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RESUMO

A tomada de decisdo clinica, como importante processo de raciocinio e intuicdo, permite
aos profissionais de satde avaliar alternativas para o(s) melhor(es) procedimento(s).

O desenvolvimento de aplicagdes médicas e bases de dados de acesso a informacéo
clinica € uma érea onde as novas tecnologias tém vindo a apostar tendo em vista a partilha
da informacéo contida no registo clinico do paciente.

O profissional de informacdo em saude tem tido um papel cada vez mais ativo na
mediacdo entre a informacdo e os profissionais de saude, podendo contribuir com as suas
competéncias para a integracdo total do RSE e reutilizacdo da sua informacdo. Estes
profissonais sdo ideais para o apoio a decisdo clinica e investigacao baseada na evidéncia
médica.

Pretendia-se com este estudo compreender o papel do profissional de informacdo em
salide no apoio a decisdo clinica e/ou investigacdo e perceber se havera lugar para a sua
integracdo em projetos nacionais de investigacdo em salde.

Tendo por base o paradigma construtivista ou interpretativo, este estudo apoiou-se numa
metodologia qualitativa de recolha e analise dos dados, com a aplicacdo do método do
inquérito e atraves da técnica do questionario (online). A populacdo-alvo localizava-se
nos profissionais da &rea das Ciéncias da Salde e para a obtencdo de uma amostra
representativa o questionario foi enviado a ordens profissionais, sociedades cientificas,
associacOes de profissionais de salde, conselhos editoriais de revistas cientificas da area
da saude, profissionais de saude de hospitais e unidades de salde locais de saude, da
Dire¢do de Saude da SCML, das suas unidades de saude e da ESSA.

Concluiu-se dos resultados deste estudo, e para esta amostra, que o papel do profissional
de informacdo em salde é importante no apoio a tomada de decisdo dos profissionais de
salide que recorrem aos seus servicos, apesar de ser aconselhada uma maior divulgacédo e
rentabilizacdo das suas competéncias.

PALAVRAS-CHAVE

Apoio a decisdo clinica; investigacdo clinica; profissionais de informacdo em salde;
registo de salde eletronico; sistemas de apoio a decisédo clinica (SADC).



ABSTRACT

The clinical decision-making, as an important process of reasoning and intuition, allows
the evaluation of the choices for the best procedures by the health professionals.

Emerging technologies, like medical applications and databases design for clinical
information access are changing the way medicine would be practiced in the future, as
well as the way clinical patients’ records are shared.

Health sciences librarians are playing a working role of mediator between information
and the health professionals and could contribute with their expertise for the (re)use of
health information embedded directly on EHRs, what makes them ideally suited for
clinician decision making or for providing evidence-based medicine for research.

Understanding health sciences librarian’s role on the clinical decision and health research
it was our goal aside from throw light on the possibility of incorporating national health
research projects.

This study was build on a qualitative methodology, based on constructive paradigm. For
the collecting and data analysis we used the inquiry method by administering an online
survey to the target population of this study, the health sciences professionals. The
representative sample was employed to health professional associations, scientific
societies, editorial boards of scientific journals and hospital and academic libraries, health
units of SCML and ESSA’s health profissionals.

We conclude that health sciences librarian has an important role for the health
professionals that ask for their support on decision-making. Nevertheless, spreading the
role and competencies of the profession is needed.

KEYWORDS

Clinical decision support; clinical decision support systems (CDSS); clinical research;
electronic health records; health sciences librarian.
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INTRODUCAO

A tomada de deciséo clinica é definida como o processo de recolha de informacéo para
permitir aos clinicos fazer um julgamento sobre o procedimento a ter (Luker & Kenrick,
1992, p. 458).

A natureza da tomada de deciséo tem sido muito debatida com teoricos divididos entre
duas escolas de pensamento. Alguns vém a tomada de decisao clinica como um processo
I6gico positivista que utiliza uma abordagem limitada e linear. Contudo, outros acreditam
que a tomada de decisdo é baseada na intui¢do, um processo que nao é simplista e ndo
pode ser apresentado como um esquema logico. Os fatores inerentes a tomada de decisédo
clinica incluem, por um lado, experiéncia, valor, precisdo e relevancia de dados
disponiveis, aplicados na abordagem de um problema especifico de cuidados de saide
(Luker et al., 1998, citado por Jesus, 2004, p. 29). Ha ainda quem argumente que a tomada
de decisdo clinica pode ser influenciada por aspetos do ambiente que ndo estdo
necessariamente associados com a tarefa de decisdo (Thompson, Aitken, Doran &
Dowding, 2013, p. 1722). Estes autores falam na questéo do juizo clinico e da tomada de
decisdo estarem combinadas com o processo de raciocinio e intuicdo. Bucknall (2003)
concluiu através de um estudo observacional que a decisdo é influenciada pela
disponibilidade de tecnologia atualizada, pessoal experiente e pelas rela¢fes interpessoais
(p. 310).

Os profissionais de informacdo em salde reconhecem que é uma missdo sua
disponibilizar informacdo para uma tomada de decisdo clinica adequada. Estes
profissionais tém vindo a desempenhar um papel cada vez mais ativo no apoio aos
cuidados clinicos e no desenvolvimento e implementacdo dos registos de saude
eletronicos devido aos seus conhecimentos de organizacéo, estruturacdo, armazenamento

e recuperacdo da informacéo (Moore & Loper, 2011, p. 349).

Em Inglaterra existem registos de bibliotecas hospitalares desde o séc. XV, cuja funcao
era fornecer informacéo para a tomada de decisdo dos médicos do hospital onde estavam
inseridas. No hospital St Bartholomew, em Londres, foi encontrada uma biblioteca com
um acervo destinado a utilizacdo dos medicos. Também para auxilio na deciséo clinica
surgiu, nos EUA, a primeira formacao/curso de promoc¢éo da informagdo em satde com

contetdos relevantes para os clinicos (Mendonca, 2015, p. 34).



Nos EUA, desde 1898 que a Medical Library Association (MLA) promove iniciativas de
formagdo para estes profissionais de informagdo, como o primeiro curso de
biblioteconomia em 1949 (Bell, 1996, p. 320; Schacher, 2001, p. 18). Em 1971 foi criado,
o Clinical Medical Librarian (CML) na Universidade de Missouri-Kansas e em 1974 teve
inicio um programa semelhante no Centro de Saude da Universidade de Connecticut
(Mendonga, 2015, p. 75).

Apartir dos anos 70 os bibliotecarios comegaram a ter um papel ativo no apoio a prestacao
de cuidados de saude, como bibliotecérios clinicos com a funcédