulo 4: Proposta de solugdo. Apresenta-se neste capitulo uma proposta de
directrizes a ser tomada em conta na constru¢do de PHRs e manutencao dos seus
registos. Foi efectuado o desenvolvimento pratico de um protétipo com base na

proposta tedrica apresentada.

Capitulo 5: Conclusdes. Conclusdes gerais acerca da actualidade do PHR.
Consideragdes acerca do trabalho prético desenvolvido e previsao acerca do que

se ird desenrolar tecnoldgica e politicamente num futuro préximo.



CAPITULO 1. INTRODUCAO



Capitulo 2

Termos, defini¢coes e conceitos

Antes de comecar a referir e discutir o PHR, é conveniente dar uma vista de olhos
nas nogdes e defini¢des basicas relacionadas com esta tematica. Conveniente serd

também, fazer referéncia as entidades mais importantes que estdo envolvidas com
a evolucgdo do PHR tal como a AHIMA, HL7, Markle Foundation e AHIC.

2.1 AHIMA - American Health Information Manage-

ment Association

A AHIMA conta com mais de oito décadas de histéria e o seu inicio remonta ao ano
de 1928, época em que o American College of Surgeons fundou a Association of
Record Librarians of North America (ARLNA) com o objectivo de criar e organizar
padrdes na organizagdo e gestdo dos registos clinicos nos hospitais e outras insti-
tui¢des de satide. Mas, esta organizacdo esteve ao longo do tempo em constante
progressao relativamente 4 gestdo de registos médicos, o que alegadamente explica
o facto de ter mudado de nome por trés vezes ao longo da sua histéria. Primeiro
em 1938, quando se tornou na American Association of Medical Record Librarians
(AAMRL). Depois, em 1970 a associagdo tornou-se na American Medical Record
Association (AMRA). E finalmente, foi em 1991 que passou a ter a actual designagao

de American Health Information Management Association (AHIMA) [7].

A associacdo AHIMA, criou ainda no ano de 1962 a Foundation of Record
Education (FORE) como sua prépria subsididria e beneficidria, sendo esta uma

entidade com carécter de beneficéncia e educacional. Inicialmente, o seu propésito

7
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focava-se na angariacdo de livros para a biblioteca da AHIMA para que estes
estivessem disponiveis para os estudantes da drea da gestdo de registos médicos
designada por HIM - Health Information Management. Actualmente, esta fundacao
tem por missao a regulagdo da drea de desenvolvimento profissional e investigagao
HIM e é reconhecida pela exceléncia na lideranca de informagao sobre satide, politica
,apoia a educacdo e investigacdo para a industria da satide e do publico. A fundagdo
ainda efectua contribui¢des para a Body of Knowledge (BOK) e ja conta com mais

de 53 mil artigos publicados [7].

Assim, a AHIMA concentra-se em apoiar os profissionais de satde iniciantes,
actuando geralmente nos centros de arquivo médicos em hospitais de referéncia
de forma a proporcionar que as institui¢des de satide prestem um bom servigo ao

consumidor [7].

E sabido que desde 2009, a associagio conta com cercade 56.000 membros nos
Estados Unidos que se dividem pelas suas quatro distintas areas de actuacdo. Estas

quatro dreas de actuagdo apresentam-se como sendo [7]:

Gestdo de registos de satide (HIM - Health Information Management)

Codificagdo da informagao

Andlise de dados

Privacidade

2.2 HL7 - Health Level 7

A HL7 é uma organizagdo sem fins lucrativos fundada em 1987 acreditatada pela
ANSI, que se dedica a padronizagdo e universalizacdo da linguagem médica [8].
Curiosamente, o seu nome foi adoptado com referéncia a sétima camada do modelo
de comunica¢do em redes informéticas, o Modelo OSI. Esta correspondéncia prende-
se no facto de ser esta camada légica do modelo OSI que desempenha o papel de
interface com o utilizador, permitindo a compreensao da informacao apresentada
[8].

Como sabemos, a informagédo trocada entre instituicdes médicas por exemplo

acerca de pacientes, medicamentos ou pesquisas contém grande abundancia de
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termos técnicos médicos. O objectivo da HL7 é eliminar a necessidade de conver-
sores para estes termos e standardiza-los facilitando a comunica¢do e compreensao
neste sector. Assim, a interoperabilidade entre institui¢des relativamente aos EHRs
melhora o atendimento, otimiza fluxos de trabalho, reduz ambiguidades e reforca

a transferéncia de conhecimentos entre todos [8].

2.3 Markle Foundation

A Markle Foundation nasceu para potencializare ajudar a dinamizar as tecnologia
da informacédo no sentido de resolver importantes necessidades publicas, principal-
mente nas dreas da satide e da seguranca nacional. Esta fundagdo pretende, com o
seu trabalho, melhorar a vida e o bem-estar dos cidaddos, dando especial atencdo a
sua privacidade [24].

A Markle defende que a informacdo de satde, considerada sensivel, deve ser

acedida pelas pessoas certas e no momento certo, de forma a ndo comprometer a

protecdo de privacidade do cidadao [24].

24 AHIC - American Health Information Community

A AHIC é um 6rgédo consultivo federal norte-americano, nascido em 2005 a dis-
posicdo da Secretaria do Departamento de Satide e Servigos Humanos dos EUA. O
seu objectivo é a consultoria, promogdo do desenvolvimento e adogdo da tecnologia

de informacao em satde [25].

2.5 HIM - Health Information Management

A pratica denominada por Gestdo de Registos de Satide (Health Information Man-
agement) tem os seus padrdes de standardizagdo criados com o surgimento da
AHIMA e engloba toda a manutencdo e actualizagdo de registos de satide por
meios tradicionais e electrénicos em hospitais, centros clinicos, servigos de satde,
companhias de seguros de satide e outros servigos que prestam cuidados de satde

[7]. Com o constante crescimento da drea das tecnologias da informagdo, o uso de
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ferramentas electrénicas é fulcral e facilita imenso processos de gestdo de documen-
tos. Isto acontece também no mundo médico, j& que esta é uma area que funciona
com base em muita documentacdo. Os processos tradicionais estdo ja desde ha
algum tempo em fase de transicdo para uma gestdo electronica que se torna mais

eficiente com o uso dos registos de satide electrénicos (Electronic Health Records -
EHR).

Este efeito é constatado principalmente nos Estados Unidos, onde o processa-
mento electrénico de registos pessoais de satide estd mais desenvolvido, e ferramen-
tas deste género sdo descritas pelos profissionais como fundamentais na prestagao
de servicos de satde incrementando a qualidade destes. Estes profissionais de
satde manipulam dados de ordem clinica, epidemiol6gica, demogréfica, de seguros
de satide e até financeiros, o que exige um bom planeamento administrativo dos
planos e politicas de satide, identificar necessidades futuras e actuais e ainda usar

os sistemas informadticos para recolha, armazenagem, uso e transmissdo de dados

[1].

2.6 HIPAA -Healthcare Insurance Portability e Acount-
ability Act

A HIPAA é uma lei de direitos civis promulgada pelo Congresso Americano em 1996
e que entrou em vigor em 2003 [3]. Esta lei preveé regras de privacidade atribuindo
aos pacientes o direito de controlar quem tem acesso aos seus registos e informacoes
de satide. Assim sendo, qualquer prestador de servigos clinicos ou seguradora é
obrigado a promover a seguranca, protecgdo e privacidade destas informagdes sob
pena de enfrentar as san¢des previstas pela HIPAA. Esta lei apenas é aplicada &s
empresas de satide, seguradoras e centros de processamento de informagdes dos
EUA [3].

Nota:
Durante a investigacdo, verificou-se que em Portugal ndo existe legislacdo que diga
respeito especificamente 4 seguranca e confidencialidade da informacédo pessoal
clinica em PHR. No entanto, verificou-se que existe legislacdo vigente que abrange
a informacdo de satide de forma geral assegurando o direito ao respeito da confi-

dencialidade através das seguintes leis:
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- Lei de Bases da Satde, Lei n.° 48/90, de 24 de Agosto [4]

- Lei da Proteccao de Dados Pessoais, Lei n.° 67/98, de 26 de Outubro [5]

2.7 Registo de satude

Também designado de Registo ou Processo Clinico, um Registo de Satde é o
conjunto de informacgdes e dados recolhidos durante a vida de um individuo, que
foram sendo registados pelos varios servigos do sistema de satide a que recorreu.
Por defini¢do, um registo de satde é algo pessoal, tornando-se assim propriedade

do utente e ndo do servigo de satude [1].

Em Portugal, a legislagdo diz que "A informagio de saiide, incluindo os dados
clinicos registados, resultados de andlises e outros exames subsididrios, intervengoes e
diagndsticos, é propriedade da pessoa, sendo as unidades do sistema de saiide os depositdrios
da informagdo, a qual ndo pode ser utilizada para outros fins que ndo os da prestagio de
cuidados e a investigacio em saiide e outros estabelecidos pela lei” [1]. Concluindo a ideia
da legislacdo, podemos entdo dizer que os Registos de Satide devem ser de facil
acesso, edigdo e transporte por parte do seu proprietario, que é também dono do
seu processo clinico nas entidades que os compilam, devendo ter também acesso a

€55€ mesmo processo.

Segundo Stanley Joel Reiser - autor, especialista e investigador de ética em
medicina e professor de Humanidades e Tecnologia em Satide da University of
Texas Health Science Center em Houston - os registos de satde sdo gerados para
"recordar observagdes, informar outros, instruir alunos, adquirir conhecimento, monitorizar
performance e justificar intervengdes”, realgando assim a importancia deste tipo de
informacdo tanto no ambito do profissional de satide como no ambito do doente,
mas também foca o aspecto da investigagao. E também nesse ambito que a legislagao
desempanha um importante papel. Pois, os dados clinicos de alguém podem ser
usados com fins de investigacdo, mas as informacoes identificadoras do individuo

devem ser ocultadas.

Aos registos electrénicos gerados e compilados nas instituicdes da-se a desig-
nacgdo genérica de Electronic Health Record - EHR. Alguns preferem a designagao

de Processo Electronico.

E de tomar em conta que a definigio de registo de satide abrange os registos em
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suporte de papel e também os registos electrénicos [1].

2.8 Registo em suporte de papel

Um registo em papel, tal como o nome indica, ¢ um conjunto de anotacdes e exames
escritos ou impressos em papel. O papel traz uma série de inconvenientes, por
exemplo, ao nivel da degradacgdo natural do préprio material e das anotagoes nele
registadas, tenham elas sido impressas ou escritas & mdo [1]. Para além disso,
os registos escritos 4 mao trazem sempre com eles o problema da possibilidade de
ilegibilidade ou md leitura de informac&o por parte de quem a 1é devido 4s variagdes
de caligrafia. E é de conhecimento comum que os médicos tém geralmente uma
caligrafia algo dificil de interpretar, que da origem ao conhecido termo portugués

letra de médico.

Outros inconvenientes estdo subjacentes, como a impossibilidade de alteragdo
dos dados ja registados anteriormente que por consequéncia faz com que nova
informagao tenha de ser adicionada aumentando o volume fisico do registo. Quanto
mais volumoso, mais dificil se torna a sua consulta ou pesquisa mesmo que este-
jam organizados segundo critérios como datas ou tipo de registo [1]. A propria
seguranga destes documentos também fica comprometida com a possibilidade do
facil acesso aos arquivos ou quando circulam pela instituicdo de satide & vista de
terceiros como por exemplo outros doentes, profissionais de satide, administrativos

ou até visitantes.

2.9 Electronic Health Record - EHR

Osregistos de satide electrénicos sdo considerados como uma evolug¢do da manutengao
de registos clinicos e de satide. Os EHR sdo por um lado muito apoiados, mas por
outro olhados com alguma desconfian¢a ndo s6 pela comunidade médica profis-
sional mas também pelo puiblico em simultaneo, originado alguma concernagéo e
discussao [1].

Um registo de satde electrénico contém toda a informacdo desse mesmo registo
em suporte papel. Este tipo de registo surgiu com o objectivo de contornar os incon-

venientes logisticos e organizativos constantemente presentes em qualquer arquivo
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tisico. Para além disso, possibilitam o armazenamento, introdugdo, consulta, edigdo

e ainda a partilha dos dados neles contidos [1].

2.10 Praticasutilizadas na gestao dainformacao desaide

Satide com qualidade e seguranca exigem disponibilidade e qualidade dos registos
em qualquer momento de forma a possibilitar suporte ao paciente e & tomada de
decisdes do sistema de satide. Ainda ndo existe um consenso no que diz respeito
aos padrdes documentais e contetidos essénciais, mas a interligacdo destes dois
aspectos é fulcral para o futuro da qualidade dos servicos de gestdo de informacédo
de satide. Dito isto, denota-se que todas as fases do sistema de satide devem ser
desempenhadas da melhor forma por cada um dos profissionais intervenientes
no processo para que a qualidade da informacao registada seja a melhor, o que
requer um modelo de gestdo de qualidade. A AHIMA define que existem quatro

processos-chave para um bom Modelo de Gestdo de Qualidade [7]:

1. Aplicagdo (aplication) - a finalidade para a qual os dados sdo retinidos ou

coleccionados.
2. Colecgao (collection) - processos pelos quais a informacéo (registos) é retinida.

3. Armazenamento (warehousing) - processos e sistemas utilizados para o ar-

mazenamento e manutencao dos dados.

4. Analise (analysis) - processo de compilagdo dos dados em informagdes uti-

lizadas para uma aplicagdo.

A AHIMA refere ainda que cada um destes processos-chave deve ser analisado

segundo os dez seguintes critérios [7]:

1. Precisdo (accuracy) - Os dados sdo sdo corretos e sdo a informacgédo representada

é valida.

2. Acessibilidade (accessibility) - Os dados devem ser de acesso facil e acedidos

de forma legal (com permissdes cedidas para tal).

3. Perceptibilidade (comprehensiveness) - Toda a informacdo necessaria esta

presente. Garantir que as limita¢des documentais estdo previstas.
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4. Consisténcia (consistency) - Os registos devem ser fidveis, acessiveis e correc-

tamente visiveis em todos as aplicagdes.

5. Actualizacdo (currency) - Os dados devem estar sempre atualizados. A
data funciona como um valor de referéncia e é considerado actual para um
ponto especifico no tempo. Um dado estd actualizado se for actual para um
detrminado ponto no tempo. Estd desactualizado se foi actual em algum

ponto anterior no tempo, ou seja, incorrecto no presente.

6. Definicdo (Definition) - Devem ser dadas defini¢des claras de forma a que
os utilizadores percebam o real significado da informacdo contida em deter-
minado registo. Assim, cada elemento deve ter um significado claro e com

valores aceitaveis (dentrp de parametros validos).

7. Granularidade (granularity) - Os atributos e valores dos dados deve ser

definidos a um nivel correcto de detalhe.

8. Precisdo (precision) - Os valores dos dados deve ser grande o suficiente para

apoiar a aplicagdo ou processo.

9. Relevancia (relevancy) - Os dados tém relevancia para o desempenho do

processo ou nos propdsitos para as quais foram recolhidos.

10. Temporalidade (timeliness) - A temporalidade é determinada pela forma como

os dados estdo a ser utilizados e em que contexto contexto.

2.11 Personal Health Record - PHR

O termo "Registo Pessoal de Satide", ou, Personal Health Record, ndo é recente.
O termo surge pela primeira vez em Junho de 1978 num artigo publicado pelo
PubMed. E também esta mesma entidade que verificou num estudo que a grande
maioria das publicag¢des cientificas em torno do tema PHR surgem apenas a partir
de 2000 [1].

"Um Registo Pessoal de Saiide é um recurso electrénico, universalmente disponivel
e durante toda a vida, contém informagdo de saiide necessdria para que os individuos
tomem decisOes relativas ao seu estado de saiide. Os individuos sio donos e gerem a

informagdo do seu PHR, a qual provém tanto dos prestadores de saiide como do proprio
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individuo. O PHR é mantido num ambiente seguro e privado, sendo o individuo quem
determina os direitos de acesso. O PHR separa-se e ndo substitui o registo legal de qualquer
entidade prestadora de cuidados.” [1] Esta é a definicdo da American Health Information
Management Association - AHIMA que é uma quase autoridade no que respeita
a ética e informacdo médica. Mas esta definicdo ndo é tinica, ainda nao existe
consenso sobre todas as caracteristicas que devem ser observadas por um PHR,
o que faz com que ndo exista um standard a ser seguido pelos desenvolvedores
deste tipo de sistemas, nomeadamente a nivel de interface grafica, portabilidade,
comunicagdo, etc [1]. Isto faz com que intimeras questdes estejam ainda em aberto

criando oportunidades de investigacao.

A definicdo da AHIMA foi das primeiras a serem publicadas, e desde entdo,
outras entidades definiram o PHR de forma ligeiramente diferente. Mas todas todas

as defini¢cdes que surgiram concordam em relagdo ao seguintes aspectos fulcrais [1]:

- o sistema é centrado no utente/doente
- suporte totlmente electrénico

- faz recolha e gestdo dos dados tanto de satide como de doenca

Apesar disto, o conceito de PHR continua mal definido, até porque o termo
é aplicado tanto a sistemas electrénicos como em papel o que suscita algumas
duvidas apesar de nos tltimos anos estar mais associado a sistemas electrénicos.
Esta associagdo faz todo o sentido, até porque o PHR em papel tem tendéncia a
desaparecer e a dar lugar aos sistemas electrénicos tal como em muitas outras dreas
[1].

E facil confundir os termos PHR e EHR (electronic health register) mas eles ndo
sdao a mesma coisa, o PHR é um sistema de software construtido com o intuito de
armazenar e gerir os EHR para utilizacdo tanto dos profissionais de satide como
dos proprios utentes. Os prestadores de satide sdo legalmente obrigados a registar
os cuidados prestados, estas notas ou registos sdo os EHR, mas em nenhum pais
por enquanto é obrigatério que o utente armazene as suas informagdes pessoais de

satde num sistema PHR [1].

A Markle Foundation, a American Health Information Community (AHIC) e o
Health Level 7 (HL?) tém também, nestes ultimos anos, contribuido para a definigado

de PHR. Apresentam-se na Tabela 1 as semelhancas e diferencas evidenciadas nas
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defini¢des destas quatro organizac¢des, que foram publicadas pela prépria Markle
Foundation num relatério de Julho de 2003, com o titulo "Markle Foundation Con-
necting for Health: A Public-Private Collaborative The Personal Health Working

Group"(PHWG) [1].
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CARACTERISTICAS M1* | A2* | A3* | H4*
CONTEUDO
Informacéo de toda a vida X X X

Registos sumdrios e histérico de medicagdo X

Informagdo demografica do detentor

Informacao de contacto

Informagdo de seguros

X XXX

<

Conjunto comum de elementos de dados

Dados com termos e vocabulérios standardizados X
FONTES

Permite ao paciente aprovar downloads do(s)

fornecedor(es) de informacgdo para o PHR X X

Facilita elaboracao de relatério de sintomas e
outras preocupacdes organizado cronolégicamente X
CARACTERISTICAS

Nao hd uma defini¢do standard ou

especificagdo funcional para caracterizar um PHR X
Um PHR deve ter integridade de dados:

a fonte e idadedos dados deve ser citada X X X

O paciente ndo pode alterar ou destruir

<

dados criados por outros sistemas X

O paciente possui e gere a informagdo do PHR X

O consumidor e entidades autorizadas acedem
ao PHR em qualquer altura e em qualquer lugar X X
FUNCOES

Serve de recurso de informacdo de satde para

<
pas

ajuda nas decisdes dos individuos

Captura, armazena e processa dados X X

Interac¢do com envolvidos nos cuidados de
satde (marcar consultas, renovar prescrigdes, etc.) X X
CARACTERISTICAS TECNICAS
Mantém interoperabilidade entre PHR e EHR X X

Cumpre requisitos de interoperabilidade,

como os exigidos por organismos de certificacdo X X X

Tabela 2.1: Tabela de caracteristicas das defini¢des (adaptado [1]). *Legenda: M1-Markle;
A2-AHIMA; A3-AHIC; H4-HL?7.
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O aparecimento do PHR justifica-se com a necessidade da criacdo de um tipo de
registo electrénico de satide que se diferencie dos restantes. Assim, deve oferecer a
possibilidade de suportar informagdo de vdrias fontes e ser gerido pelo seu préprio
detentor e podendo ainda servir de fonte de informacao para outros registos. No
entanto, e apds analizar a tabela anterior, foi possivel concluir que se considera

actualmente que um bom sistema de PHR devera possuir os atributos que se seguem

[1]:

- Cada individuo controla o seu PHR definindo que informac¢des podem ser

vistas por quem.

Contém informagdao registada ao longo de toda a vida.

Contém informacao de todos os prestadores de cuidados de satide que o utente

consultou.

Sao acessiveis em qualquer altura e qualquer lugar.

Sao privados e seguros.

Sdo "transparentes"”, permitindo que os individuos vejam quem introduziu

cada registo, onde foi introduzido e quem o consultou.

Permitem troca de informagdo com outros sistemas e profissionais de satide.

No que diz respeito aos dados do paciente, defend-se que o PHR devera conter

[1]:

Informacgéao de beneficiario de sistema de satde;

Dados sociais e demograficos;

Contactos dos familiares, amigos ou médicos a informar em caso de urgéncia;

Vinculagdes a seguros de satide;

Directivas avancadas de tratamento e vontades em caso de incapacidade (uso
em condigdes extremas, como suportes avan¢ados de vida e condi¢do de dador
de orgdos, bem como outras, como especificar tratamentos ndo aceites como

transfusodes;
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Alergias e reac¢des adversas a fdrmacos;

Medicagdo e dosagens;

Doencas, consultas, exames, resultados de exames, ordens médicas e interna-

mentos hospitalares;

Boletim de vacinas;

Historico de doengas familiar;

Capacidade integrada de comunicagéo e relatério.

O PHR ndo substitui os procedimentos clinicos legais, oferece sim, aos profission-
ais de satde a oportunidade de contribuir para o desenvolvimento destas novas
ferramentas que podem ser muito tteis. Por exemplo, os profissionais de satide
poderdo, através destes meios, oferecer a sua experiéncia a empresas e organizagdes
envolvidas na implementacdo do PHR, como por exemplo: sistemas de prestagdo de
cuidados de satide, planos de satide e institui¢des publicas ou privadas (hospitais,

clinicas, laboratoérios, etc.) [1].

2.12 Tipos de PHR (plataformas)

Uma das principais caracteristicas de qualquer plataforma de PHR é a forma
através da qual a informagdo registada é divulgada e acedida. Estas plataformas
podem incluir registos em papel, registos electrénicos, computadores e dispositivos
portéteis para acesso e disponibilizacdo do servico ou a Internet como meio de
acesso. Tal como qualquer drea de desenvolvimento baseada nas novas tecnologias,
o PHR sofreu também ao longo destes anos de investigacdo mudangas naquilo
que deve ser e oferecer aos seus utilizadores [1]. Assim, surgiram tipos de PHR
diferentes. Inicialmente, o PHR era visto em suporte papel, mas a maior parte das
entidades envolvidas no apoio e desenvolvimeto do PHR consideram que o suporte
electrénico é o ideal devido as facilidades 6bvias de utilizagdo e processamento.

Assim contam-se actualmente 5 tipos de PHR [1]:

- PHR baseado suporte papel
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PHR baseado em PC (software instalado localmente)

PHR baseado em suporte portétil (Pen, smart card, etc.)

PHR basado na Web

PHR baseado em dispositivos méveis (Smart Phone)

O PHR em suporte papel esta definitivamente a cair em desuso e jd ndo é consid-
erado uma alternativa valida nos dias que correm, o que é perfeitamente justificavel
com a evolugdo tecnoldgica a que assistimos. Assim, os meios electrénicos que
estdo ao dispor da maioria constituem a base perfeita para um sistema de PHR.
Até ha relativamente pouco tempo, os sistemas baseados em software aliados a
suporte portatil eram considerados como a metodologia ideal, mas o PHR baseado
na web e/ou em dispositivos méveis sera definitivamente o método mais actual
devido a expansao e globalizacdo da internet que se acentuou nestes tiltimos anos,
permitindo a oferta de servigos que sirvam as necessidades e exigéncias actualmente
exigidas pelo publico. Vamos entdo, de seguida, descrever e apontar as vantagens

e desvantagens das arquitecturas PHR existentes actualmente.

Em suporte papel

Com cada vez menos frequéncia mas como ainda acontece nos dias de hoje, muita
da informacdo pessoal relativa & satide é registada e armazenada em formato papel.
Um bom exemplo disso sdo os relatérios de laboratério. O conjunto deste tipo de
documentos constitui o historial de satide do individuo, o que pode ser considerado
um PHR em formato papel. Este é 0 método de mais baixo custo, fidvel e acessivel
e que evita a necessidade de um PC ou qualquer outro dispositivo electrénico para

acesso [1].

Por outro lado, o PHR em papel pode torna-se dificil de localizar, atualizar e
partilhar com os outros individuos estando sujeitos a perda e danos fisicos, o que
pode ocorrer durante um desastre natural, tal como referido anteriormente com o

exemplo do furacdo Katrina nos Estados Unidos.

Apesar de ter o mais baixo custo, este tipo de plataforma deixa muito a desejar
quando comparado com outras plataformas do tipo electrénico. Além do mais,

registos em papel podem sempre ser impressos a partir registos eletrénicos.
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PHR baseado em PC (software instalado localmente)

Tal como o sugere a prépria designagdo, neste tipo de PHR todos os dados do utente
e 0s seus registos de satide sdo armazenados com base num software instalado num
PC. Uma forma mais simplista desta arquitectura seria a colec¢do de registos de
texto ordenados por data de forma a reconstituir todo o historial de satide de satde
do utente. Estes registos seriam criados num processador de texto normal de forma
a poderem ser impressos, copiados e partilhadas com outras pessoas que possuam
um software de processamento de texto que seja compativel. Mas este tipo de
abordagem deixaria muito a desejar, pois ja hd alguns anos que na medicina sdo
usados tipos de ficheiros criados especificamente para esta drea como é o caso dos

ficheiros DICOM (Digital Imaging and Communications in Medicine).

Geralmente, este tipo de PHR suporta funcionalidades de impressao, backup,
encriptacdo de dados e até a possibilidade de importar regitos de fontes externas
como laboratérios clinicos. Em sistemas dste tipo mais evoluidos pode existir a
possibilidade de partilha de registos com os prestadores de cuidados de satde, a
copia de informagdo para dispositivos méveis como dispositivos de armazenamento
USB (pen), smart cards, CD’s ou DVD’s [1].

O PHR baseado em PC tem a desvantagem de estar sujeito a danificacdo dos

dados ou do préprio hardware.

PHR baseado em suporte portatil (Pen, smart card, etc.)

Nesta arquitectura o dispositivo portatil necessita ser acedido comrecurso a um
PC através do software de gestdo especifico destes registos. Tém a vantagem de
os dispositivos moveis poderem ser partilhados com os prestadores de cuidados
de satide de forma a que estes (assim como o préprio detentor) possam consultar,
imprimir, inserir, apagar, editar ou importar dados. Um dos grandes problemas sao
os possiveis danos fisicos dos dispositivos méveis ou das informagdes nele contidas
caso ndo existam backups, o que pode facilmente suceder com o mais comum
dos utilizadores. Para além desta desvantagem podem surgir problemas ao nivel
da compatibilidade com os equipamentos informaticos e/ou versdes de software
usados nas institui¢des prestadoras de servigos de satide dificultando ou mesmo

imposibilitando a leitura, manipulacdo ou actualizacdo dos registos de satde.
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Baseado na Web

Este tipo de PHR também tem uma designagdo muito sugestiva, sendo que toda a
informagdo do utente e os seus registos pessoais de satide sdo consultados e editados
num browser de internet, seja ele através de um computador pessoal ou de outro
dispositivo com acesso & Internet como por exemplo um SmartPhone. Neste tipo
de sistema, o acesso é efectuado através de uma Web Application (Rich Internet
Application - RIA) e os dados sdo armazenados na base de dados de um servidor

remoto.

O PHR baseado na Web permite realizar as mesmas tarefas possiveis no PHR
em suporte portétil (impressdo, importacdo de dados de outros sistemas, partilha
de informacdo com prestadores de servigos de satde, etc). Para além disso, pode

ainda suportar a integracdo com os suportes portateis vistos no ponto anterior [1].

Contando com a presenca global da Internet que se verifica hoje, a grande
vantagem do PHR baseado na Web é sem duvida a acessibilidade ao sitema apartir
de qualquer computador com ligagdo a Internet e sem a necessidade de instalagdo de
qualquer software local adicional. A grande preocupagdo, centra-se na seguranga
dos dados que estdo sujeitos aos possiveis danos no servidor onde estdo alojados
e nos acessos ndo autorizados. Os métodos de encriptagdo podem ser a melhor
forma de combater estes problemas, ou pelo menos minimizar estas preocupagdes

e consequéncias que dai podem advir.

Como consequéncia da globalizacdo da Internet e por corresponder as necessi-
dades impostas pela facil utilizacdo e acesso exigidas pelos utilizadores de hoje, este
é o tipo de abordagem de PHR defendido pelas entidades envolvidas nesta area de

investigacao [1].

PHR baseado em dispositivo portatil (Smart phone)

Este género é considerado por alguns como sendo mais um tipo de plataforma PHR,
mas pode dizer-se que o PHR baseado em dispositivo portétil do tipo Smart phone
ou Pocket PC na realidade ndo passa de um complemento de disponibilidade ou
acesso das plataformas PHR baseadas em Web. Mas este tipo de acesso é interessante
para o futuro, pois ja um grande numero de utilizadores da Internet faz os seus

acessos a partir deste tipo de dispositivos e cada vez sdo mais as aplicacdes web que
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contemplam uma correcta visualiza¢do para ecrds de dispositivos com monitores
mais limitados como os dos teleméveis. Sera este o maior desafio a considerar nesta

abordagem mais portatil.

2.13 Arquitecturas de PHR

Anteriormente verificAmos que existem actualmente dois tipos de PHR electrénico.
Mas, tal como qualquer sistema informatico de partilha e transferéncia de infor-
magdo, um sistema de PHR deverd assentar numa determinada arquitectura que
permita estabelecer os fluxos de informacao, neste caso, entre institui¢des de satide

e utentes com uma coordenagao que podera ser [1], [6]:

Institucional (ex.: hospital, clinica, etc.)

Local (ex.: distrito, concelho)

Regional (ex.: provincia, etc.)

Nacional (ex.: lancamento por empresas particulares, Governo - Ministério da

satude, parceria, etc.)

Internacional (ex.: lancamento por empresas particulares, parcerias/acordos

governamentais, etc.)

Em regra geral, a implementacdo a nivel institucional é feita com objectivos
experimentais para depois numa segunda fase se passar a uma implementacdo a
nivel regional, nacional ou internacional. Um bom exemplo desta metodologia é o

Google Health, que iremos descrever em maior detalhe no préximo capitulo.

Um sistema PHR, funciona como integrador de informagdo, o que exije arquitec-
turas comunitérias que estabelecam fluxos de informacao entre utente e servigos ou
instituicoes.

Assim, constatam-se até agora caracterizados trés diferentes modelos de fun-

cionamento principais, com dois sub-modelos no segundo [6]:

1. Modelo em que o individuo é o integrador

2. Modelo com intermedidrio
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(a) Modelo com vendedor integrador

(b) Modelo com uso de apontadores

3. Modelo com sistema de satide integrado

2

A principal questdo a por na escolha de uma destas arquitecturas é: "Sera
o proprio individuo a criar e manter o seu proprio PHR, ou as organizac¢des

intermedidrias que lhe permitem o acesso?"[6]

Vejamos entdo, de forma mais aprofundada, quais as caracteristicas que cada

modelo oferece.

2.13.1 Modelo em que o individuo é o integrador

Esta, é uma arquitectura em que o utente pede as suas informagdes pessoais de
satde as institui¢des prestadoras de servicos de satide. Os registos sdo geridos e
actualizados pelas proprias institui¢des e organizados consoante as suas categorias.
Claramente, estes sistemas de PHR criam uma certa dificuldade no que diz respeito

ao manuseio e actualizacdo de dados [6].

1 - Modelo em que o individuo € o integrador

Consultario
ki As trocas de informacao
380 efectuadas sob pedido

Hospita

Especialista

Farmacia

Plano de /’-_—.

Sande

Figura 2.1: Modelo em que o individuo é o integrador (adaptado [6]).
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2.13.2 Modelo com intermedidrio

Neste modelo existe um intermedidrio que ajuda a recolher e organizar toda a
informagao dos regitos. E de focar que, ao contrério da arquitectura anterior, este
modelo permite uma troca de informagdo que é bidireccional. Devido a existéncia
de uma terceira entidade, a seguranca dos dados diminui, pois esta constitui mais
um possivel ponto de acessos ndo autorizados. Sdo consideraveis duas vertentes

deste tipo de arquitectura [6]:

- Modelo com vendedor integrador

- Modelo com uso de apontadores

Modelo com vendedor integrador

Como é possivel observar mais abaixo na figura 2, nesta sub-arquitectura, o préprio
fornecedor do servico integra o modelo. Assim, quando o utente consulta os
seus registos, é estabelecida ligagdo com o sistema central para onde estes sdo
transmitidos pelos varios pontos de emissdo e vice-versa. Os pontos de emissado
sdo as varias entidades fornecedoras de servicos de satide como a farmdcia, o
consultério médico ou até o laboratério de andlises. Entidades como uma farmadcia
ou um especialista podem pedir relatérios de PHR, desde que o seu detentor o

permita [6].
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2.1 - Modelo com vendedor integrador

o, Trocas de informagao
automnaticas, mas seleclivas

& Repositdrio independents PHR
de PHI
{Personal Health Information)

Figura 2.2: Modelo com vendedor integrador (adaptado [6]).

Modelo com uso de apontadores

Esta sub-arquitectura com uso de apontadores, surge como sendo uma alternativa

ao modelo central (sub-arquitectura anterior), em que a entidade fornecedora do

servigo estabelece um repositério de dados para cada utente e um sistema de

comunicagdo entre todas as fontes de informacdo (apontadores de dados). Os

relatérios sdo criados sob pedido ou automaticamente, mas, a informagdo usada

ndo é guardada no sistema que apenas serve para estabelecer comunicacdo [6].

Devido as diferencas entre sistemas e bases de dados, geralmente, neste tipo de

arquitecturas, a comunicagdo ou trocas de informacédo sdo efectuadas com base no

encapsulamento de dados XML.
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2.2 - Modelo com uso de apontadores

Consultorio
5 E 2
médico |

Hospital r-

~ Trocas de informagao
L 3 *u sob pedido

Especialisia

Farm&cizr-

& Repositdrio independente PHR

Plano de
Saide | |

de FHI

Figura 2.3: Modelo com uso de apontadores (adaptado [6]).

{Personal Health Information)
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2.13.3 Modelo com sistema de satide integrado

Por dltimo, este modelo propde um sistema de informacado fechado que é o ideal
para integrar todo um sistema de satide (ex: o sistema de satide nacional) ou uma
institui¢do de prestagdo de servigos de satide (ex: um hospital ou clinica que integre
uma componente PHR). Um PHR construido nesta base deve estar habilitado a
desempenhar todas as tarefas de prestacdo dos vérios servigos de satide assim como
pagamentos desses mesmos servigos. Assim existe todo um conjunto ou sistema de
informacao fechado constituido por diferentes fontes de informacao (subconjuntos)

que sdo consultdveis e editdveis isoladamente uns dos outros [6].

3 - Modelo com sistema de salde integrado

Hospital

Troca de informaggo
Especialista \ automatica e directa

%
Aci 4,
e \Um unica
ponto de acesso

Flang de PHR
Saude

g

Figura 2.4: Modelo com sistema de satde integrado (adaptado [6])
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2.14 Universal Health Record - UHR

Desde meados de Margo de 2010 que um novo conceito tem vindo a ser discutido
na Web, o Universal Health Record. O UHR é um projecto ainda com muito
pouca informagdo publica ao dispor, mas sabe-se que é visto como um conceito
que pretende formar um histérico (ou conjunto de informagédo) de satide centrado
e controlado pelo préprio paciente, que pode ser partilhado de forma granular com
prestadores de cuidados de satide e na direc¢do do paciente. Este, é um projecto a ser
desenvolvido com base em contribuic¢oes tecnoldgicas "open source"e dos préoprios
desenvolvedores, sempre com o ojectivo de proporcionar ao paciente privacidade
e controlo das suas informagdes de satide privadas (Private Health Information -
PHI).

Prevé-se que a implementagdo com abordagem "open source"traria beneficios
tanto para os profissioanis de satide como pacientes, incluindo solugdes para os
actuais problemas verificados como a criagdo/actualizacdo de registos de sadde,
permitindo o controlo do paciente sobre apartilha granular de PHI, e apoiar a
interoperabilidade e a efetiva colaboragdo dos pacientes e médicos em diferentes
plataformas de EHR/PHR.
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Capitulo 3

Analise das soluc¢des existentes no

mercado

Sendo esta uma drea em constante desenvolvimento que j& conta com cerca de quase
doze anos de investigagdo, muitas foram as solu¢des desenvolvidas segundo difer-
entes arquitecturas e objectivos funcionais que se foram desenvolvendo a medida
das evolugdes tecnoldgicas (como a globalizacdo da Internet) e as necessidades e

exigéncias dos poténciais utilizadores [1], [9].

VerificAmos assim que, entre 1999 e 2007, os principais desafios que se propunham

em torno do PHR pelos consumidores, comunidade médica e servi¢cos de satide eram

[9]:

- A seguranca na autenticagdo das contas PHR;
- A seguranca dos mecanismos de partilha de EHRs;
- A seguranga da partilha de mensagens entre paciente e profissional de satide;

- Os mecanismos de acesso que gerem o que pode ser partilhado, modificado e

por quem;

- Definir se o paciente tem acesso a registos sensiveis, como por exemplo

resultados de exames laboratoriais;

Hoje, verificamos que todos estes desafios foram superados, solugdes surgiram

com a chegada ao mercado de novas aplica¢gdes. Os mecanismos de autenticagdo

31
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sdo bastante fidveis usando sistemas j& comprovados como o os sistemas de au-
tenticacdo da Google (Google ID) ou da Microsoft (Windows Live ID) [16], [17].
As técnicas de seguranca de partilha de informac¢do e mensagens com base na
Internet também evoluiram até ao ponto a que assistimos hoje tornando-se banal.
Quanto 4s permissdes de acesso a informagdo, com o desenvolvimento das solugdes
PHR que surgiram durante este espago de tempo algumas linhas foram tragadas
e tomadas como modelo, mas sem um consenso comum assumido por parte dos

desenvolvedores.

Durante esta fase de investigagdo foram encontradas varias solugdes tanto na
plataforma baseada em papel como na plataforma baseada em software ou na web.
Mas, como poderemos constatar mais 4 frente, as solugdes baseadas na web sdo
substancialmente, e cada vez mais numerosas por razdes Obvias, pois as aplica¢des
online e solu¢des web sdo as mais procuradas em todos os sectores, tenham eles

propositos pessoais, empresariais, sociais, etc.

Segue-se uma lista com a maioria das solugdes de PHR em voga actualmente
neste mercado e divulgados pela fundacdo AHIMA que como referido inicialmente
assume posi¢do de entidade reguladora nos EUA [21]. Vejamos entdo esta lista

agrupando as solugdes por plataforma.

- Solugdes baseadas em papel [21]:

e Compiling Your Family Health History

e HealtheTracks

e HealthNote

e Jakoter Health Organizer

e Merck Source

e MyPHR.com

e MyPRO Medical-Health Records Organizer
e Organized Solutions

e People Chart

e So Tell Me Medical Organizer
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- Solu¢oes baseadas em software [21]:

e Bartlett, http://www.pehrtech.com/

e CheckUp, http://www.checkupsoftware.com/

e ER Card, http://www.er-card.com/

e Health File, http://www.wakefieldsoft.com/healthfile
e Health Minder, http://www.health-minder.com/

e Health Profiler, http://www.healthprofiler.com/

e HealthFrame, http://www.healthframe.com/

e iPHER, http://www.myipher.com/

e Just In Case, http://www.jic-software.com/

e LifeNet, http://www.lifenetcard.com/

e LifeSpan, http://www.lifespancm.com/

e Med-InfoChipTM, http://www.medinfochip.com/

e MedKey, http://www.medkey.com/

e My Family Health Portrait, http://www.hhs.gov/familyhistory/
e My MedicalCD, http://www.mymedicalcd.com/

e MyMeds, http://www.my-meds.com/

e MyPRO Medical-Health Records Organizer,http://www.organizedrecords.

cort
e Organized Solutions, http://www.organizedsolutionsllc.com/

e People Chart, http://www.peoplechart.com/public/index.htm

e ProfileMD, http://www.e-medtools.com/profilemd.html

e Synchart, http://www.synchart.com/

e The World Medical Card, http://www.world-medical-center.com/

e VitalKey, http://www.vitalkey.com/
- Solug¢oes baseadas na Web [21]:

e MyMedicalRecords.com, http://www.mymedicalrecords. com/


http://www.pehrtech.com/
http://www.checkupsoftware.com/
http://www.er-card.com/
http://www.wakefieldsoft.com/healthfile
http://www.health-minder.com/
http://www.healthprofiler.com/
http://www.healthframe.com/
http://www.myipher.com/
http://www.jic-software.com/
http://www.lifenetcard.com/
http://www.lifespancm.com/
http://www.medinfochip.com/
http://www.medkey.com/
http://www.hhs.gov/familyhistory/
http://www.mymedicalcd.com/
http://www.my-meds.com/
http://www.organizedrecords.com
http://www.organizedrecords.com
http://www.organizedsolutionsllc.com/
http://www.peoplechart.com/public/index.htm
http://www.e-medtools.com/profilemd.html
http://www.synchart.com/
http://www.world-medical-center.com/
http://www.vitalkey.com/
http://www.mymedicalrecords.com/
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e Medefile, http://www.medefile.com/

e MediKeeper, http://www.medikeeper.com/

e Personal MD, http://www.personalmd.com/

e Telemedical.com, http://www.telemedical.com/

e Google Health, http://www.google.com/health

e Microsoft Health Vault, http://www.healthvault.com/

e A Smart PHR, http://www.thesmartphr.com/

e AboutMyHealth, http://www.thesmartphr.com/

e AccessMyRecords, http://www.accessmyrecords.com/

e ActivePHR, https://www.activehealthphr.net/dtc/

e AMESMyFile, http://www.amesmyfile.com/

e CapMed icePHR Mobile, https://www.icephr.com/

e CapMedPHR, https://www.myphrinfo.com/

e Caregiver Alliance Web Services, http: //www.caregiveralliance. com/
e CrisisID, http://www.crisisid.com/

e dLife, http://www.dlife.com/

e Dr. I-Net, http://www.drinet.com/

e DrGlobe.com, http://www.drglobe.com/

e EMRy STICK, http://www.emrystick.com/

e ER-IDcard, https://secure.er-idcard.com/

e Full Circle Registry, http://www.fullcircleregistry.com/
e GlobalPatientRecord, http://www.globalpatientrecord.com/
e Good Health Network, http://www.ghnetwork.com/

e Health Records Online, http://www.healthrecordsonline.com/

Muitas outras solugdes baseadas na Web foram encontradas, uma lista mais completa

pode ser consultada em [21].


http://www.medefile.com/
http://www.medikeeper.com/
http://www.personalmd.com/
http://www.telemedical.com/
http://www.google.com/health
http://www.healthvault.com/
http://www.thesmartphr.com/
http://www.thesmartphr.com/
http://www.accessmyrecords.com/
https://www.activehealthphr.net/dtc/
http://www.amesmyfile.com/
https://www.icephr.com/
https://www.myphrinfo.com/
http://www.caregiveralliance.com/
http://www.crisisid.com/
http://www.dlife.com/
http://www.drinet.com/
http://www.drglobe.com/
http://www.emrystick.com/
https://secure.er-idcard.com/
http://www.fullcircleregistry.com/
http://www.globalpatientrecord.com/
http://www.ghnetwork.com/
http://www.healthrecordsonline.com/
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De forma a melhor entender e perceber estas exigéncias, surge a necessidade
de efectuar uma andlise ao mercado do PHR com o objectivo de estudar por-
menorizadamente cada uma das aplicagdes mais populares e perceber as razdes do
seu sucesso tanto no seio da comunidade médica como por parte dos utilizadores [1],
[21]. Ao analisar o mercado das solu¢des PHR, foram identificadas as 10 aplica¢des
de maior destaque. Neste processo foi possivel verificar que todas estas solugdes
sdo absolutamente independentes e que 7 delas seguem uma arquitectura web e as

restantes 3 sdo baseadas em suporte informatico portatil.

- Solug¢des baseadas na Web:

e Google Health
Microsoft HealthVault

MyMedicalRecords.com
Medefile

MediKEEPER

PersonalMD

TeleMedical.com
- Solugdes baseadas em suporte informético portatil:

e CAPMed
e Records For Living

e HealthFolio

Pelas razdes 6bvias a que actualmente assistimos, as aplica¢des baseadas na web
sdo as solugdes mais procuradas em todos os sectores e claramente que o consumidor
de sistemas PHR procura ele também este tipo de solugdo devido a razdes de
comodidade e acessibilidade. Assim sendo, daqui em diante a pesquisa serd
centrada nas solucdes baseadas na web. Entdo, chega agora a altura de aprofundar
a pesquisa visitando os respectivos web sites com o intuito de recolher informacédo

e caracteristicas de cada uma delas para estabelecer bases de comparagéo.

Como veremos a seguir, apesar de terem caracteristicas dispares, algumas destas

solugdes oferecem um conjunto de funcionalidades que corresponde a maioria das
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exigéncias bdasicas para um bom PHR, mesmo apesar de algumas falhas poderem
ser apontadas. Sdo estas falhas que impedem que estas aplicagdes existentes no
mercado sejam consideradas pouco maduras. O formato Web é, como foi referido
anteriormente, o modelo arquitectural mais adequado aos dias que correm, nao sé6
devido a pratica comum do uso da internet por parte dos cidaddos, mas também por
ser 0 mais consensual entre as entidades que actualmente contribuem, investigam
e estdo por trds do desenvolvimento do PHR, mesmo apesar das questdes de
seguranga que surgem neste modelo em relacdo a informagdo, comunicagdo com
base em normas e respeito pela snormas HIPAA. Assim, o estudo das solu¢des PHR
existentes foi focado apenas nas aplica¢des que funcionam nesta base, apresentando

os resultados obtidos a seguir.
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3.1 MpyMedicalRecords.com

3.1.1 Tabela de caracteristicas

Suporte informético portatil

Respeito pelas directivas da HIPPA
Confidencialidade

Integridade

Disponibilidade

Alergias e reacc¢des adversas a farmacos

Medicacao

Doengas e internamento hospitalar

Consultas e outros procedimentos

Boletim de vacinas

Resultados de exames em laboratdrio

RIXR| XXX XX X[ X[ XX

Histdria familiar

A propria pessoa possui e gere a informac¢do do PHR

Acesso a recursos de conhecimento

Tabela 3.1: Tabela de caracteristicas MyMedicalRecords.com [1], [10]

O MyMedicalRecords é um dos PHR baseados na Web de maior preferéncia por
parte dos consumidores americanos. Para além das funcionalidades habituais de
um PHR como a adi¢do, edi¢do e remogdo de registos de satide, o MyMedicalRecords
conta com algumas caracteristicas interessantes como o acesso por parte do utente a
sua conta através de um ntimero de telefone pessoal, a notificagdo via email relativa
a adicdo de novos registos, ferramentas de gestdo de satide que podem gerar alertas
acerca do cruzamento de medicamentos e um calendario que permite a criacdo
de lembretes para assinalar, por exemplo, uma consulta ou qualquer outro evento

relacionado com a satide do utente [1], [10].

3.1.2 Acessos a conta MyMedicalRecords

O MyMedicalRecords permite aos seus utilizadores entrarem nas suas respectivas

contas através do método de acesso classico que pode ser encontrado em qualquer
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sistema/aplicagdo web, ou seja, autentica¢do via browser por confirmagdo de user-
name e password. Mas, como foi referido anteriormente, este PHR dispde também
de um acesso via telefone sem a necessidade de autenticacao num PC. Este método
funciona através de um ntmero de telefone denominado de Lifeline que é criado e
fornecido aquando da criagdo da conta MyMedicalRecords e que servird de ID de
utilizador. Com este tipo de acesso é possivel o utente enviar documentos via fax
por forma a estes registos ficarem disponiveis na conta. Se o utente o desejar, pode
fornecer o Lifeline ao seu médico ou outros prestadores de cuidados de satide de
forma a que estes também possam depositar registos médicos (como por exemplo

resultados de exames) via fax na sua conta ou deixar mensagens de voz [10].

Este PHR esta preparado com um "Emergency Log-in Button"[10] através do qual
é possivel aceder a informagdes que podem ser decisivas na actuacdo e tomadas de
decisdo dos profissionais de satide em situa¢des de emergéncia em que o utente esté
impossibilitado de comunicar. Com este sistema, os médicos podem tomar con-
hecimento de alergias, receitas e antecedentes médicos - informacgdes consideradas

criticas que podem ajudar a salvar vidas [10].
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3.2 Medefile

3.2.1 Tabela de caracteristicas

Suporte informético portatil

Respeito pelas directivas da HIPPA

Confidencialidade

Integridade

Disponibilidade

Alergias e reac¢des adversas a farmacos

Medicagéo

Doengas e internamento hospitalar

Consultas e outros procedimentos

Boletim de vacinas

Resultados de exames em laboratdrio

XU XXX XXX X[ XXX

Historia familiar

A propria pessoa possui e gere a informacdo do PHR

Acesso a recursos de conhecimento

Tabela 3.2: Tabela de caracteristicas Medefile [1], [11]

Segundo a informagdo disponibilizada no site, o sistema MedeFile retne e
armazena copias de documentos gerados pelas institui¢des de satde (hospitais,
clinicas, consultdrios, etc) proporcionando disponibilidade e um fécil acesso ao seu
detentor 24 horas por dia e 7 dias. Naturalmente, visto seguir uma arquitectura
Web, o sistema estd acessivel a partir de qualquer lugar do mundo. Todos os
dados e registos pessoais sdo controlados unica e exclusivamente pelo seu detentor,
mantendo sigilo absoluto ndo havendo possibilidade de partilhar informagdo com

outros utilizadores do sistema [11].

O MedeFile subdivide-se em 4 mdédulos basicos [11]:

1. DHP - Digital Health Profile
2. MedeVault

3. MedeDrive
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4. ECS - Emergency Call Service (Servico de Chamada de Emergéncia da Mede-
File)

3.2.2 DHP - Digital Health Profile

ODHP é o perfil digital de satide desenvolvido por médicos e especialistas desta area
que colaboraram com a MedeFile que permite ao utilizador registar o seu historial
médico pessoal e também familiar. O perfil digital de satide permite organizar,
gerir e criar um resumo digital do historial de satide que estd ao acesso tanto do
préprio detentor como dos profissionais de satide, possibilitando também o registo
de informacéao relativa a alergias, medicamentos, rea¢des adversas, o tipo de sangue
e quaisquer informagdes adicionais que possam ser relevantes para os médicos ou
outros profissionais de satide possibilitando uma intervencdo mais eficaz sendo que

este pode ser um bom método para a redugdo do erro médico [11].

3.2.3 MedeVault

O MedeVault é o mecanismo de seguranca do MedeFile que consiste num repositério
digital de ficheiros permitindo acesso em qualquer altura e em qualquer lugar
usando recentes tecnologias seguranga e registando todos os acessos e operagdes
efectuados na conta do utilizador num ficheiro de log. Este ficheiro estd sempre

disponivel para consulta [11].

3.2.4 MedeDrive

O MedeDrive consiste numa simples pen USB concebida para possibilitar o uti-
lizador carregar toda a sua informacédo de satde registada na sua conta MedeFile,
permitindo a actualizagdo dos dados a qualquer momento apartir do site. Deste
modo, o sistema MedeFile suporta um modo de acesso a toda a informagado do
utente em caso de uma eventual emergéncia médica/hospitalar ou em caso de, por
alguma eventualidade, o computador mais préximo estar sem conexdo a Internet.
A utilizagdo deste dispositivo ndo requer a instalagao prévia de qualquer software
especifico, podendo ser ligado directamente a porta USB de qualquer PC, oferecendo

a vantagem de poder ajudar a salvar vidas de forma extremamente rdpida e
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eficaz através do acesso directo a dados de satde relevantes sem necessidade de
autenticacdo. Osrestantes dados e registos, apenas podem ser consultados mediante

autenticacdo prévia [11].

3.2.5 ECS - Emergency Call Service

Cada registo do MedFile dispde de uma lista de contactos na qual o utente pode e
deve inserir o contacto das pessoas que lhe sdo mais préximas, como por exemplo
familiares (pais, filhos, etc), amigos chegados ou até mesmo o médico de familia.
Assim, o ECS consiste no Servigo de Chamada de Emergéncia disponibilizado pelo
MedFile, e tem como objectivo a notificagdo das pessoas registadas nesta lista de
contactos em caso de emergéncia. Um servico deste género pode tornar-se muito
atil no caso de alguém ficar doente ou ferido num acidente em plena viagem,

garantindo trés aspectos fundamentais neste tipo de situagoes [11]:

- Quem vai notificar as pessoas mais chegadas;
- Como saber quem contactar;

- Como ter certeza de que foram contactadas.

Com este servi¢o, o PHR da MedFile garante a notificagdo dos contactos pré-
selecionados em caso de emergéncia médica sem que o utente precise de se preocu-

par com isso.
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3.3 MediKEEPER

O MediKEEPER ¢é um projecto financiado exclusivamente pela MediKeeper Inc.,
uma empresa privada norte-americana sedeada em San Diego na Califérnia. A
MediKeeper Inc. é uma empresa lider em solugdes tecnoldgicas voltadas para a
salide e bem-estar em ambientes empresariais, fundada em Junho de 2003 e tem
uma filial a operar em Honolulu no Havai, a Personal Health Labs, que se dedica
ao desenvolvimento de tecnologia de ponta de satide pessoal. Esta empresa foi
criada por George Schwartzman - executivo de vendas médico e empresario, Bruce
Tarzy - empresario aposentado e Ryan Tarzy - especialista em satide [12]. Os seus
clientes sdo essencialmente empresas publicas e privadas e trabalham directamente

com prestadores de servicos de satide e bem-estar [12].

O MediKEEPER ¢é uma aplicagio PHR Web lancada em Novembro de 2004
centrada no utilizador que oferece servigos e ferramentas de gestdo de satde que
tém como objectivo envolver o utente na sua satide ajudando-o a geri-la e controla-la

por si proprio [12].
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3.3.1 Tabela de caracteristicas

Suporte informético portatil

Respeito pelas directivas da HIPPA

Confidencialidade

Integridade

Disponibilidade

Alergias e reac¢des adversas a farmacos

Medicacao

Doengas e internamento hospitalar

Consultas e outros procedimentos

XXX XXX XX

Boletim de vacinas

Resultados de exames em laboratoério

Histoéria familiar

A proépria pessoa possui e gere a informacdo do PHR

Acesso a recursos de conhecimento

Tabela 3.3: Tabela de caracteristicas MediKEEPER [1], [12]
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3.4 PersonalMD

OPersonalMD é um sistema PHR online ndo-gratuito que oferece véarias ferramentas
de gestdo de registos pessoais de satide de referéncia que podem ser bastante tteis

em qualquer PHR. Destas ferramentas destacam-se [13]:

Um configurador de lembretes de medicagéo;

Uma ferramenta de anélise de interagdo medicamentosa;

Um cartdo de impressdo de dados em caso de emergéncia;

Um contacto telefénico de emergéncia disponivel 24 horas por dia.

Entre estas ferramentas de destaque, o PersonalMD ainda conta com servigos de
gestdo de registos médicos e de promogao de habitos saudédveis (nutrigdo, exercicio
fisico, etc.). Sendo este um servigo ndo-gratuito que da garantias de seguranca
e fiabilidade dos seus servigos, apenas permite aos utilizadores a visualizagdo
das informacédo da sua conta mediante regularizacdo dos respectivos pagamentos.
Numa situagdo de precalco relativa ao pagamento (por exemplo esquecimento),
ao surgir uma emergéncia e havendo desactualizagdo ou auséncia do cartdo de
impressdo, isto pode causar grandes transtornos ao utilizador e ter consequéncias

na sua propria saude [13].
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3.4.1 Tabela de caracteristicas

Suporte informético portatil

Respeito pelas directivas da HIPPA

Confidencialidade

Integridade

Disponibilidade

Alergias e reac¢des adversas a farmacos

Medicacao

XXX XX

Doengas e internamento hospitalar

Consultas e outros procedimentos

Boletim de vacinas

<

Resultados de exames em laboratoério

<

Histoéria familiar

A proépria pessoa possui e gere a informacdo do PHR

Acesso a recursos de conhecimento

Tabela 3.4: Tabela de caracteristicas PersonalMD [1], [13]

45
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3.5 TeleMedical.com

O portal de satide Telemedical.com foi desenvolvido pela San Diego Digital Media
Inc. Esta empresa foi fundada por Foster Carr pelo qual é presidida. Esta empresa
é uma empresa virtual, apesar de, tal como qualquer outra, também ter accionistas,

trabalhadores contratados, fornecedores e parcerias de outsourcing [14].

z

O Telemedical.com é um projecto pioneiro na drea do PHR que nasceu em
Novembro de 1994 com o objectivo de ser um sistema PHR de baixo custo. Desde
entdo, tem sido aperfeicoado e adaptado &s necessidades exigidas com o passar
do tempo. Foi o primeiro PHR orientado para a Web criado, o que trouxe ideias
completamente inovadoras no que diz respeito a servigos de satide e & propria
medicina na altura. Foi com o Telemedical.com que o PHR Web apareceu e se deu
a conhecer um novo paradigma na prestagdo de cuidados de satide através do uso
das potencialidades das tecnologias de comunicagdo como a Internet, que eram algo
desconhecidas em 1994 [14].

Este é também um PHR que disponibiliza recursos para que o utilizador possa
gerir a sua propria saide e necessidades médicas, acesso a servigos online de
diagnostico e prescricdo. Tudo isto, contribuindo para a reducdo de custos e

melhoria da qualidade dos cuidados de satde [14].
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3.5.1 Tabela de caracteristicas

Suporte informético portatil

Respeito pelas directivas da HIPPA

Confidencialidade

Integridade

Disponibilidade

Alergias e reac¢des adversas a farmacos

Medicacao

XXX XXX

Doengas e internamento hospitalar

Consultas e outros procedimentos

<

Boletim de vacinas

<

Resultados de exames em laboratoério

Histoéria familiar

A proépria pessoa possui e gere a informacdo do PHR

Acesso a recursos de conhecimento X

Tabela 3.5: Tabela de caracteristicas TeleMedical.com [1], [14]
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3.6 MyALERT

O MyALERT é um servico online ndo-gratuito, disponivel ndo s6 em Portugal mas
também nos outros paises da Unido Europeia e nos Estados Unidos da América.
Foi desenvolvido pela ALERT Life Sciences Computing, S.A. e pertence ao grupo
dos PHR com arquitectura baseada na Web permitindo ao cidadao construir o seu
"Processo Clinico Electrénico Pessoal"[15] via browser exigindo apenas uma ligacdo
a Internet. Esta solugdo possibilita organizar, manter e gerir facilmente registos
clinicos electrénico funcionando como um repositério online de informagéao acerca
da satide e historial médico pessoal ja que tem a possibilidade de conter informacao

passada e presente [15].

E um produto comercial que permite ao cidaddo participar de forma activa
na documentacdo da sua satide podendo inserir e editar os dados habituais em

qualquer PHR como [15]:

Problemas de satde

Alergias

Resultados de anélises

Medicacao

Vacinacao

Vantagens e caracteristicas do MyALERT [15]:

Acesso a qualquer hora e em qualquer local (Arquitectura Web)

Configuracdo de alertas de e-mail para relembrar consultas ou medicagdo a

tomar.

Ferramentas de monitorizagdo de aspectos relacionados com a satide e qual-
idade de vida como hébitos alimentares, pratica de exercicio fisico, horas de

sono, consumo de alcool ou tabaco.

Faz sugestdes acerca de habitos prejudiciais a corrigir.

Esta aplicacdo web permite a interacgdo com outros produtos da ALERT e outros
softwares clinicos com o intuito de facilitar a partilha de informacao entre cidadados

e profissionais de satde.
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3.6.1 Tabela de caracteristicas

Suporte informético portéatil

Respeito pelas directivas da HIPPA

Confidencialidade

Integridade

Disponibilidade

Alergias e reac¢des adversas a farmacos

Medicacao

XXX XXX

Doengas e internamento hospitalar

Consultas e outros procedimentos

<

Boletim de vacinas

<

Resultados de exames em laboratorio

Histoéria familiar

A proépria pessoa possui e gere a informacdo do PHR

Acesso a recursos de conhecimento X

Tabela 3.6: Tabela de caracteristicas MyALERT [15]

3.7 Google Health

A Google, em colaboragdo com a IBM, comegou em 2006 a desenvolver o conhecido
PHR Google Health. Este projecto foi lancado em Janeiro de 2008 como teste piloto
com o nome Google Co-op Health, durante um periodo de dois meses com 1600
pacientes da Cleveland Clinic (Centro Médico Académico sem fins lucrativos) nos
Estados Unidos. Tendo sido observado o enorme sucesso, tornou-se num servico

publico online em 20 de Maio de 2008, ainda em versado beta [16].

O Google Health é um sistema que permite aos utentes guardar e gerir os
seus dados pessoais (idade, sexo, peso, altura, etc.) e todo o seu historial clinico
(doengas, cirurgias, exames, medicamentos, etc.) apenas num local seguro mas
de fécil acesso pelos profissionais de satide, reduzindo o tempo de procura de
informacoes de satde, registos médicos e possiveis diagnosticos de um utente que

poderd necessitar urgentemente de assisténcia médica, tornando-se numa nova
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possibilidade de "salvar vidas"[16].

O interface do Google Health, foi desenvolvido a partir de um modelo de registo
de dados médicos intitulado de "Continuity of Care Record"[16]. O design grafico
segue aquilo a que ja nos habitudmos a ver por parte da Google: simplicidade,

tacil usabilidade e por isso cativante, como podemos observar na imagem abaixo

com | New Features | Take our survey! | Settings | Help | Sign out
Cox )g[e health Search the web
Read about health topics »
marquesmike Profile summary S Print >
Notices Age. sex. height
28 years old
Drug interactions In the unlikely event we discover a security breach that allowed an person to acquire in your Google " ‘y
S Profile details Health profile, Google will notify you at the email address you provided. You can also choose to receive such alerts by US mail ar
94.0 kilograms
Age, sex, height 174 centimeters
Conditions 31.0 body mass index (BMI)
Medications Conditions
Allergies Add to this Google Health profile No active items
s Learn about your health issues and find helpful resources Medications
_ Feldene
Test results @ Import medical records s
Immunizations Capy and get automatic updates of your records ‘g;:'e::cmna .
Insurance . .
Explore online health services Procedures
Files and imag; ;
fes ant images Find online toals for managing your health Fisinterapia
Add 1o this profile
(51 Add to this profile ! Test esults
[ElImport medical records [% Find a doctor i agsilin
& Explors health senices Search by name, location, and specialty .
£, Share this profile Adenovitus Vaccine, Type 4
@ See who has access Insurance

Seguradora Plano Nome

Medical contacts

& Find a doctor

Caring for somenne?
Add 5 profile for them

©2010 Google - About Google Health Beta - For partners - Google Health privacy policy - Terms of senvice - Google home

Figura 3.1: Interface geral do Google Health. Screenshot de [16]

Apenas os membros do Google Health podem ter acesso a sua ficha médica,
podendo permitir que outras pessoas tenham acesso a esta, como por exemplo
profissionais de satide, podendo trocar informagdes com os mesmos mais facil-
mente e em tempo real. Apesar de alguns utilizadores ainda desconfiarem da
confidencialidade do servigco achando que os seus registos ndo estdo seguros, alguns
especialistas pensam o contrdrio preferindo este sistema ao do papel, o qual poderia

sofrer um uso inadequado.

Para facilitar a consulta e partilha de registo clinicos, o0 Google health possui

ainda protocolos estabelecidos com algumas instituicdes médicas, tais como [16]:

- The Beth Israel Deaconess Medical Center
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The Cleveland Clinic

Longs Drugs

Medco Health Solutions

Quest Diagnostics

RxAmerica
- Walgreens
- SafeMed

- Healthgrades

O Google Health foi langado com o intuito de fazer face a solugdo da Microsoft,
o HealthVault.
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3.7.0.1 Tabela de caracteristicas

Suporte informético portatil

Respeito pelas directivas da HIPPA

Confidencialidade

Integridade

Disponibilidade

Alergias e reac¢Oes adversas a farmacos

Medicacao

Doengas e internamento hospitalar

Consultas e outros procedimentos

Boletim de vacinas

X IX|X| XXX | X|X]| X

Resultados de exames em laboratorio

Histoéria familiar

<

A prépria pessoa possui e gere a informacdo do PHR

Acesso a recursos de conhecimento

Tabela 3.7: Tabela de caracteristicas Google Health [16]

3.7.1 Ligacdo com outros servi¢os

Tal como foi referido anteriormente, o0 Google Health tem ligacdo com institui¢des
de satide, que em conjunto, oferecem servigos online dos quais a Google ndo é
proprietdria. Ao conectar-se a estes servi¢os, o utente pode autorizar o envio de

registos, prescri¢des, etc. para o seu perfil do Google Health e configurar permissdes.

Algumas destas aplicagdes sdo praticamente "mini-PHR’s"dedicados a activi-
dades especificas relacionadas com a satide. Na sua grande maioria, estes servicos
sdo dedicados aos utentes dos (vdrios) sistemas de satide americanos, e alguns,
ainda, dedicados a estados (regides) especificos dos EUA. Mas, o PHR Google
Health, em si, é acesivel e funcional para praticamente todo o mundo inclusive no

espacgo europeu, e particularmente em Portugal [16].
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The Networked PHR
)
& &
F'r.-anr-a G
Dai.aHu_IL/—'
Paryer Dala Cenler
(heaith plan,
Personal :
Health
Specast Record A Tﬁ'&”
Doctar i

! COMNECTING FOR HEALTH COMMON FRAMEWORE . |

Figura 3.2: Rede de servigos do Google Health, retirado dehttp://e-caremanagement . com

3.71.1 Aplicacdes dedicadas &4 importacao de registos médicos

- 1HealthRecord da colaboracdo entre a Spokane, a Washington-based Inland
Northwest Health Services, a Heart Clinics Northwest, a Physicians Clinic of
Spokane e a Rockwood Clinic:

Esta aplicacdo oferece aos pacientes a possibilidade de importar registos

clinicos para a sua conta do Google Health.

- ePrescribe da Allscripts A Allscripts é um prestador de cuidados de satde,
lider em solugdes electrénicas que trabalha com mais de 45.000 médicos nos
EUA. Com esta aplicagao, é possivel carregar prescricdes de médicos que usam
o ePrescribe para o perfil Google Health.

- APWU Health Plan da High Option:
Esta aplicacdo esta apenas ao dispor dos funciondrios e reformados federais e
dos correios dos EUA. O Google Health permite aos utentes da High Option
copiar informacdo médica e resultados de exames e organiza-los a partir desta

aplicagdo.

- PatientSite da Beth Israel Deaconess Medical Center:


http://e-caremanagement.com
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O Beth Israel Deaconess Medical Center é um prestador de servigos, institui¢do
de ensino e investigacdo afiliado da Harvard Medical School. O PatientSite
é um PHR que permite a partilha de informagdo entre os seus utilizadores.

Também estd disponivel através do Microsoft HealthVault.

Blue Cross Blue Shield do MA:
Esta aplicagdo destina-se aos 3 milhdes de utentes da Blue Cross Blue Shield de
Massachusetts. Integrdado com a conta do Google Health é possivel construir

um histérico de satde.

Citizens Memorial Healthcare da Citizens Memorial Healthcare:
Esta aplicagdo serve os utentes do Citizens Memorial Healthcare do estado
do Missouri, e oferece a importagdo de ficheiros relacionados com cuidados

hospitalares, clinicos, e domiciliares para o Google Health.

Cleveland Clinic Mychart da Cleveland Clinic (licenciado da Epic Systems
Corporation) Esta ferramenta de gestdo de satide online permite o acesso dos
pacientes da Cleveland Clinic aos seus registos médicos, e a importagdo dos

mesmos para o perfil do Google Health.

CVS Caremark da CVS Caremark:
CVS Caremark é o maior prestador de cuidados farmaceuticos dos EUA. Esta
aplicacdo permite ao utente transferir dados sobre cuidados farmaceuticos de

forma segura para uma conta HealthVault. Também estd disponivel através
do Microsoft HealthVault.

My CVS/pharmacy Prescriptions da CVS/pharmacy:

A CVS/pharmacy tem mais de 6.800 postos nos EUA. Esta aplicacdo permite
ligar os registos de prescricao CVS/pharmacy para a conta HealthVault e gerir-
los facilmente a partir dai. Também esta disponivel através do Microsoft
HealthVault.

Harvard Pilgrim Health Care da Harvard Pilgrim Health Care:

A Harvard Pilgrim Health Care tem mais de um milhdo de utentes. Com esta
aplicacdo o utente pode importar para a sua conta Google Health: receitas,
registos de doencas, procedimentos e imunizagdes. Ao vincular-se a estes 2

servicos, o historico de satide é actualizado automaticamente.
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- Kmart Pharmacy da Kmart Pharmacy:
A Kmart opera nos EUA com mais 1000 farmadcias abertas. Com esta ferra-
menta, permite aos utentes obterem informagdes acerca de planos de seguros
de satide, solugdes de poupanca em medicamentos, eventos relacionados com

satude e farmaicias online.

- Longs Drug Stores da Longs Drug Stores:
Esta empresa lider em servigos de farmécia nos EUA permite, com este servico,
que o utente importe todo o histérico de receitas de medicamentos para o
Google Health.

- Medco da Medco:
Medco é uma empresa lider em farmécias online nos EUA. Os seus utentes po-
dem, com esta aplicacdo, copiar de forma segura o seu histérico de medicacdo

da Medco.com para o Google Health.

- Meijer da Meijer:
A Meijer é uma cadeia farmacettica que opera em varios estados americanos.
Esta aplicagdo tem como objectivo tornar mais facil para o utenete gerir as suas
assisténcias médicas e familiares permitindo a importacdo de receitas médicas

directamente para a sua conta do Google Health.

- My Records at MinuteClinic da MinuteClinic by CVS Caremark:
Permite acesso aos registos criados na MinuteClinic. Também est4 disponivel
através do Microsoft HealthVault.

- Quest Diagnostics da Quest Diagnostics:
Esta cadeia, lider mundial em servicos de testes laboratoriais, permite com
esta ferramenta, que os seus utentes obtenham acesso seguro aos resultados d

através da sua conta Google Health.

- RxAmerica da RxAmerica:
Através desta aplicacdo é possivel aos utentes RxAmerica efectuar compra de
medicamentos, gerir um plano de seguro de satide e importar o seu histérico

de receituarios do RxAmerica.com para o Google Health.

- Shopko Pharmacy da Shopko:

Esta aplicagdo permite consultoria especializada de satde e sendo utente da
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Shopko PHarmacy, é possivel importaro o historial de prescrigdes Shopko

para a conta do Google Health.

- Your Walgreens Pharmacy Records da Walgreens.com A Walgreens tem mil-
hares de postos de servigo, com esta aplicacdo oferece aos utentes o acesso
registo pessoal. Ligado 4 conta HealthVault permite a gestdo de registos de

satde online. Também esta disponivel através do Microsoft HealthVault.

[16]

3.7.1.2 Aplicacoes dedicadas a exploracao de medicamentos e tratamentos

- Blueprint for Wellness da Quest Diagnostics:
Esta aplicagdo é dedicado 4 gestdo de exames laboratoriais. Nao exige um

registo adicional e ndo é gratuito.

- MyConsult da Cleveland Clinic:
O MyConsult é um servigo online que conecta o utente com os médicos da

Cleveland Clinic online para segundas opinides ou aconselhamentos.

- DestinationRx da DestinationRx:
E uma ferramenta online gratuita que permite comparar precos de produtos e
servicos das farmécias nos EUA e ajuda o utente a tomar decisdes em relacdo

a prescrigoes.

- Drug Comparison Tool da Anvita Health:
Esta aplicagdo ajuda o utente baseando-se nas informag¢des do seu perfil
Google Health permitindo comparar medicamentos. Este servico é gratuito e

requer registo.

- ePillBox.info da Solventus:
Esta aplicagdo gratuita usa ela também informagdes do perfil do Google
Healt para criar um cronograma de medicamentos com base em receitas e

preferéncias do utente.

- Hello Health da Hello Health:

O Hello Health permite a comunicag¢do via sms, email, chat e videoconferéncia
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entre utente e médico para por exemplo marcagdes de consulta. O registro é

necessdrio e podem ser aplicadas taxas.

- MDLiveCare da MDLiveCare:
Esta também é uma ferramenta de comunica¢do por sms, email, chat ou

videoconferéncia com profissionais de satde.

- MedNotes da Drugs.com:
O MedNotes é um sistema de gestdo, comparagdo e notificagdes dedicado a

medicacgdo. O registo é gratuito.

- Patient Assistance da Patient Assistance:
A PatientAssistance, é uma instituicdo sem fins lucrativos e fornece esta
ferramenta que utiliza a informacao de prescricdo do perfil de satide do Google
Healt com o objectivo de encontrr Programas de Assisténcia de Satide na sua

area de residéncia.

- webLAB da Physicians Wellness Network:
Esta é uma plataforma de requisicdo, controlo e partilha de exames de labo-

ratério. Também estd disponivel através do Microsoft HealthVault.

- RxCut da RxCut Savings Program:
A RxCut é gratuito e destinado a ajudar todos os individuos e familiares
a reduzir os seus custos com medicamentos. A integragdo com o perfil do
Google Health permite determinar a forma mais rentdvel de obter medicagao.
Comprando medicamentos através desta aplicagdo, o utente pode beneficiar

de descontos de até 75% em mais de 54 mil farméacias dos EUA.

- TrialX da Applied Informatics, Inc.:
O TrialX procura de forma automatica possiveis participantes para experién-
cias clinicas com base nas suas informagdes pessoais de satide. Também estd

disponivel através do Microsoft HealthVault.

[16]
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3.7.1.3 Aplica¢des dedicadas a4 convercao de registos em papel para o formato

digital

- MediConnect Global da MediConnect Global:
Com o MediConnect Global é possivel recuperar qualquer registo médico e

converté-lo para ser importado para o perfil do Google Health.

- yourHealth da Unival:
O yourHealth é gratuito e permite enviar para o HealthVault os registos

médicos Unival do utente. Também esta disponivel através do HealthVault.

[16]

3.7.1.4 Aplicacdes dedicadas a prevencao e diagnéstico de doencas

- CareOpinion da DiagnosisONE:
CareOpinion é um servico de alertas gratuito que identifica lacunas nos
cuidados de satde através do perfil do Google Gealth dos registados e envia

sugestdes que podem ajudar a colmatar estas lacunas.

- Diabetes Risk Assessment da DiabetesHealth:
Este servigo online gratuito calcula uma estimativa do risco de diabetes através
da informacao acerca dos niveis de glicose, pressdo arterial, colesterol e IMC
(Indice de Massa Corporal) do perfil de satide do Google Health. Para além

disso, também disponibiliza artigos sobre a Diabetes.

- Go Red Heart CheckUp da American Heart Association:
Esta aplicacgdo calcula o risco de ter um ataque cardiaco ou morte por doenga
cardiaca nos préximos 10 anos em mulheres, usando os dados registados no

perfil do Google.

- Health Butler da Health Butler:
O Health Butler é também um servico preven¢do que faz uma anélise dos
hébitos de satide com base no perfil do Google Health, e envia mensagens
via email quando essa andlise indica algum risco de doenga. Tem um periodo

experimental de seis meses.
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- Heart Attack Risk Calculator da American Heart Association:
Este sevico funciona como uma calculadora que estima o risco de ter um ataque
cardfaco ou morte por doenca cardiaca nos préximos 10 anos, utilizando os
dados do perfil Google Health.

- iMedix da iMedix:
Este site oferece um registo gratuito e ajuda na busca e partilha de informacédo
de satide com base no perfil do Google Health. O objectivo é promover a
capacidade de tomar decisdes na satide, utilizando a experiéncia combinada

de milhdes de pacientes e contacté-los.

- IZaware da [Zaware:
[Zaware é um servigo online que faz recomendagdes de vacinagdo avaliando
imunizagdes anteriores e criando um plano de cuidados de acordo com dire-

trizes clinicas. Tem um periodo experimental de um ano.

- LIVESTRONG.COM da LIVESTRONG.COM:
Este servigo oferece contetidos para uma vida sauddvel baseado no perfil do
Google Health. Assim, o assinante deste servigo pode receber artigos, videos

e apoio da comunidade.

- My Diabetes Health Assessment da American Heart Association and Amer-
ican Stroke Association:
Esta é uma ferramenta que permite aos doentes com diabetes do tipo 2
conhecer os seus riscos de ataque cardiaco ou AVC e fornece sugestdes acerca
de mudangas de estilo de vida pode reduzir riscos. Também esta disponivel
através do HealthVault.

- MCT-Diabetes da MyCareTeam Esta, é uma ferramenta de monitorazagdo de
diabetes que pode ajudar pessoas com diabetes a manter um controlo sobre a

doenca.

- MyDailyApple da MyDailyApple MyDailyApple é um servigo gratuito de
pesquisa web automdtica com base nas informacdes do perfil Google Health.
Esta ferramenta efectua buscas por noticias, blogs e artigos que possam ter

relevancia médica ou clinica para o assinante.

[16]
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3.7.1.5 Aplica¢des dedicadas a partilha de registos entre utentes e/ou profission-

ais de saude

- Basic Medcard da Basic Medcard:
O Basic Medcard conecta-se com o Google e para 14 importar registos de onde

o utente pode imprimir infromagdes para uma consulta.

- Body Scale da Withings:
O Body Scale permite registar informacdes de peso corporal, massa magra e

gorda, e calcula o indice de massa corporal (IMC).

- Epocrates Patient Snapshot da Epocrates:
Este é um servigo que permite que médicos da Epocrates facam sugestdes
e dém conselhos baseando-se na informagdo presente no perfil do Google

Health do paciente.

- HealthPAL da MedApps:
O HealthPAL tem como objectivo manter ligados utentes e prestadores de
cuidados de satide. Torna assim, os dados recolhidos pelos médicos disponiveis
no Google Health para permitir ao utilizador controlar as suas informagdes de

satde e partilha-las com a familia, médicos ou outros profissionais de satde.

- iHealth da Medem:
OiHealth é um PHR que tem servigos de comunica¢do médico-paciente online,

e possibilita a importagdo de dados par o perfil Google Health.

- Lifestar da Lifestar:
Lifestar é um servigo online gratuito que permite ao utilizador criar pontos
de vista acerca do seu préprio histérico de satide e imprimi-los ou exporté-los

para partilhar com prestadores de cuidados de satide ou familiares.

- MiCARD Device da MiCARD Inc.:
O MiCARD ¢é um smart-card com toda a informacao acerca do histérico de
satide do paciente. E um Sistema baseado em dispositivo portatil e como tal,
permite que o utente tenha sempre consigo todos os seus registos 4 mdo para

uma consulta ou eventual emergéncia.

- MyMedicalRecords.com da MyMedicalRecords.com:

O MyMedicalRecords.com, como verificado anteriormente, é um PHR. O
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acesso as informagdes do perfil Google Health, por profissionais de satide,

é possivel em caso de emergeéncia.

- NoMoreClipboard da NoMoreClipboard.com:
O NoMoreClipboard.com é um servico gratuito que oferece forma de partilhar
registros de satide com médicos ou outros prestadores de cuidados de satide.

Também estd disponivel através do HealthVault.

- SeeMyRadiology da Accelarad:
Este sistema permite ao utente, armazenar e partilhar raios-X, mamografia,s
ressondncias magnéticas e TACs, de modo a que qualquer médico possa ter
acesso a estes. Estas imagens e suas informacdes podem ser transferidas para

o perfil do Google Health.

[16]



62 CAPITULO 3. ANALISE DAS SOLUCOES EXISTENTES NO MERCADO

3.8 Microsoft HealthVault

A Microsoft, apostando também em solugdes na drea da satide, lancou o HealthVault
em Outubro de 2007 nos EUA, um sistema online que permite o registo clinico
eletrénico [17]. Facilita a disponibilizagdo das informacdes clinicas, tanto para os
profissionais de satide como para utentes. O HealthVault tem partilha do objectivo
comum de qualquer PHR: fazer com que os utilizadores participem activamente na

sua propria satude [17].

O HealthVault nédo esta disponivel ainda na Europa mas, o primeiro acordo foi ja
assinado com a Siemens em Janeiro de 2010 para licenciamento na Alemanha. Sera
a Siemens a garantir o armazenamento de dados na Alemanha. Até a data, ndo foi
verifica confirmacdo do langamento [17]. Por outro lado, a Microsoft langou muito
recentement o HealthVault no Reino Unido que estd online desde 22 de Junho de
2010 [18]. Constata-se assim, que o HealthVault ndo estd disponivel para registo
em Portugal. Foi tentado o registo mas este foi impossivel, pelo que ndo é possivel

efectuar um estudo mais pratico desta solugao.

O acesso ao HealthVault é feito por meio do Windows Live ID, e o registo é
gratuito. O sistema foi desenvolvido em parceria com a Allscripts Healthcare
Solutions, cujo software permite o envio de dados via internet para o HealthVault.
Esta solucdo, permite acesso a recursos de conhecimento relacionados com doengas,
medicamentos, médicos, etc. Poderdo ser importados registos médicos, hospita-

lares, laboratoriais, receitas médicas e outras informacoes inerentes a satde [17].
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Figura 3.3: Interface geral do MS HealthVault, retirado de http://www.hitsphere.com
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3.8.0.6 Tabela de caracteristicas

Suporte informético portéatil

Respeito pelas directivas da HIPPA

Confidencialidade

Integridade

Disponibilidade

Alergias e reac¢des adversas a farmacos

Medicacao

Doengas e internamento hospitalar

Consultas e outros procedimentos

Boletim de vacinas

XIX|X| XXX | X|X]| X

Resultados de exames em laboratorio

Histoéria familiar

<

A prépria pessoa possui e gere a informacdo do PHR

Acesso a recursos de conhecimento X

Tabela 3.8: Tabela de caracteristicas MS HealthVault (baseada em informacao de [17]).

3.8.1 Ligacdo com outros servicos

Tal como o Google Health, o HealthVault também aposta num ecossistema de
conexdo com outros servigos online dos quais a Microsoft ndo é proprietaria. Esta
plataforma PHR é construida com base nesta rede de parcerias que vai desde
hospitais, farmacias, desenvolvedores de dispositivos médicos ou seguradoras.
Também aqui, o utente pode pode autorizar o envio de registos, prescri¢des e
outras informagdes para o perfil do HealthVault e configurar permissdes para acesso

a registos [17].
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Figura 3.4: Rede de servi¢os do MS HealthVault (retirado de http://www.aseantic.com).

O HealthVault apresenta uma rede de servigos também vasta, como podemos

verificar a seguir [17].

- 20/20 LifeStyles da 20/20 LifeStyles:

O 20/20 LifeStyles oferece servigos para o tratamento da obesidade e desequi-
librios metabdlicos como a diabetes, colesterol alto, pressdo alta e depressao.

Oferece ferramentas para a manutengdo de uma vida saudavel.

ActivePHR da ActiveHealth Management:
Esta ferramenta online permite organizar informac¢do médica de toda a familia

(receitas, resultados de exames, vacinas, etc.)

Aetna Personal Health Record da Aetna Personal Health Record:
O Aetna Personal Health Record permite guardar informagdes de satide e

configurar alertas e lembretes.

Alert Notification da Alert Notification:
Este é um servigo de alertas de satide que se concentra na rapidez de envio

dos alertas.
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- Circle of Sharing da American Cancer Society:

O Circle of Sharing tem como missdo a partilha de informacado entre doentes

de cancro.

CardioSmart do American College of Cardiology:
Este é um servico que permite o controlo e monitorizagdo do histérico de
pressdo sanguinea, hipertensdo e factores que fazem parte do estilo de vida

do utilizador.

My Diabetes Health Assessment da American Heart Association and Amer-
ican Stroke Association:

Esta é uma ferramenta que permite aos doentes com diabetes do tipo 2
conhecer os seus riscos de ataque cardiaco ou AVC e fornece sugestdes acerca
de mudancas de estilo de vida pode reduzir riscos. Também esta disponivel

através do Google Health.

Heart360 Cardiovascular Wellness Center da American Heart Association
and American Stroke Association:
Ferramenta de monitorizagdo de pressdo sanguinea, nivel de glucose, coles-

terol, peso, nutri¢do e actividade fisica.

Heart Profilers da American Heart Association and Thomson Reuters:
Esta é uma ferramenta online de decisdo para o tratamento de doengas de

coragdo, que envolve a familia e prestadores de servigos clinicos.

ApoThera da ApoThera:
E um servigo que conecta a experiéncia farmaceutica com a especialidade em

causa em caso de toma de varios medicamentos.

TrialX da Applied Informatics, Inc.:
O TrialX procura de forma automatica possiveis participantes para experién-
cias clinicas com base nas suas informagdes pessoais de satide. Também esté

disponivel através do Google Health.

PatientSite da Beth Israel Deaconess Medical Center:
O Beth Israel Deaconess Medical Center é um prestador de servigos, institui¢do

de ensino e investigagdo afiliado da Harvard Medical School. O PatientSite
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é um PHR que permite a partilha de informagdo entre os seus utilizadores.

Também estd disponivel através do Google Health.

- registeR4Health da CitiusTech:
O egisteR4Health usa o mecanismo de registo nativo do HealthVault com
o objectivo de capturar dados demograficos, clinicos, acerca de seguros de
satde, medicagdo e alergias. Este sistema segue as normas da HL7 de forma

a integrar a informacdo com outras aplicagdes.

- CVS Caremark da CVS Caremark:
CVS Caremark é o maior prestador de cuidados farmaceuticos dos EUA. Esta
aplicagdo permite ao utente transferir dados sobre cuidados farmaceuticos de

forma segura para uma conta HealthVault. Também esta disponivel através
do Google Health.

- My CVS/pharmacy Prescriptions da CVS/pharmacy:
A CVS/pharmacy tem mais de 6.800 postos nos EUA. Esta aplicacdo permite
ligar os registos de prescri¢do CVS/pharmacy para a conta HealthVault e gerir-

los facilmente a partir dai. Também esta disponivel através do Google Health.

- Health Postbox Express da Darena Solutions:
Esta aplicagdo usa o HealthVault Connection Service para permitir a médicos

e entidades de satide acederem a contas do HealthVault de forma rapida.

- Dental Optimizer da Dentists Management Corporation:
O Dental Optimizer ajuda o utente a prevenir doengas dentdrias, tratamentos

e cuidados a ter.

- myHalo da Halo Monitoring:
O sistema myHalo ajuda é dedicado a ajudar pesoas idosas que passam a
maioria do seu tempo em casa. Detecta automaticamente quedas enviando um
alerta chamando ajuda quando necessario, monitoriza a frequéncia cardiaca e

temperatura corporal 24h por dia.

- HealthCentral.com Health Tools da HealthCentral.com:
E uma ferramenta que disponibiliza e permite partilhar informagao médica e

clinica.
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My Healthy 5 da Healthy Child Healthy World:

E um instrumento de rastreamento personalizado de ajuda na identificacao
dos riscos de substancias quimicas prejudiciais, fornece recomendacdes per-
sonalizadas permitindo a criagdo de um ambiente mais seguro e saudavel para

as criangas.

Healthy Circles da Healthy Circles:
E um PHR gratuito que permite o armazenar e gerir informacao de satide de

casais.

Personal Health Record da Lifeclinic.com:
O Lifeclinic Personal Health Record permite guardar registos de leituras

biométricas como a pressdo arterial e outras informacdes de satde.

OneTouch Zoom de LifeScan, Inc., grupo Johnson Johnson:
O software OneTouch Zoom ajuda a controlar e gerir informagdes sobre o nivel
de glicose no sangue armazenadas no HealthVault. Gera relatérios e permite

partilhar registos.

LiveHealthier da LiveHealthier:
Através do LiveHealthier é possivel armazenar, registrar e controlar resultados

de exames biométricos, pressdo arterial, colesterol e glicose.

Mayo Clinic Health Manager da Mayo Clinic:
Esta é uma ferramenta online gratuita que pode ser usada para organizar as
informagoes de satide para vdrios membros da familia numa tnica conta e

obter sugestdes individuais geradas por técnicos da Mayo Clinic.

MedicAlert EMIR da MedicAlert Foundation International:
Este servigo permite um acesso seguro a um médico de emergéncia e outras

informagdes vitais.

Pessoal HealthPage da MediKeeper:
O HealthPage é um PHR que permite gerir a satide de toda a familia.

MediSunMinder da MediSunMinder:
O MediSunMinder é uma ferramenta de gestdo de medicamentos. Permite

registar a medicagdo actual, passada e gerir o stock de medicamentos em casa.
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- TeleHealth Connect da MedTranDirect:
O TeleHealth Connect permite a troca de mensagens entre os pacientes e os
profissionais de satide. Todas as mensagens e os anexos sdo armazenadas com

seguranca no HealthVault e é gratuito.

- Metavante Emergency HealthManager da Metavante:
Esta é uma solugdo que torna disponiveis registos do HealthVault em caso de

emergeéncia.

- Metavante HealthManager da Metavante:
O HealthManager permite armazenar, gerir, partilhar com médicos as infor-

macdes de satide, configurar lembretes, ver noticias e artigos.

- HIN1 (Swine Flu) Response Center da Microsoft:
O HIN1 (Gripe Suina) Response Center é um servigo gratuito que oferece
uma auto-avaliacdo para ajudar na interpretacdo de sintomas de gripe e, se

necessdrio, ajudar a preparar uma consulta no médico.

- My Records at MinuteClinic da MinuteClinic by CVS Caremark:
Permite acesso aos registos criados na MinuteClinic. Também est4 disponivel

através do Google Health.

- My Health Info da MSN Health Fitness:

E uma ferramenta gratuita para gerir a satide e organizar a satde da familia.

- Route Tracker da MSN Health Fitness:

Este servico permite registar a monitoriza¢do do exercicio fisico.

- My Wellness Center da MSN Health Fitness:
Esta é uma ferramenta online gratuita que cria planos de alimentagdo person-

alizados e rotinas de fitness e permite monitorizar progressos.

- My Mood Monitor da My Mood Monitor:

Esta ferramenta permite o rastreio de depressao e sintomas de ansiedade.

- myHealthFolio da myHealthFolio:
O myHealthfolio foi desenvolvido a pensar numa nova geragdo de consumi-
dores, destinado a permitir o controlo de cuidados de satide, resultando em

menores custos, melhor qualidade e seguranca reforcada. Fornece agendas de
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satude, ferramentas de gestdo de custos de satide, informacdo sobre medica-

mentos, etc.

NoMoreClipboard da NoMoreClipboard.com:
O NoMoreClipboard.com é um servigo gratuito que oferece forma de partilhar
registros de satide com médicos ou outros prestadores de cuidados de satde.

Também esta disponivel através do Google Health.

OptimizerRx da OptimizeRx:
Conectado com o HealthVault, esta solu¢do permite que os consumidores

sejam imediatamente notificados dos resultados disponiveis de Rx.

PassportMD da PassportMD:
PassportMD é um premiado PHR pela Medicare PHR Choice e é mais uma

solucdo para a criagdo de um registo de satide pessoal online.

TrainingPeaks da Peaksware:
O TrainingPeaks oferece monitoriza¢do, andlise e planeamento de planos de

refeicdo, controlar as atividades fisicas e registar dados de frequéncia cardiaca.

Advanced Drug Safety da PharmaSURVEYOR:
Este servigo gratuito analisa os medicamentos, ervas e vitaminas registados
no HealthVault para ajudar a identificar, diagnosticar e resolver as interagdes

medicamentosas e riscos de efeitos colaterais combinados.

WebLab da Physicians Wellness Network:
Esta é uma plataforma de requisi¢do, controlo e partilha de exames de labo-

ratério. Também estd disponivel através do Google Health.

My Method da Planned Parenthood Federation of America:
Este servigo ajuda na escolher de métodos contraceptivos e permite ao utente
efectuar um controlo das suas necessidades, preferéncias, e os resultados

relacionados com a natalidade.

SmartPHR da Prosocial Applications:
Este PHR oferece uma gestdo de registos usando PC ou SmartPhone, e comu-

nicagdo com prestadores de servigos de satide.
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- Import your lab test results da Quest Diagnostics:
A Quest Diagnostics é o lider mundial em testes de diagndstico, informacgéo e
servicos de satide e conta com mais de 2000 centros de atendimento nos EUA.
Assim, com este servigo, é possivel importar resultados de exames realizados

pela Quest Diagnostics para a conta do HealthVault.

- RAZCODE da Razoron Health Innovations:
Esta solugdo possui vérios servigos online para gestdo de informagdes de satide

conectando-se com o HealthVault.

- WalkMe da Sandbox:
Esta aplicagdo permite a monitorizagdo processos de satide, definir e analisar

objetivos, e partilhar informagdo com outros utilizadores.

- Alliant Health Donor Registry da SmarTek21:
Esta aplicagdo é um registo online para doadores de sangue e de rim através
do acesso a informacgdes que ficam disponiveis numa rede de prestadores de

cuidados de satde filiados com o servigo.

- StayWell Online da StayWell Health Management:
O StayWell Online permite contacto com o médico de familia, hospitais e

clinicas posibilitando o armazenamento de informagdes pessoais de satide no
HealthVault.

- TelaDoc da TelaDoc:
Esta é uma solucdo ndo-gratuita que facilita o acesso a servigos de satide da
TelaDoc.

- My Family Health Portrait da The Surgeon General:
Esta aplicagdo ajuda o utilizador a construir o seu histérico de satide e da
familia e pode ser guardado na conta HealthVault para ser partilhado com
prestadores de cuidados de satide e ajudar a desenvolver planos personaliza-

dos para a prevencdo e deteccdo de doengas precoges.

- yourHealth da Unival:
O yourHealth é gratuito e permite enviar para o HealthVault os registos

médicos Unival do utente. Também esta disponivel através do Google Health.
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- US Wellness da US Wellness:
Esta é mais uma ferramenta que inclui instrumentos de gestdo da registos de

saude.

- Princeton Living Well da Viocare, Inc.:
Este é um portal comunitério de satide e estilo de vida saudavel destinado a
promover a prevengdo de diabetes, controlo de peso e bem-estar dos utentes

Viocare.

- MyVitalData da Vital Data Technology:
Este sistema permite gerir informacdo de satide dentro de uma rede segura de
hospitais, primeiros socorros, organiza¢des de resposta a desastres e combina
os beneficios do HealthVault.

- Your Walgreens Pharmacy Records da Walgreens.com:
A Walgreens tem milhares de postos de servi¢o, com esta aplicagdo oferece
aos utentes o acesso registo pessoal. Ligado & conta HealthVault permite a
gestdo de registos de satide online. Também estd disponivel através do Google
Health.

- WebVet PHR da WebVet:
O WebVet é um PHR que permite a criacdo de contas para os animais de
estimacdo, de forma similar ao perfil de satide de uma pessoa. Permite a
criagdo dum histérico de satide completo do animal, caracteristicas fisicas,
tratamentos médicos, contatos de emergéncia, problemas actuais de satde e
medicamentos, e configuragdo de lembretes em viados via e-mail. Para além
dissosdo enviadas noticias, informagdes e artigos personalizados com base em

questdes de satde especificas do animal em causa.

- SPINN phr da White Pine Systems, LLC:
O SPINN phr permite a criagdo de uma rede de satide pessoal segura ligando

a familia e os prestadores de cuidados de satide.

3.9 O que temos em Portugal?

Como ja foi referido anteriormente, & semelhanca de muitos outros paises, em

Portugal o PHR é ainda uma drea onde muito pouco foi feito e estudado. Mas ja se
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comegam a sentir alguns esforcos no sentido de informatizar de registos de satide e

processos clinicos [1].

3.9.1 ePCI - Processo Clinico Individual Completo

O ePClI foi desenvolvido pela empresa Mobilwave, Tecnologias de Informacado SA,
entre 2006 e 2008, com inicio de comercializacao ainda em 2008. A Mobilewave
é uma pequena empresa portuguesa que conta com uma equipa essencialmente

constituida por médicos e engenheiros informaticos [19].

O ePCI funciona como sendo um processo clinico transportavel em que os registos
de satide estdo armazenados numa pen drive. Este servi¢o destina-se ao cidaddo
comum, inicialmente tinha uma capacidade de armazenamento de 1GB, que no
entanto, tendo vindo a aumentar desde entdo prevendo-se que atinja os 8GB,
permitindo ao utente arquivar e transportar de uma forma organizada, segura e

confidencial todo o seu historial de registos clinicos, como por exemplo [19]:

Exames

Anélises clinicas

Videos

Réadiografias

Ecografias

Endoscopias

Receitas

- etc.

OePClevita oincomodo por parte do utente de ter de "se deslocar com os sacos de
exames e analises"[19], facilitando também o relembrar do médico acerca dos seus
antecedentes clinicos, pois assim "terd toda a informagdo organizada e disponivel
para consulta em qualquer momento"[19] informacao essa, actualizada, arquivada
e visualizada apenas com a autorizagdo do utente, pois este sistema permite definir

quem acede a que registos.
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A actualizacdo do ePCI é feita num computador comum, directamente pelo
utente ou solicitando a ajuda do médico que consultou. E um servigo auténomo
compativel com a maioria dos sistemas operativos sem o requisito de ter qualquer

software adicional instalado no computador onde vai ser utilizado [19].

O ePCI tem as suas funcionalidades baseadas no conceito de médulos, possibili-
tando ao utente a aquisi¢do de médulos funcionais 4 medida das suas necessidades
de satide especifica em cada fase da vida de modo a possibilitar a criagdo de um
verdadeiro historial médico. A Mobilwave disponibiliza através de download
estes modulos no site http://myepci.pt. Neste momento os moédulos funcionais

disponiveis sdo [19]:

- Modulo infantil - organizagdo de informacgdes e registos relativos 4 época de

infancia

- Médulo da gravidez - organizagdo de informacdes e registos relativos a uma
gravidez, como por exemplo ecografias. Pode ser adicionado um médulo por

cada gravidez [19].

A Mobilwave estd neste momento a desenvolver novos médulos funcionais como
[19]:

- Médulo do diabético
- Moédulo do hipertenso

- Médulo da medicina preventiva

Para além destes médulos funcionais, estd publicitada a promessa do desenvolvi-

mento de "muitos mais"[19].

O ePCI tem a sua importancia, no sentido em de os cuidados de satide serem
prestados com maior seguranca e menor risco, pois toda a informagdo relevante
pode ser consultada pelo médico mesmo nas situa¢des de maior emergéncia, pois
quando o utente insere alguma informagdo na pendrive tem a opgdo de a colocar
visivel como "Emergéncia"para poder entdo ser consultada nessa situacdo. Nesse
caso o acesso a informacgdo (autorizada pelo utente) pelo profissional de satde é

imediato sem ter de introduzir o c6digo PIN [19].
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No que diz respeito & autenticidade dos registos, o profissional de satide tem
a garantia da veracidade dos videos e imagens introduzidas no ePClI, pois estes
ndo podem sofrer quaisquer alteragdes por parte do utente. No caso das restantes
informacgoes, estas sdo modificaveis pelo utente pelo que este tem responsabilidade

nas mesmas [19].

Nao foi ainda publicada qualquer informacdo a este respeito, mas ja se faz
saber que existem contrariedades de ordem legislativa no funcionamento deste
sistema. Esta situagdo prende-se com o facto de o ePCI conter em simultaneo e no
mesmo dispositivo portétil os dados de identificacdo e os dados de satide do utente.
Segundo a legislacdo portuguesa, esta situagdo ndo é legal, pois, em caso de perca
do dispositivo, quem o encontrar e conseguir quebrar o mecanismo de autentica¢do
pode ter acesso a toda a informagdo confidencial de satide e relaciond-la com o seu

proprietério [19].
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3.9.1.1 Tabela de caracteristicas

<

Suporte informético portatil

Respeito pelas directivas da HIPPA

Confidencialidade

Integridade

Disponibilidade

Alergias e reac¢des adversas a fArmacos

Medicacao

Doengas e internamento hospitalar

Consultas e outros procedimentos

Boletim de vacinas

X IX|X| XXX XXX

Resultados de exames em laboratdrio

Histoéria familiar

<

A propria pessoa possui e gere a informacdo do PHR

Acesso a recursos de conhecimento

Tabela 3.9: Tabela de caracteristicas ePCI [19]

Esta solucdo representa um esfor¢co na area em Portugal, mas ainda muito
pequeno, até porque esta pen drive s6 estd disponivel em 3500 farmécias do pais.
E 6bviamnte, sendo um produto desenvolvido no seio de uma empresa particular

sem intervencdo governamental, tem o seu custo de aquisic¢do [19].

3.9.2 Meu SAPO Saude

Muito recentemente, mais um projecto PHR foi lancado no nosso pais, desta vez
por parte da Fundacao Portugal Telecom com parceria da Escola Nacional de Saude
Puablica (ENSP). A PT, proprietdria do portal Sapo, tem disponivel apartir deste
dominio web, uma aplicagio PHR denomidad Meu SAPO Satide - http://saude.

sapo.pt como sua extensdo [20].

Este projecto ja teve data de estreia marcada por diversas vezes, mas, sabe-se
que por razdes internas 4 organizacdo esta tem sido constantemente adiada. Esta
novissima solu¢do da PT que foi lancada a 1 de Junho de 2010, desde que bem

concebida e divulgada, podera ter um papel decisivo numa utilizagdo mais alargada
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de sistemas deste tipo em Portugal, visto que ainda somos muito pobres neste campo.
Tendo este projecto ido avante, é actualmente o primeiro sistema PHR orientado
para a web portugués, o que o torna numa referéncia na area de investigagdo do
PHR e do contributo das tecnologias para a satide no nosso pais, apesar de ainda

estar na sua versao inicial BETA [20].

Segundo Constantino Sakellarides, Director da Escola Nacional de Satde Publica
e coordenador do Grupo Consultivo para a Reforma dos Cuidados de Satde
Primadrios, "precisamos de uma verdadeira revolucio nos Cuidados de Satide Primdrios"[20].
Esta é a opinido partilhada por todos os envolvios de alguma forma no sistema de
satde portugués, seja na vertente profissional ou académica. Esta ideia, ja referida,
é facilmente constatada por todos sempre que vamos ao consultério médico, realizar

exames ou simplesmente 4 urgéncia de um hospital.

3.9.2.1 Caracteristicas e funcionalidades

Para melhor perceber e apreciar este novo PHR foi efectuado um registo e testadas
as funcionalidades. Assin, observa-se que o Meu SAPO Satide é uma plataforma
de satide online gratuita que permite aos registados elaborar um Plano Anual de
Satde, possibilitando a configuragao de alertas personalizados em varios momentos
do ano. E uma aplicagdo que ganha o seu mérito néo s6 por ser "o primeiro Sistema
Personalizado de Informacgdo de Satde em Portugal'[20], mas também pelo facto
de ser um sistema de apoio ao conhecimento que permite ao utente tomar decisdes

inteligentes disponibilizando informacao regional relativa a [20]:

- Hospitais;

- Centros de satude;

- Ginasios;

- Condigoes ambientais (indices de pdlenes, ruido, poluicao, etc.).

Para ja, este PHR conta apenas com especialistas das seguintes areas de satide
[20]:

- Saude da Mulher;
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- Satde da Crianga;
- Medicina Interna;

- Doencas Croénicas.

Este PHR oferece a possibilidade de gerir diferentes tipos de informagdo de
satde como sintomas, medi¢des de peso e tensdo arterial e alergias, medicagdes,
etc. Permite também o registo de dados relacionados com hébitos alimentares
e de exercicio fisico, permitindo realizar planos personalizados para protecgdo
e promogdo da satide. Outro aspecto relevante é a possibilidade de registo e
uso de informacoes que estdo partilhadas com servigos de satde, por exemplo:
vacinagdes, resultados de anélises e tratamentos, medicag¢des e registos de marcagdes
de consultas [20].

Relativamente 4 estruturagdo destas informagdes de satide que o utente pode
registar, este PHR estd bastante completo e aparenta ter sido bem planeado. A sua

estrutura é a seguinte [20]:

- Dados Pessoais

e Nome;

e Data de nascimento;

e Sexo;

e N° Nacional de Utente;

e Morada;

e Contactos;

e Contactos de emergéncia;

e Contacto de profissionais que prestam cuidados de satde;

e Contacto de entidades que prestam cuidados de satide.
- Antecedentes

e Familiares maternos;

e Familiares paternos.
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- Minha satde (héabitos)

Tabagismo;

Alccol;

Drogas;

Alimentacao;

Actividade fisica.

- Cuidados de saude;

e Resumo Clinico (apenas tipo sanguineo);

Alergias;

Medicacéo;

Vacinacao;

Historico de Consultas.

- Medicoes

Peso e Altura;

Tensao Arterial;

Ritmo Cardiaco;

Glicemia.

- Documentos (espago para ficheiros limitado a 200 MB)
- Agenda (plano de satde)
- Gestdo de Acessos

e Perfis Associados;

e Acessos Autorizados.

Em relacdo ao dito apoio ao conhecimento, 0 Meu SAPO Satide disponibiliza

contetidos divididos pelas seguintes categorias [20]:

- Crianga;
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Mulher;

Homem,;

Sénior;

Nutricao;

Vida saudéavel;

Medicina natural.

Tal como ndo poderia deixar de ser, também este sistema tem conexdo com
redes socias de forma a promover a partilha e cruzamento de informagdo de satide

promovendo a constitui¢do de comunidades de utilizadores [20].

3.9.2.2 Escalabilidade e evolug¢ao no futuro

OMeu SAPO Satde é uma plataforma modular, sendo que a versdo que actualmente
se encontra online é o médulo introdutério. O objectivo deste projecto é a adicdo
progressiva de novos médulos que fardo evoluir o sistema com ferramentas de satide
que permitam aprofundar informagao sobre os hébitos de vida como o tabagismo,

exercicio fisico, stress, etc [20].

Para além disso, outro objectivo proposto é a percepc¢do por parte do utente
do binémio financiamento/gastos que a sua satide envolve ou pode envolver. Ou
seja, passa a ser possivel a obtengdo de informagdes sobre taxas moderadoras ou
gastos em ADSE, custo de servigos e cuidados de satide entre outros, ajudando na
contabilidade e reducdo de gastos desnecesséarios com a satide. E bem possivel que
daqui em diante, assistamos a uma mudanca no paradigma de informagdo de satide

em Portugal devido aos varios mecanismos de controlo referidos [20].

O Meu SAPO Satde é apresentado por Constantino Sakellarides como sendo
"uma plataforma aberta em termos de parceiros” [20]. Isto, porque a ENSP estabeleceu
uma parceria com a Universidade de Harvard nos EUA e existe a possibilidade
de outras entidades virem a fornecer contetidos que serdo coordenados por uma
comissdo cientifica constituida por 10 elementos que assegurard a qualidade, mon-
itorizando o sistema, seus contetidos e servigos, avaliando o seu impacto na satde

dos portuguéses [20].



3.9. O QUE TEMOS EM PORTUGAL? 81

3.9.2.3 Tabela de caracteristicas

Suporte informatico portatil

Z
>

Respeito pelas directivas da HIPPA
Confidencialidade

Integridade

Disponibilidade

Alergias e reac¢des adversas a farmacos

Medicacao

Doengas e internamento hospitalar

Consultas e outros procedimentos

Boletim de vacinas

Resultados de exames em laboratdrio

Histoéria familiar

RIR| XXX | XX X[ X[ XX

A propria pessoa possui e gere a informag¢do do PHR

<

Acesso a recursos de conhecimento

Tabela 3.10: Tabela de caracteristicas Meu SAPO Satde. Baseda na informacao de [20]

3.9.2.4 Apreciacao geral

Este projecto foi recentemente lancado para o mercado, ainda assim foi possivel
concluir que este PHR ainda se encontra um pouco "verde", principalmente em
termos de interface grafico. Mas, sendo o tinico da sua "espécie"no pais tem todas
as condi¢des para evoluir e ser considerado como uma referéncia nacional, até
porque é liderado por uma empresa nacional com uma posi¢do firme no mercado
das tecnologias Web em Portugal. O produto em si tem grandes potencialidades,
pois é mais do que um simples repositorio de informacdo, disponibiliza contetidos,
segue uma filosofia modular mostrando intengdes de evolugdo e constitui uma
ponte de informacdo com o Sistema Nacional de Satide (SNS), ainda que muito

ténue.
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Figura 3.5: Interface geral do Meu SAPO Satde. Screenshot de [20]

Angariando parcerias de forma a agregar novos modulos e diversificando os

servicos de satide, esta aplicagdo é um 6ptimo exemplo da nova geracdo de PHRs

da qual se necessita hd ja alguns anos e torna-se numa mais-valia e referéncia para

a saude em Portugal. Este pode muito bem ser o ponto de partida para a revolugdo

que faz falta na nossa satde.
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3.10 Visao geral sobre o PHR hoje

Quando falamos de PHR em Portugal, verifica-se que muito pouco foi ainda feito
e que existe um longo caminho a percorrer, no entanto ja foram dados alguns
primeiros passos importantes como é o caso da Mobilwave com o ePCI e recente-
mente a aplicacdo Web Meu SAPO Satde por parte da PT. Os avangos considerdveis
observados centram-se nos Estado Unidos e tornou-se relevante investigar e estudar
o que por la tem sido desenvolvido sob a alcada da entidades fortes como a AHIMA,
a HL7, a Markle Foundation e a AHIC [1].

Durante a investigacdo efectuada em redor do tema, chega-se 4 conclusdo que
ndo existe ainda consenso acerca da arquitectura do PHR entre as entidades que
actuam na drea. As referidas entidades fortes americanas (AHIMA, HL7, Markle
Foundation e AHIC) formaram grupos de trabalho independentes que se dedicaram
ao assunto e chegam a conclusées compardveis mas nunca iguais, o que gera varias
abordagens mas ndo define normas nem regras a serem seguidas para a criagdo
de um modelo de PHR que se mostre em simultdneo seguro, integro, intuitivo e
eficaz [1]. No entanto, é de notar que as aplica¢des estudadas deram um contributo
inequivoco na evolugdo do PHR, até pelo conhecimento e perfeicdo que pode advir

da sua utilizagao e estudo.

Se nos EUA o consenso é pouco e ainda n-ao foi desenvolvido um modelo comum
com guidelines a serem seguidas, nota-se que na Europa o tema foi ainda muito

pouco abordado e discutido, e Portugal ndo é excepgao.

3.10.1 Google Health Vs Microsoft HealthVault

As funcionalidades do HealthVault sio muito similares 4s do Google Health. Ambos
permitem que o utilizador insira informagdes na sua conta pessoal de satide ou
autorize o acesso a profissionais de satide de forma a proporcionar um atendimento

personalizado com base no seu registo pessoal de satde.

Tanto o Google Health como o HealthVault tém parcerias com outras empresas
e institui¢cOes de satide que oferecem o0s servigos adicionais (analisados no capitulo
anterior para cada uma das solu¢des) que permitem a comunicacdo e envio de

informacdes sobre o utente [16], [17], [22].
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Grandes diferencgas

As ofertas do Google e da Microsoft parecem iguais, os mesmos servigos e, em
alguns casos, os mesmos parceiros, mas na realidade foram concebidos com base

em conceitos algo distintos [22].

A Microsoft, tem investido bastante no HealthVault e no grupo de solugdes de
satde, no sentido de maior envolvimento com as entidades de satide, enquanto
que a solugdo da Google se centra mais numa abordagem voltada para o utilizador
(utente), o que o torna igualmente funcional, mas, mais préatico e apelativo. Segundo
John Moore, analista da Chilmark Research, "a Microsoft tem uma abordagem mais
estrutural e clinica, enquanto o Google Health estd mais para uma plataforma de
bem-estar"[22].

Como sabemos, ambas as aplicagdes funcionam como um repositério de infor-
macdo de satide do utente, e alguma dessa informacdo chega das aplica¢des dos
parceiros. Devido ao facto de cada sistema ter bases de dados independentes e por
vezes incompativeis, é usada a técnica (ja comum) de encapsulamento em formato
XML [16], [17], [22]. Ora, segundo alguns especialistas na matéria, o HeathVault da
Microsoft é a solucdo mais flexivel porque o processamento XML das informagdes
dos parceiros para armazenamento na conta de utilizador é mais eficaz, devido a
este ter a capacidade de reter a totalidade da informagdo que chega. Este facto ndo
ocorre na solugdo da Google, que apenas desencapsula e guarda a informacado que
reconhece. Informacdes adicionais que o HealthVault aramazena, sdo descartadas
pelo Google Health, e segundo estes especialistas, estas informagdes poderiam ser

Uteis para ajudar os profissionais de satide [22].

Privacidade e seguranca

No que respeita seguranca e privacidade, nem o Google Health nem o HealthVault
sdo regulamentados pela HIPAA (Health Insurance Portability and Accountability
Act) [22].

O Google Health néo foi regulamentado pela HIPPA por ndo armazenar dados
em nome de prestadores de servigos de satide. A relacdo estabelecida é efectuada
directamente com o utente, mas garante a privacidade do utilizador com politicas

de seguranca de registos e medidas que garantem que os utilizadores controlam o
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acesso a suas informacoes [16].

Quanto HealthVault, este usa 4 principios de privacidade [17]:

1. O utilizador possui e controla todas as informagdes registadas.
2. O utilizador decide quem tem acesso e a que registos.

3. A Microsoft apenas guarda as informacoes.

4. A Microsoft ndo comercializa informagdes, a ndo ser que tenha autorizacdo do

utilizador para tal.

A seguranca é um dos apectos que mais preocupa os analistas e consultores
deste ramo, alguns afirmam que tanto num sistema como no outro esta é fraca.
Estes especialistas baseiam-se no facto de que os dois servicos usam credenciais
genéricas: o Windows Live ID e o Google ID. Ambas ja foram alvos de violacoes

bem sucedidas no passado e é isso que os assusta [22].

Do outro lado, estdo os 6ptimistas como John Moore, da Chilmark Research,
que afirmam acreditar que as preocupag¢des com a seguranga e privacidade deste
servigos sdo exageradas. Uma falha na seguranca destes sistemas pode ter péssimas
consequéncias, mas geralmente os mecanismos sdo cuidadosamente estudados e
implementados. E para além disso, estes registos estdo espalhados por consultérios
médicos, hospitais e clinicas privadas onde as possibilidades de ataque ou acesso
ndo autorizado é muito mais simples de pdr em pratica devido & falta de bons

sistemas de seguranca.

3.10.2 Qual destas duas solugdes é ideal?

Assim sendo, depois de analisar as duas aplicagdes PHR mais influentes e populares
da actualidade, pode concluir-se que o Google Health é considerado por muitos
como o evento da década no que diz respeito &s tecnologias da informagdo em
satde (Health Information Technology - HIT). Isto, porque pode ajudar em muito as
reformas dos sistemas de satide em todo o mundo. Esta solugdo € j4 uma referéncia
para a proxima geracdo de PHRs e da indicios de estar a dominar o mercado.
O HealthVaut é também considerado muito bom pela opinido profissional, mas
verifica-se que pela usabilidade mais intuitiva e agraddvel do Google Health, esta

é a solucdo preferida pela opinido publica [22].
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Tanto uma como a outra sdo muito boas, cada uma com os seus sendos, a solugao
ideal poderia ser um misto entre as duas. Ou seja, tirando partido do que uma e
outra tétm de bom, a solucdo ideal deve ter as seguintes caracteristicas [16], [17],
[22]:

- Nao deve descartar qualquer informacdo, por mais insignificante que esta

possa parecer.
- Deve ter um interface intuitivo para facilitar a sua utilizacéo.

- Deve ser centrada no utilizador, mas sem descurar o lado do prestador de

servicos e do profissional de satde.

- Deve ter mecanismos de seguranca fidveis e seguros.

3.10.3 Vantagens dos PHR actuais

Proporciona maior efic4cia e percepg¢do na leitura de registos

- Integra variadas informacdes respeitantes ao utente e a sua satide;

- Preserva os registos apagados por rotina ou sessa¢do de um servico de satde;
- Disponibilidade dos registos para partilha entre fornecedores de satide;

- Permite obter informacédo de satide do doente e sua familia (desde que permi-
tido);

- Reduz a probabilidade do doente sofrer por um erro médico;

- Pode optimizar/reduzir tempo e custos - do servico de satide e consequente-
mente do utente - relacionados com atendimento, repeticdo desnecessaria de

exames, tratamentos, cuidados preventivos e transferéncia de registos.

[1], [23]
Apesar da falta de normas e padrdes, as informagdes geralmente encontradas em
PHR’s sado [1], [16], [17]:

- Alergias e rea¢des adversas a medicamentos
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Medicamentos, incluindo doses e frequéncia

Doengas e internamentos hospitalares

Procedimentos como por exemplo cirurgias

Imunizag¢des/vacinagdes

Resultados d testes laboratoriais

Historico familiar

Observacoes do dia-a-dia

Para além do armazenamento destes tipo de registos e informacdes, alguns PHR
comegam j4 a funcionar, de um certo modo, como verdadeiras redes sociais de satide
em que é possivel a troca de mensagens e dados, ndo s6 entre paciente e prestador
de satide, mas também entre os préprios utentes. Outra funcionalidade que traz
valor acrescentado a um bom sistema é a possibilidade de partilha de registos entre
utentes por forma a partilhar experiéncias podendo ajudar outros com complica¢des

de satide idénticas.

Estudos e artigos acerca de PHR e EHR publicados por especialistas nos tltimos
6 anos revelam que todas estas vantagens sdo bastante 6bvias e inegaveis. Mas,
verifica-se, na realidade, que a sua investigacdo foi ainda muito pouco aprofundada
e que com o trabalho e desenvolvimento adequado serd possivel revolucionar de

forma positiva a satde, o que se reflectird também de forma positiva na economia.
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Capitulo 4

Proposta de solucdo

4.1 Andlise das plataformas e solucdes existentes

Apesar de hoje em dia ainda serem consideradas as 5 plataformas descritas no
capitulo anterior (baseado em papel, baseado em PC, basedo em suporte portatil,
baseado na Web e baseado em dispositivos méveis) , apenas 3 destas revelam argu-
mentos suficientemente fortes para serem consideradas vdlidas para esta andlise.
E 6bvio que o PHR em suporte papel nao satisfaz as exigéncias actuais jd que nao
faz uso de qualquer tecnologia ao dispor actualmente. E os sistemas baseados em
PC também ja ndo sdo considerdveis devido a serem sistemas fechados do ponto de
vista da acessibilidade e facilidade de partilha de registos. Estas sdo as razdes pelas
quais estas 2 plataformas sdo actualmente "descartadas". Assim, ha que considerar
a andlise das restantes opcdes, abaixo listadas por oredm de relevancia para a

apresentacdo da solugdo:

- PHR basado na Web
- PHR baseado em dispositivos méveis (Smart Phone)

- PHR baseado em suporte portatil (Pen, smart card, etc.)

41.1 PHR baseado na Web

Como vimos na defini¢do do capitulo anterior, o acesso a estes sistemas é baseado

no browser e uma ligac¢do 4 Internet. O que implica que em caso de impossibilidade

89
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de conexdo com a Internet ndo é possivel ao utente aceder aos seus registos de satide
electrénicos. Foram efectuados ao longo dos tltimos anos varios estudos acerca do
crescente uso da internet em todo o mundo, também em Portugal estes estudos
foram feitos e a maioria conclui que entre 2003 e 2006 esse crescimento rondou os
29% por ano. Segundo uma pesquisa da Agéncia de Noticias LUSA publicada em
Dezembro de 2009 esta percentagem sobe para 38,9% relativamente ao ano de 2009.
Prevé-se que este facto talvez se possa dever 4 crescente adesdo as redes sociais
como o por exemplo o Facebook, o MySpace, o Flickr ou o Twitter que despertaram
atencdo em todas as regides do globo. E de ter em conta que segundo fonte da
Obercom (Observatério da Comunicagdo), mais de 50% dos utilizadores acede a
internet via dispositivos moéveis, destes, 84% acede através de computador portatil

e 23,5% através de telemovel ou PDA.

Pode concluir-se que os portuguéses utilizam cada vez mais a internet e os seus
acessos sdo efectuados maioritariamente através de computador portétil. Assim, o
PHR baseado na web e centrado no acesso via computador portatil parece ser uma

boa solugdo, o que exige um desenho de interface orientado nesse sentido.

4.1.2 PHR baseado em dispositivos méveis (Smart Phone)

O PHR baseado em Smart Phone é muito similar ao PHR baseado na Web, até
porque também ¢é basedo na Web. A diferenca entre os dois reside no dispositivo
que é usado para aceder ao sistema. Um smart phone é mais um computador
do que prépriamente um telemével, mas as suas capacidades como poder de
processamento, memoria e largura de banda, apesar de estarem a evoluir de forma
rapida, sdo em regra geral algo inferiores aos dos computadores disponiveis no
mercado. Para além disso, os ecrds de pequena dimensdo também limitam muito a
visibilidade.

A portabilidade é, neste caso, o ponto forte deste tipo de acesso, permitindo
ao utente acesso ao seu PHR praticamente em qualquer lugar desde que tenha
cobertura de rede. Devido ds limita¢cdes destes equipamentos, os seus browsers

tendem a ser lentos, limitados na drea de visualizagao e leitura.

O PHR de plataforma moével oferece recursos inferiores quando comparado com
a plataforma anterior, mas espera-se que uma forte evolugdo a curto prazo na

drea dos smart phones fazendo com que o panorama possivelmente se venha a
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alterar. O que pode eventualmente retardar esta mudanga é o custo de aquisi¢do do
equipamento e do servigo de Internet em dispositivos méveis, principalmente na

conjuntura econémica que vivemos na actualidadde.

4.1.3 PHR baseado em suporte portatil (Pen, smart card, etc.)

OPHR baseado em suporte portétil ddo bastante jeito pelo facto de o utente poder ter
sempre consigo os seus registos de satide com a vantagem de uma boa portabilidade,
pois estes suportes sdo bastante pequenos. Sdo uma boa alternativa para quem nao
tem por exemplo um smart phone, mas estando esta plataforma sempre dependente
de leitura num PC, tem a desvantagem do potencial risco de infeccdo por virus

podendo levar & danificacdo da informacdo armazenada no dispositivo.

Esta forma de PHR tem sido muito importante e a sua implementacgao fortemente
apoiada, mesmo em Portugal ja algumas farmdcias comecaram a aderir a um sistema
de armazenamento de EHR's deste tipo como ja foi exposto no capitulo anterior, o
ePCIL.

4.1.4 Qual a plataforma ideal para o PHR do futuro?

Sem sombra de diivida que a plataforma que oferece as condi¢des tecnoldgicas e de
usabilidade ideais para cativar e satisfazer o consumidor actual deste mercado é a

plataforma Web.

4.1.5 Qual a solucgao actual a tomar como referéncia?

Tal como referido no capitulo anterior, durante a investigacdo das solugdes actuais
do mercado, rdpidamente se percebeu que as duas grandes referéncias da actual-
idade sdo as solugdes da Google e da Microsoft, o Google Health e o HealthVault

respectivamente.

Ambas as solugdes sdo consideradas muito boas, mas a maioria dos especialistas
afirma que o Microsoft HealthVault tem uma ligeira vantagem pelo facto de se
centrar mais na estruturacdo dos registos para os prestadores de cuidados de satide.
No entanto, 0 Google Health é visto com melhores olhos por parte dos utilizadores

pelo facto de ser mais intuitivo e centrado no préprio utilizador.
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A concepcao de qualquer sistema apenas produz resultados positivos se este for
bem aceite pela opinido publica. Neste sentido, e como verificado anteriormente,
o Google Health ¢é a referéncia actual do PHR. Assim, sera justo considerar esta

solugdo como referéncia de base para a proposta a definir com este trabalho.

4.2 Proposta de directrizes a seguir em PHR

Muita confusdo esta gerada em torno do mercado dos PHR. Até aqui, apenas grupos
privados tém desenvolvido solu¢des sem a definicdo de guidelines ou directrizes
comuns a serem seguidas por todos os desenvolvedores. O PHR é um conceito
relativamente novo na drea da medicina, e ndo estando completamente definido, as
entidades envolvidas afirmam esperar avancos significativos nos préoximos tempos.
Ter um PHR em suporte USB como temos em Portugal pode ser um inicio, mas com

as tecnologias web disponiveis actualmente pode e deve fazer-se melhor.
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Figura 4.1: A  confusio em torno do PHR (retiradodehttp://blog.

myphysicaltherapyspace. com).

Um bom sistema de PHR, deve permitir um facil acesso por parte de todos
os utentes registados, de forma a possibilitar que estes compreendam e usem as

suas proprias informagdes pessoais de satide. Para além da facilidade na utilizagéo,
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deve proporcionar interactividade de forma a que o detententor se torne um parceiro
activo na sua propria satide, participando na actualiza¢do dos seus proprios registos
de satide. Desta forma, o sistema permite guardar o perfil detalhado do estado de
satide da pessoa e informa os profissionais de satide dos cuidados de satde a
ter com o paciente em causa. Assim, facilita decisdes reduzindo o erro médico,
principalmente em situa¢des de emergéncia. O préprio utente também usufrui das
vantagens directas de um sistema electrénico ajudando-o a preparar informagao
para consultas ou situagdes de emergéncia e ajuda a monitorizar alteragdes (como

por exemplo a tensdo arterial, nivel de coslesterol, peso, etc.).

As institui¢des de satide necessitam de mais implementac¢des de PHR de forma a
promover uma mentalidade de controlo por parte do doente a semelhanca do que
fez o Department of Veterans Affairs nos Estados Unidos com o MyHealheVet (www .
myhealthyvet.va.gov) que contribuem para o aumento do conhecimento pratico
desta drea. Este exemplo deve ser seguido como modelo podendo a partir daqui
criar uma porta de passagem para a criagdo das guidelines de uma plataforma PHR
que incuta aceitacdo comum, pois com uma boa implementacao a nivel nacional e
com eventual parceria do Sistema Nacional de Satide que lida todos os dias com

varias dificuldades inerentes a um ambiente global de satde.

Os PHR sao, com toda a certeza, parte de um futuro hd muito desejado pelas
entidades intervenientes na satide em qualquer pais do mundo devido 4 sua
utilidade comprovada ndo s6 na gestdo de EHRs, mas também no que diz respeito
a propria qualidade dos servigos clinicos. As vantagens, ainda ndo estdo comple-
tamente estudadas nem a nivel pratico nem econémicamente, mas ndo deixam de
ser inegaveis tanto a nivel da qualidade dos servigos clinicos como no impacto
econémico. Num sistema nacional de satide tendencialmente gratuito, como é o
caso em Portugal, faz todo o sentido que o governo faca um investimento com o
objectivo de modernizar o sistema com a criagdo de um PHR nacional que permitisse
integrar e melhorar os cuidados de satide o que poderia diminuir os custos exigidos
pelo sistema tradicional que temos hoje. Este investimento deve ser orientado para
o desenvolvimento ou compra de software que satisfaga as necessidades do nosso
sistema de satde e populagdo em particular, o que exige alguma pesquisa. Esta
nova plataforma PHR deve causar um impacto de envolvimento do préprio utente

na sua satde.
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4.2.1 Legislacao de seguranca

A seguranga da conta PHR e dos EHR nela aramazenados é uma preocupagdo que
deve ser levada muito a sério, devendo existir a dualidade entere facilidade de uti-
lizagdo e seguranga, ndo permitindo que esta fique num plano secundério. Tal como
observado anteriormente, ndo existe em Portugal uma legislacdo, & semelhanca da
HIPAA nos EUA, que preserve e salvaguarde a confidencialidade, integridade e
disponibilidade de dados pessoais de satide em sistemas PHR. Mas, ao contrério

da HIPAA, esta lei deve também obrigar a que todos os PHRs se rejam por ela.

A triade CIA (Confidentiality, Integrity and Availability) - Confidencialidade,
Integridade e Disponibilidade - representa as caracteristicas fundamentais da segu-

ranca de dados em qualquer sistema de informacéo:

- Confidencialidade prevenir o acesso ndo autorizado a informagao confiden-

cial.
- Integridade prevenir a modificagdo ndo autorizada a informagéao confidencial.

- Disponibilidade a informacdo deve estar acessivel para as entidades autor-

izadas sempre que estas necessitem.

Sendo os PHRs sistemas de informacao confidencial e sensivel, faz todo o sentido
que também estes obedegam e respeitem estas trés importantes normas de seguranca

bésicas.

Para complementar a seguranca da informagdo em PHR, devera ser o préprio
utente a possuir e controlar todas as informacdes registadas na sua conta e decidir
quem tem acesso a que dados. O sistema apena deve guardar as informagdes e
disponibilizar servigos, sendo que, a entidade que matém, actualiza e administra o
sistema ndo tenha autoridade para comercializar informacgdes, a ndo ser que tenha

autorizagdo do utente para tal.

4.2.2 Directrizes/Normas

Ap6s uma aprofundade andlise e investigagdo, foi tragado o perfil do PHR do
futuro. Assim, perante as circunstancias actuais, propde-se com este trabalho que

as aplicagdes PHR futuras devem seguir o seguinte conjunto de 19 directrizes:
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1. Integrar variadas informacdes respeitantes ao utente e a sua satide:

- Identificacdo pessoal de forma a tragar um perfil geral:
e Nome;
e Sexo;
e Data de nascimento;
e Etnicidade/raca;
e Grupo sanguineo;
e Peso;
e Altura;

e Indice de massa corporal (IMC).

Alergias e reagdes adversas a medicamentos;

Medicamentos, incluindo doses e frequéncia;

Doengas e internamentos hospitalares;

Procedimentos como por exemplo cirurgias;
- Imunizag¢des/vacinagdes;

- Resultados d testes laboratoriais;

- Seguros de satde;

- Histoérico familiar;

- Observacoes do dia-a-dia.

2. Ter um interface intuitivo de forma a facilitar a sua utiliza¢do pelo utilizador

comuim.

3. Integracdo com os Electronic Health Records (EHRs) j4 existentes na actuali-
dade.

4. Fiabilidade e seguranga em todas as operagdes efectuadas no sistema:
- Criacdo de conta de utilizador;
- Autenticacao;
- Criagao de registos/dados;

- Alteracdo de registos/dados;
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10.

11.

12.

CAPITULO 4. PROPOSTA DE SOLUCAO

- Remogdo de registos/dados;

- Armazenamento/download de registos/dados/ficheiros em dispositivos

locais (discos, pen-drives, cd-rom, dvd-rom, cartdes de memoria, etc.);

- Envio/upload de registos/dados/ficheiros para a conta PHR;

. Deve ser centrada no "utilizador utente", mas sem descurar o lado do "utilizador

prestador de servigos de satide"ou do "utilizador profissional de saiide".

Deve ser o proprio utente a possuir e gerir a informagdo do seu PHR.

. Permitir acesso a recursos de conhecimento (contetidos).

. Nao descartar ou ignorar qualquer informagdo de padrdo desconhecido, ou

que possa parecer insignificante na sua interpretacdo por parte do sistema.

. Deve ter mecanismos de seguranca fidveis e seguros de comunica¢do com as

outras aplica¢des de registo de dados de satide pessoal ou PHRs que fazem

parte da rede de informagio do do sistema.

Proporciona eficdcia e percep¢do na leitura e interpretacdo dos registos de
forma a evitar ambiguidade na informacdo e consequéncias possivelmente

desastrosas para a satide do utente.

Preservar os registos apagados por rotina ou por sessa¢do de algum servico
de satdde pertencente & rede de informagdo constituida pelos varios servigos

externos ligados ao PHR.

Permitir a disponibilisar de registos para partilha entre servigos online, presta-
dores de servigos e profissionais de satide, de forma a optimizar e/ou reduzir
custos monetdrios e tempo (tanto do servigo de satide como do utente) rela-
cionados com:

- Atendimento;

- Repetigdo desnecessaria de exames;

- Tratamentos;

- Cuidados preventivos desnecessarios;

- Transferéncia de registos entre sistemas.
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13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

Permitir a obtencao de informacgéo de satide do doente e seus familiares, desde

que estes o permitam.

Possuir um mecanismo de acesso de emergéncia a4 conta PHR, com person-
alizagdo das informagdes visiveis, de forma a contribuir para a reducdo de

probabilidade de erro médico.

Permitir a criagdo de uma lista de contactos de pessoas a contactar em caso de

emergencia.

Permitir a consulta de contactos de servigos e profissionais de satide relaciona-

dos com o utente.
Permitir o registo de contactos de pessoas a contactar em caso de emergéncia.

Respeitar a legislacdo rejente dos PHRs que ainda esta por definir e imple-

mentar, mas que devera contemplar as regras referidas na sec¢do anterior.

Respeitar as normas de seguranca CIA (Confidentiality, Integrity and Avail-
ability).

Registar todos os acessos e altera¢des efectuados na conta PHR (logs).

- Quem acedeu?
- Quando acedeu?
- O que foi mudado?

Contemplar o acesso aos registos de satide via dispositivos portéteis do tipo

smartphone.

Obviamente, todas estas normas devem ser actualizadas e melhoradas sempre

que as circunstancias o exijam. Como sabemos, nos dias que correm as evolucdes

tecnoldgicas sdo rdpidas e constantes. Por isso, o aspecto da evolugdo é de extrema

relevancia e ndo deve ser descurado. As circunstancias que poderdo exigir este tipo

de atencdo poderao ser de variadissimas ordens, tais como:

- Necessidade de actualiza¢des tecnolégicas;

- Revelagdo de brechas na seguranga;
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Necessidade de upgrade/evolucdo dos servigos existentes;

Implementagdo e ligacdo com novos servigos;

Actualizac¢do e/ou optimizacdo das infraestruturas informaticas fisicas e 16gi-

cas que ddo suporte ao sistema (bases de dados, servidores, etc.);

- Etc.

4.3 Proposta de solucao: eRPS

Depos da andlise aprofundada e cuidadosa efectuada acerca dos tipos, modelos
arquitecturais e aplicagdes PHR existentes e tracar as normas a seguir, chega o
momento de "arquitectar"um modelo de solugdo. Serd no entanto de notar que, a
elaboragdo desta proposta foi iniciada antes da publicagdo do Meu Sapo Satide pela
PT. Foi sentida a falta de uma denominacéo especifica para este modelo. Assim,
a denominacdo escolhida foi "eRPS", que abrevia de forma algo agradavel e facil
de interpretar o termo "Registos Pessoais de Satde Electrénicos". Apresentam-se a
seguir 3 propostas de arquitectura para o que poderia vir a ser a base para a proxima

geracdo de PHRs com base no Modelo de 3 camadas (3-Tier).

4.3.1 Arquitectura

4.3.1.1 Modelo 3-Tier

Todas as aplicagdes web, independentemente da sua finalidade ou das tecnologias
usadas no seu desenvolvimento e implementagdo, necessitam de trés camadas dis-
tintas de funcionamento. O Modelo 3-Tier ¢ um modelo usado em sistemas cliente-
servidor que recebe esta denominagao pelo facto do seu funcionamento assentar em
3 aspectos base que se ligam entre si de forma a proporcionar facilidade e fiabilidade
tanto de utilizacdo como de manutencdo. Desta forma, o software executado em
cada camada pode ser substituido sem provocar prejuizos ao funcionamento das
outras camadas ou do préprio sistema em si. Assim, por exemplo, altera¢des ao
interface podem ser feitas sem a necessidade de modificagdes ou comprometimento

das regras de funcionamento internas 4 aplicagdo ou da base de dados e informacgdes
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nela contidas.

Modelo 3 - Tier (arquitectura em 3 camadas)

1 - Apresentagao
(interface)

2 - Aplicacao

(I6gica de negdcio) j

vt

3 - Dados i

Figura 4.2: Modelo 3-Tier

As trés camadas deste modelo sdo descritas detalhadamente como:

1. Apresentacio - E nesta camada que se encontra o intrface ou Graphical User
Interface (GUI). E aqui que se da toda a interacc¢do entre utilizador e aplicagao.
- Interface com o utilizador
- Entrada de dados
- Apresentagdo de dados

- Validagdo de campos
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Aplicagdo - Também denominada por légica de negdcio, é nesta camada que
estdo alojadas as fungdes e regras de funcionamento de toda a aplicagdo.

Funciona como camada de comunicacdo entre o interface e a base de dados
(BD).

- Manipulagdo de dados

- Célculos

- Fluxos de acordo com regras estabelecidas

. Acesso aos dados - Nesta a camada encontra-se o repositério que contém toda

ainformacdo gerida pela aplicacdo. Esta camada recebe os pedidos da camada
de aplicagdo e as suas fungdes executam-nos na BD. Pode dizer-se que é aqui
que se encontra o mecanismo de armazenamento, procura e recolha de dados

pela aplicagdo. Uma alteragdo a4 BD nédo afecta as outras duas camadas.

- Inputs/Outputs das bases de dados

- Procedimentos de armazenamento

As vantagens no uso deste tipo de arquitectura sdo 6bvias para aplicagdes do
tipo Web:

Escalabilidade ao nivel de instancias do interface grafico;

Acesso aos dados facilitado;

Integracdo multi-plataforma (ligagdo com outros sistemas);

Escalabilidade para adi¢do de novas ferramentas e servigos;

Manutencéo e reengenharia de processos na camada de aplicacao facilitada;
Processamento de aplicagdes que operam de forma distribuida;

Redugdo nos custos de manutencao.

Como nem tudo sdo beneficios, é importante referir o lado negativo desta

arquitectura que se centra essencialmente em redor da manutengdo da camada

de aplicacdo:
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Dificuldade e custos na alteragdo das regras de negocio;

A implementacdo das regras de negbcio tem de ser executada na mesma

maquina, o que limita a sua flexibilidade;

Dificuldades na reutilizagdo completa do cédigo de 16gica de negdcio;

Separacdo do funcionamento em varios servigos, o que na pratica se traduz

num modelo multi-tier podendo eventualmente sobrecarregar o servidor.

Em suma, esta arquitectura é preferivel devido a respostas mais rapidas por parte
da maquina servidor, o que se traduz em excelentes performances em sistemas que
funcionam com base na Internet permitindo melhor escalabilidade e controlo no

crescimento do sistema, estas sdo as caracteristicas requeridas para o eRPS.

4.3.1.2 Arquitectura (Arquitectura cliente-servidor orientada para Web)

As Aplica¢des Web ja ndo podem ser consideradas como as aplica¢des informaéticas
do futuro, pois sdo ja uma realidade presente no nosso dia-a-dia através do browser,
na Internet ou até mesmo em Intranets (redes privadas). Sao aplicagdes ou grupos
de aplicagdes que sdo disponibilizadas e executadas em servidores HTTP que tém a
sua vantagem na simplificagdo de atualiza¢do e manutencdo mantendo toda a légica
de negdécio na mesma maquina, podendo ser acedida por vérios utilizadores. Quer
isto dizer que podem existir em simultaneo vdrias instancias do mesmo interface a

serem executadas em sessdes diferentes.

Este tipo de aplicagdo ndo deve ser confundido com um simples site web, sdo
muito mais do que isso, pois as aplica¢des web ndo se limitam a enviar cédigo HTML
ja escrito préviamnte para o browser, existe um processamento na camada de Logica
de Negoécio que vai enviar a informagdo adequada ao pedido efectuado. Um bom
exemplo disso, e ja bastante usual na Internet, sdo as aplica¢des de e-commerce

(comércio electrénico).

Depois desta pequena defini¢do, verificamos que a arquitectura cliente-servidor
em ambiente Web é til em praticamente todos os sectores e o PHR é também uma
dessas areas. Anteriormente constatdimos que a maioria das solug¢des actuais na drea
do PHR seguem esta filosofia, assim como as aplicagdes de maior popularidade

como é o Google Health e o Microsoft HealthVault. Assim, defende-se nesta
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dissertacdo que o caminho a seguir pelo PHR seja a a orientacdo Web. Também
a solugdo desenvolvida como complemento deste trabalho seguird a arquitectura

cliente-servidor orientada para a Web.

Arquitectura eRPS

Figura 4.3: Arquitectura do eRPS

4.3.1.3 Acessibilidade ao eRPS

Como ja foi referido, a acessibilidade a um sistema PHR deve ser possivel em
qualquer momento e em qualquer local, dai a escolha de uma arquitectura de
funcionamento baseada na Web. J4 é usual hoje em dia aceder a sites e aplicagdes
web ndo s6 através do PC mas, também via dispositivos portdteis como smart
phone ou mesmo telemével. A Gartner S.A., uma empresa de Stamford nos EUA e

especializada em investigagdo e consultoria sobre tecnolgias da informagdo, estima
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que nos préximos 3 anos o namero de smartphones com acesso a Web ird superar
o tradicional PC. Esta é j4 uma realidade que se comprova com a venda cada vez
mais acentuada de dispositivos moéveis que permitem acesso a Internet. A Gartner
afirma que o corrente ano de 2010 sera o ano chave para o crescimento da adopgao

destes dispositivos portateis, especialmente os smartphones.

Tendo este aspecto em atencdo, propde-se neste modelo, que, a aplicacdo seja
capaz de permitir que o utilizador aceda aos seus registos de satide por outros meios
para além do PC. Assim, segundo a proposta de normas/directrizes a seguir pelos
sistemas PHR feita anteriormente, as solu¢des PHR futuras deverdo contemplar
este aspecto que cada vez se revela mais importante e procurado por parte dos

utilizadores. Abaixo podemos observar o modelo de acessos ao eRPS.

eRPS - Modelo de Acessibilidade

Figura 4.4: Acessibilidade ao eRPS
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Tudo isto deve funcionar num ambiente com mecanismos de seguranga integros

e fidveis seguindo as técnicas referidas nos capitulos antriores.

4.3.1.4 Armazenamento de informa¢dao com o eRPS

Alguns sistemas PHR sdo baseados em dispositivos de armazenamento portétil, ao
investigar estas solu¢des nos capitulos 4 e 5, verificou-se que estas tém algumas
desvantagens e este tipo de PHR foi descartado. Mas estes dispositivos podem
ser usados quando necessdrio para transportar registos de satide. Por exemplo em
situacOes de inacessibilidade 4 Internet, ter os registos actualizados numa pen-drive
pode dar imenso jeito numa emergéncia médica. E pensando nesta perspectiva
que nas normas de construgdo de PHR apresentadas nesta dissertagdo se defende
a integracdo com dispositivos de armazenamento portateis. Mas, isso ndo quer
dizer que o sistema dependa disso para funcionar. Muito pelo contrario, a pen-
drive, disco, CD-ROM ou DVD-ROM servira apenas para ter uma coépia de registos
que possam ser mais importantes para a saide do utente e té-los mais 4 mao
em caso de necessidade. Na imagem seguinte, podemos observar o esquema de

armazenamento de registos no eRPS.
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eRPS - Modelo de Acessibilidade e Armazenamento

Figura 4.5: Armazenamento de informacdo com o eRPS

4.3.1.5 Troca de informacao entre o eRPS e aplica¢des de parceiros

O AJAX ndo é uma tecnologia mas sim, uma técnica de associacdo asincrona essén-
cialmente das tecnologias Javascript e XML que tornam a construgdo de aplicagdes
Web mais dindmicas e criativas. A grande vantagem do AJAX estd no motor AJAX
que da ao browser a capacidade extra de actualizar parcialmente o contetido visivel,
ou seja, os vdarios elementos sdo actualizados de forma independente sem haver
necessidade de fazer um refresh geral e sim um update parcial (dos dados apenas).
A comunicagao entre o motor AJAX e o servidor da aplicagdo ocorre em background
de forma transparente para o utilizador, transmitindo a mesma ergonomia de uma

aplicagdo a correr no desktop.

Assim, podem definir-se trés vantagens fundamentais do uso de AJAX numa
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aplicacdo em relacdo a uma aplicagdo web tradicional:

1. Uso do motor AJAX como intermédio que actua entre o interface com o

utilizador e o servidor da aplicagdo;

2. As interacgdes do utilizador originam pedidos apenas de dados que chegam
via HTTP Request;

3. A Comunicagdo e transferéncia de dados entre o servidor e o motor AJAX sdo
efectuados com base num formato leve, flexivel e de processamento facilitado,
o XML.

O recurso a esta técnica deve ser levado a sério e usado neste tipo de implemen-

tagdo, para além de ser considerada no meio técnico web como tecnologia de ponta.

O XML é também muito ttil para troca de dados entre aplica¢des que sejam em
tudo independentes, principalmente na forma como interpretam e armazenam a
chegada de fluxos de dados. Verificou-se com a investigacdo efectuada no capitulo
anterior que as aplicagdes PHR mais em voga nos dias que correm (Google Health e
Healthvault) efectuam as trocas de informacgado com as aplica¢des dos seus parceiros
encapsulando os dados com recurso ao formato XML. Esta é a forma de ultrapassar
as diferencas de implementa¢do dos sistemas que tém estruturas de planeamento

das bases de dados de forma completament desigual.
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eRPS -" Rede de Servicos " (troca de dados com aplicacdes de parceiros

IR,

Aplicagdo PHR
XML
Laboratério
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—
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Figura 4.6: Rede de servigos do eRPS

4.3.2 Integracdo com o Sistema Nacional de Satide (SNS)

2

Com a evolucdo do HIM e dos EHR cada vez é mais evidente a necessidade
de um modelo de PHR com um conceito mais globalizado. Verificamos essa
necessidade também em Portugal, um sistema implantado & escala nacional com
utilidade e facilidade de utilizagdo por parte de profissionais de satide e utentes
e com envolvimento directo com o Sistema Nacional de Satde seria a solugdo
ideal, o que simplificaria o trabalho dos profissionais de satide, o melhoramento
do funcionamento administrativo, a reducdo do erro médico, e a oferta de servicos
de satide o0 mais correctos e completos possiveis que terdo como base informacoes

tfidedignas e actualizadas.

O objectivo da conexdo do eRPS com o SNS é a criagdo automética de uma conta
PHR no eRPS para cada numero de utente da base de dados do SNS. Ou seja,

desta forma, para cada utente do SNS seria automdticamente criada a dita conta
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no eRPS a qual, para além do utente, profissionais, instituigdes e servigos de satde
podem aceder e inserir ou modificar registos. Tudo isto, claro, num ambiente
controlado seguindo as normas de seguranga e confidencialidade definidas na
proposta apresentada anteriormente na secgdo "Proposta de directrizes/normas a

seguir pelos PHRs no futuro".

Esta é a forma que se apresesenta para combater as tdo indesejaveis "ilhas de

informacao"e "fragmentos de informacao"referidos no inicio desta dissertagéo.

Sendo esta uma das dreas de informatizacdo dos sistemas de informacdo em
satide de menos consenso e das mais desbatidas actualmente, hd um longo cam-
inho a percorrer e mesmo apds observar que algumas implementagdes tenham ja
demonstrado provas de robustez, facilidade de utilizacdo e utilidade, esta é uma
area onde o "pouco'jd ndo tem utilidade, mas a globalizagdo do uso de sistemas
de PHR seguindo normas estipuladas a serem seguidas de forma geral, levara ao

aperfeicoamento dum modelo global.

Para que um PHR que siga as normas eRPS apresentadas tenha sucesso junto
do utente, as vantagens, custos financeiros e tempo de manuten¢do da conta PHR
devem ser apresentadas de forma clara ao utente com o objectivo de justificar os

beneficios e obter a sua adesao.

A seguir apresentam-se 3 alternativas arquitecturais para implementacdo do

eRPS com ligacdo ao Sistema Nacional de Satde.

4.3.2.1 Arquitectura eRPS-SNS descentralizada

Nesta primeira proposta, tal como é vivivel na ilustracdo abaixo, o eRPS estéd
completamente descentralizado da base de dados do Sistema Nacional de Satde
onde se encontram registadas todas as informacgdes pessoais de cada utente. A
conexdo seria remota e efectuada através do proprio ambiente Web. Os dois
sistemas ddo independentes tanto l6gicamente como fisicamente, podendo estar

em localizag¢des distintas.



4.3. PROPOSTA DE SOLUCAO: ERPS 109

Arquitectura eRPS-SNS: Modelo Descentralizado

Figura 4.7: Arquitectura eRPS-SNS Descentralizada

Vantagens Vs Problemas

Este tipo de implementacdo vé as suas vantagens passarem pela indepéndencia
dos dois sistemas. Se um dos sistemas "crashar", ndo implica que o outro "crashe"por
inteiro podendo ficar ainda com alguns servigos activos, como por exemplo a
ligacdo com os servigos dos parceiros. Ainda assim, esta implentagdo apresenta
problemas ou desvantagens nos custos de implementa¢do e manuten¢do que se
multiplicam por dois. Isto, porque existem dois sistemas fisicos e l6gicos distintos
(mas interligados) a serem implementados, implicando custos de infra-estruturas
de servidores, cablagens, etc. Os custos com aquisi¢do de software como bases de
dados, servidores web, etc. também vai dobrar. Quanto a manutenc¢do dos sistemas,

também estes sdo necessarios nos dois lados.
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4.3.2.2 Arquitectura eRPS-SNS semi-centralizada

A segundo proposta, apresenta o eRPS semi-centralizado com a base de dados do
Sistema Nacional de Satide. As duas basese de dados e sistemas sdo paralelos mas

independentes l6gica e fisicamente mas co-habitando no mesmo ambiente fisico.

Arquitectura eRPS-SNS: Modelo Semi-centralizado

-E

eRPS SNS

N
O

Figura 4.8: Arquitectura eRPS-SNS Semi-Centralizada

Vantagens Vs Problemas

Neste modelo existe a vantagem de no caso de uma das BDs "crashar"ndo implicar
que a outra também "crashe", sendo possivel manter ainda alguns servigos online.
Quanto a infra-estruturas fisicas, os sistema é bem mais simples e concentrado,

com apenas uma maquina servidor para os dois servigos. Isto reduz os custos de
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aquisi¢do e de manutencdo. Este modelo tem o problema de os dois servigos ficarem

em baixo em caso de "crash"da maquina servidor.

4.3.2.3 Arquitectura eRPS-SNS centralizada

Nesta terceira e tiltima proposta, podemos verificar através da representagdo abaixo
que, o eRPS e a BD do SNS estdo completamente centralizados. Estdo conectados
tanto légicamente como fisicamente e partilham o mesmo acesso ja que a maquina

servidor é a mesma.

Arquitectura eRPS-SNS: Modelo Centralizado

eRPS

SNS

Figura 4.9: Arquitectura eRPS-SNS Centralizada
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Vantagens Vs Problemas

Em relacdo as infra-estruturas fisicas, os sistema é também simples como no
modelo anterior, mas ainda mais concentrado no que diz respeito as BDs que estao
condensadas numa s6 reduzindo custos de mautencdo de toda a infra-estrutura
fisica e l6gica do sistema em geral. Tal como na arquitectura anterior, este modelo
também sofre do problema de 0s dois servicos ficarem em baixo em caso de "crash"da
maquina servidor. Para além disso, como as duas BDs se fundem em uma s6 BD,

em caso de inoperabilidade deste, os dois servigos ficam inactivos.

4.4 Trabalho pratico realizado

O objectivo do desenvolvimento desta aplicagdo foi a realizagdo de uma aplicagdo
PHR modelo com base na filosofia cliente-servidor de forma a funcionar sobre a
Web. Sendo uma aplicagdo Web, este PHR tem a vantagem de poder ser acedido em
qualquer lugar e em qualquer momento sendo carregado no browser com a mesma
ergonomia de uma aplicagdo tradicional que é carregada no desktop. No fundo,
esta aplicagdo destina-se a demonstrar as potencialidades técnicas base daquilo que

poderd vir a ser o futuro eRPS.

4.4.1 Ambiente, aplicacdes, ferramentas e frameworks utilizados

Todo o desenvolvimento da solucédo foi efectuado em ambiente Windows XP Profes-
sional SP3. As ferramentas utilizadas para o desenvolvimento da aplicacdo foram

as seguintes:

Microsoft Visual Studio 2008;

Framework .Net;

Plugin AJAX Control Toolkit;

Developer Express .Net v8.2;

SQL Server 2005;

Linguagens C# (server-side) e Javascript(client-side);
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- Servidor Web Microsoft IIS.

O Visual Studio foi o IDE (Integrated Development Environment) de seleccdo
para este trabalho por possuir um pacote de programas muito ttil e versatil e ser
dedicado ao framework .NET. Por isso, revela ser o ambiente de desenvolvimento
perfeito para projectos web, fazendo uso da plataforma ASPNET. A linguagem
escolhida para a programacao server-side foi o C. Todo o interface foi construido
com recurso ASP e HTML e alguma programacéo Javascript para operagdes client-
side. A separacdo das 3 camadas do modelo 3-Tier é perfeitamente visivel neste
ambiente de desenvolvimento. O camada de aplicagao (interface) é trabalhada nos
ticheiros ASP, a légica de negdcio é programada nos ficheiros CS e isto, sempre
com as tabelas e registos da BD (camada de dados) acessiveis e visiveis na sidebar

esquerda.

Os plugins AJAX Control Toolkit e Developer Express foram instalados e utiliza-
dos com o objectivo de usar alguns componentes especiais como tabelas dindmicas
que tém funcionalidades especificas como ordenacgdo e pesquisas ndo disponiveis
nos componentes base. Alguns outros componentes foram que foram usados

funcionam via pedidos AJAX.

O SGBD (Sistema de gestdao de Bases de Dados) usado foi o SQL Server 2008
com o intuito de usufruir da j4 referida flexibilidade de integracdo com o ambiente
Visual Studio e estabelecimento de conexdes da aplicagdo com a BD.

A aplicagdo executa sobre o servidor web também da Microsoft IIS (Internet

Information Services), que vem também integrado no pacote do Visual Studio.
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4.4.2 Estruturacdo da informacao e funcionamento da aplicacao

Utilizador

Na construgdo desta aplicacdo foi definida a classe Utilizador. O objecto da classe
Utilizador corresponde a um utilizador do sistema, seja ele um utente, profissional
de satide ou administrador de sistema. O que permite ao sistema distinguir o
tipo de utilizador é o atributo tipo. A cada utilizador é atribuido um identificador
sequencial que corresponde ao atributo id, permitindo que cada utilizador seja tinico

perante o sistema.

Os atributos username e password permitem a autenticagdo do utilizador perante
os sistema que validard estes dados para entrada na conta, seja ela de utente,
profissional de satide ou administrador de sistema. O interface e informagao
apresentadas serdo diferentes consoante o caso. O acesso dos administradores
também é feito na mesma pagina de autenticagdo sendo que ap6s correcta validagao

das credenciais, este é redireccionado para o backoffice da aplicagdo.

Um utilizador tem vérias informagdes pessoais registadas que sdo identificaveis
no diagrama como nome (nome), nimero de Bilhete de identidade (bi), endereco de

email (ermail), namero de telefone (telefone) e morada (morada).

Um utilizador com do tipo "utente"tem uma directoria no servidor onde guarda
ficheiros e imagens as quais fez upload. O caminho para essa directoria é especi-
ticado no atributo (directoria). O utente tem varios arrays onde guarda objectos do
tipo Condicao, Medicacao, Alergia, Procedimento, ResultadosTestes, Imunizacao, Seguro e
FicheirosImagens que, tal como os nomes sugerem, correspondem aos seus registos

de satde.
Um utilizador do tipo "profissional de satide"tem uma especializagdo que corre-

sponde ao atributo especializacao. Tem ainda institui¢es de satide onde desempenha

fungdes que estdo no array instituicoes.
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Figura 4.10: Classe Utilizador. Gerado com MS Visual Studio
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Perfil Geral

A classe PerfilGeral contém informacao de satide geral do utente. Como é possivel
observar na imagem, é aqui que estdo informagdes de altura, grupo sanguineo, peso
e sexo. Sao calculados também a idade e o IMC do individuo com base na altura e

peso.

[ perfilGeral 7 |
Class

=| Fields

¢ altura
grupoSanguineo
idade
IMC
peso

¢ sexo
= Methods

W calculalMc

¥ calulaldade

% PerfilGeral (+ 1 0.

b S S

Figura 4.11: Classe Perfil Geral. Gerado com MS Visual Studio

Condicao

Para organizar a informagdo respeitante as condicdes, foi criada a classe Condicao.
Esta classe conta com os atributos: nome (nome), data inicial (datalnicio), data final
(dataFim), quem diagnosticou (diagnosticadoPor), por quem foi registado (criadoPor),

data de registo (dataRegisto) e notas (notas).

»»

[ Condicao
Clazz

=I Fields

¢ criadoPor
dataFirn
datalnicio
dataR.eqgisto
diagniosticadoPaor
nome

¢ notas
= Methods

W Condicao (+ 1 ow..

W YV VW

Figura 4.12: Classe Medicacao. Gerado com MS Visual Studio
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Medicagao

Para organizar a informacao respeitante as medicagdes, foi criada a classe Medicacao.
Esta classe conta com os atributos: nome (nome), dosagem e/ou frequéncia (dosagem-
Frequencia), quem prescreveu (prescricao), por quem foi registado (criadoPor), data

de registo (dataRegisto) e notas (notas).

»»

[ Medicacao
Clazz

=I Fields

¢ criadoPor
dataR.eqgisto
dosagemPFrequen ...
norme:
nokas

# prescricao
= Methods

W Medicacao (+ 1 o

b U U S

Figura 4.13: Classe Medicacao. Gerado com MS Visual Studio

Alergias

Para organizar a informacao respeitante as alergias, foi criada a classe Alergias. Esta
classe conta com os atributos: nome (nome), severidade (severidade), data inicial
(datalnicio), data final (dataFim), quem diagnosticou (diagnosticadoPor), por quem foi

registado (criadoPor), data de registo (dataRegisto) e notas (notas).

bl

[ alergias
Class

=| Fields

¢ criadoPor
dakaFim
datalnicio
dataRegisto
diagnosticadoPor
norme:
nokas

#  severidade
= Methods

W Alergias (+ 1 ove...
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Figura 4.14: Classe Alergias. Gerado com MS Visual Studio
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Procedimentos

Para organizar a informacdo respeitante as alergias, foi criada a classe Alergias.
Esta classe conta com os atributos: nome (nome), data (data), quem diagnosticou
(diagnosticadoPor), por quem foi registado (criadoPor), data de registo (dataRegisto) e

notas (notas).

| Procedimentos 2 |
Class

=| Fields

¢ criadoPor
data
dataRegisto
diagnosticadoPor
nome

¢ notas
= Methods

% Procedimentos (...

b S S

Figura 4.15: Classe Procedimentos. Gerado com MS Visual Studio

Resultados de Testes

Para organizar a informacdo respeitante as alergias, foi criada a classe Alergias.
Esta classe conta com os atributos: nome (nome), resultado (resultado), parametros
normais (normal), data (data), quem prescreveu (prescricao), por quem foi registado

(criadoPor), data de registo (dataRegisto) e notas (notas).

[ ResultadosTestes (% |

Clazs

=I Fields
¢ criadoPor
data
dataR.eqisto
norme:
narmal
nokas
prescricacPor
¢ resultado
= Methods

W ResulkadosTestes. .

b U S S U

Figura 4.16: Classe ResultadosTestes. Gerado com MS Visual Studio
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Imunizacao

Para organizar a informacao respeitante as alergias, foi criada a classe Alergias. Esta

classe conta com os atributos: nome (nome), data (data), quem prescreveu (prescricao),

por quem foi registado (criadoPor), data de registo (dataRegisto) e notas (notas).

| Imunizacao

Class

bl

=| Fields

4

b S S

’

criadoPor
data
dataRegisto
name

nokas
prescricacPor

= Methods
% Imunizacao {+ 1.

Figura 4.17: Classe Imunizacao. Gerado com MS Visual Studio

Seguros

Para organizar a informacao respeitante as alergias, foi criada a classe Alergias. Esta

classe conta com os atributos: companhia de seguros (seguradora), plano (plano) n°® de

apolice (apolice), telefone (telefone), datas (datas), por quem foi registado (criadoPor),

data de registo (dataRegisto) e notas (notas).

| Seguros

Clazs

»»

=I Fields

’

b U S S U

4

apolice
criadoPor
data
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= Methods
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Figura 4.18: Classe Seguros. Gerado com MS Visual Studio
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Ficheiros e Imagens

Para organizar a informacdo respeitante as alergias, foi criada a classe Alergias.
Esta classe conta com os atributos: nome (nome), tamanho (tamanho), por quem foi

registado (criadoPor), data de registo (dataRegisto) e notas (notas).

| FicheirosImagens [£ |

Class

=| Fields
¢ criadoPor
¢ dataRegisto
¢ nome
¢ notas
¢ tamanho
= Methods
% calculaTamanho
% FicheirosImagens ...

Figura 4.19: Classe FicheirosImagens. Gerado com MS Visual Studio
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4.4.3 A aplicacao

Sendo esta aplicacdo apenas um protétipo, o seu desenvolvimento foi centrado
mais na funcionalidade e ndo tanto no aspecto grafico. Mas, apresentam-se a seguir

alguns screenshots dos quadros principais e uma breve descricdo dos mesmos.

4.4.3.1 Login

Esta é a pagina de autenticagdo para todods os utilizadores do sistema (utentes,

médicos e administradores do sistema).

PRI Perednal Fsath e - Mamilly Hirstox

& B o -y
- 'S - -

[

Figura 4.20: Pagina de login. Screenshot do protétipo desenvolvido.
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4.4.3.2 Perfil Geral
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Esta é a pagina de apresentacdo do perfil geral de satide do utente.

Dipe g bes Germl o8 Saite
weare g pl

i

Missatiras o Saide
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Parfil E
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Condigsn
Madicagda
Alargias
Procedirmentas

Rasultados da
tezban

Imunizazio
Saguras

Fich=iros =
Irmagans

SEVICO S F4

Procurar um
Midico

InetituigSes de
Sauda

Y/

'

1 ¥

Sabada, 26 de Junha de 2010

Haiws = Baefil
Barfil Barblhar Pefil  Acessox so Perfil  Adiciansr so Perfil  Servigos
0 mieu perfil
Tdacle: 28 anoz
Swxa: Mazculing
P &0 kg
Altura: 1,60 m

Indice Masea Cormporal:

23,4 [pase idaal)

Editar Parfil *

Figura 4.21: Perfil Geral

Awizo Legal | Politica de Privacidade | FAL's

. Screenshot do protétipo desenvolvido.
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Esta é a pagina de edigdo das informacoes do perfil geral de satde.
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Awizo Legal | Politica de Prvacidade | FAL's

Figura 4.22: Pagina de edicdo do perfil. Screenshot do protétipo desenvolvido.



124 CAPITULO 4. PROPOSTA DE SOLUCAO

4.4.3.3 Condicao, Medicacdo, Alergias, Procedimentos, Resultados de testes,

Imunizac¢des e Seguros

Esta é a pagina de apresentacdo das Condicdes de satide do utente. Os quadros para
Medicacdo, Alergias, Procedimentos, Resultados de testes, Imuniza¢des e Seguros

sdo idénticos a este. Por esta razdo ndo serdo aqui todos apresentados.

Para ter acesso aos mesmos basta clicar no respectivo item do menu lateral
esquerdo. Como referido, para todos estes items a apresentacdo dos quadros é
idéntica, a diferenga estara nos atributos (colunas da tabela) e claro est4, nos dados

de preenchimento da grelha.

thx;;:m '; _,/ / 2 F
I '
it /
Ministério da Saide I _}

Sdbada, 24 de Junhe de 2010

Uitilir ador: iitente Hoane : Perfil : Regisbos
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condicho  lnsamnovo segisio s

Pl & g
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Condighe Delata Hotaz » Editar Epicondilita 40-10-2002 Z0-12-Z003 D Carles arvalhal 14-035-20L0 Utenta

Meadicagio Delete Hotas * Editar A 12-12-1984  10-01-1992 Dir. Migusl Reis 13-05-2000  Lhenke

Alerglas Deluts Hobas @ Editar Ansurizma Sbhdominsl da Aorks O2-04-20027 ° Hespital da Couvs da Beira 15-04-2010 Ulsnbs

Pracadimsrtos

Resultados de

kastes

Trnunicacao

Segures
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Procurar um

Mlddico

Tnatituighes da
Sadde

Aviso Legal | Politica de Privacidade | FAQ"S

Figura 4.23: Condicdo. Screenshot do protétipo desenvolvido.

A seguir, apresenta-se a pagina de criagdo das condi¢des. Também para os
restantes items o quadro é idéntico com diferenca nos atributos (colunas) e dados

apresentados.
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Awiso Legal | Politica de Privacidade | FAQ's

Figura 4.24: Pagina de criagdo de registos de condigdes. Screenshot do protétipo

desenvolvido.

4.4.3.4 Ficheiros e imagens

Para este item, a pdgina de apresentagdo dos ficheiros é também idéntica. No
entanto, devido a necessidade de efectuar upload de ficheiros, a pagina de inser¢ao

de registos tem um layout algo diferente como é apresnetado na figura seguinte.
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Figura 4.25: Pagina de upload de ficheiros e imagens. Screenshot do protétipo

desenvolvido.
4.4.4 Resultados e trabalho a desenvolver

Sendo esta fase do trabalho um complemento, esta aplicagdo é, como ja referido,
um protétipo. De qualquer forma, durante o seu desenvolvimento foi tido em
conta o seguimento das directrizes definidas anteriormente e contemplaram-se as

informagdes mais relevantes esperadas num PHR. Estas informagdes sdo:

Perfil Geral(nome, sexo, data de nascimento, etnicidade/raga, grupo sangui-

neo, peso, altura, IMC);

Medicacao;

Alergias;

Procedimentos;

Resultados de testes;

Imunizacao;

Seguros de satde;
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- Upload de ficheiros e imagens;

Esta proposta de solugdo terd como principal caracteristica, a possibilidade de
acesso a conta PHR do paciente por parte de profissionais e institui¢des de satide que
poderdo consultar, inserir e editar registos e informagdes consoante as permissdes
configuradas por parte do detentor da conta. E esta caracteristica principal que
poderé facilitar todos os processos médico-administrativos oferecendo ao utente
servicos de satide com menos probabilidade de erro médico, repeticdo de exames e
optimizacdo do tempo dispendido por todos os intervenientes nos procedimentos

médicos como recolha de informacdo, consultas, arquivamento de registos, etc.

Trabalho a desenvolver

Disponibilizagdo de recursos de conhecimento;

Boletim da gravida;

Rede de servicos de parcerias e respectivo mecanismo de comunicagao (baseado
em XML);

Mecanismos de acesso alternativos como por exemplo via smartphone;

Mecanismo de acesso em caso de emergéncia e respectiva configuracgao;

Inclusdo de leitor de ficheiros DICOM (formato desenvolvido especificamente

para a drea da medicina);

Verificamos assim, que uma aplicacdo deste tipo seria de grande interesse por
parte de todos mas, serd responsédvel contar com o surgimento de alguns problemas
advindos da comunidade médica ou politico-legislativa no que respeita a inte-
gridade e confidencialidade dos registos do paciente. Outras questdes de ordem
técnico-pratica poderdo ser susceptiveis de acontecer, como por exemplo, o envio
de ficheiros pesados através da Web para um servidor remoto. Por exemplo, um
ticheiro DICOM pode facilmente ter mais de 25 ou 30 MB, o que exige um mecanismo
de upload que seja concebido para lidar com tais situa¢des nao entupindo o servidor
caso estejam centenas de pessoas a efectuar este tipo de operacdo em simultaneo.
Tal solugdo parece ter potencial, ainda assim, antes de ser posto em pratica deve

ser muito bem discutido e encarado nas suas perspectivas médica, administrativa,
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politica e técnica para que seja visto com bons olhos e utilizado por todos, trazendo

os beneficios e solugdes desde ha muito desejadas.



Capitulo 5

Conclusoes

Com esta disserta¢do abordou-se o problema da falta de consenso que existe actual-
mente entre desenvolvedores e entidades reguladoras de satide no que respeita o
PHR em vérios aspectos como a seguranca, os intervenientes na gestao dos registos
e até mesmo da prépria informagdo a ser contemplada pelos sistemas. Verificou-
se que os maiores esfor¢os neste sentido se centram nos EUA, como foi possivel
constatar através do estudo e comparagdo das principais solugdes presentes no mer-
cado, principalmente o Google Health e o HealthVault da Microsoft. Infelizmente,
os esforgos observados ainda ndo produzem os resultados ideais para serem parte
integrante e funcional dos sistemas de satide. A aceitagdo destas aplicagdes por parte
do publico é positiva e crescente pois, as pessoas cada vez mais se interessam pela
sua propria satde. Verificou-se como consequéncia disso que o mercado do PHR
estd em grande expansdo e é uma area com grande potencial. Este facto comega-se
a constatar também em Portugal com os desenvolvimentos recentes como € o caso
do Meu Sapo Saiide.

Com este trabalho de investigacdo constatou-se a falta de uma entidade regu-
ladora que faga cumprir normas a serem seguidas por quem desenvolve e mantém
estes sistemas. Com a auséncia destas normas, fez-se nesta dissertacdo uma pro-
posta de directrizes que poderad futuramente ser tomada como base no futuro.

Constatou-se também que a legislacdo portuguesa é muito ambigua e ndo faz

referéncias particulares a seguranca e confidencialidade de dados em PHR.

129
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Com a investigacdo efectuada revela-se a falta de um PHR global de plena inte-
gracdo com os sistemas de satide através do qual utentes, profissionais e institui¢des
de satide pudessem aceder e partilhar informacéao e registos de satide. Tal sistema
poderia trazer inimeras vantagens médicas, administrativas e melhorar os servigos
de satde. Assim, foi proposto o desenvolvimento do eRPS, no qual cada utente
do SNS teria a sua conta no sistema e autonomia para com ela gerir todos os seus
registos de satide. Foram efectuadas trés propostas de implementacdo do eRPS
integrado com o SNS. Este, poderia ser um primeiro passo para dar resposta a
todos os problemas hoje encontrados no actual sistema de satide de muitos paises,

nomeadamente Portugal.

Como complemento desta fase do trabalho, foi desenvolvido um protétipo de
um PHR contemplando a informagao de satide mais relevante em aplicacdes PHR.
Sendo esta aplicagdo um protétipo, assinalaram-se propostas de trabalho futuro a

ser desenvolvido posteriormente.

Com base nesta investigacdo, pode prever-se que, nos préximos anos venham a
surgir desafios de ordem técnica e politico-legislativa relacionados com o PHR. Esta
poderd ser a oportunidade para delinear as regras actualmente em falta atraindo a
atengdo de desenvolvedores e institui¢des de prestacdo de servicos de satide. Com
uma boa integragdo electrénica dos servigos e sistemas de satide, o cidadao sente-
se atraido a participar mais activamente na gestdo e compreensdo da sua prépria

satude, fazendo com que todos os intervenientes beneficiem com isso.
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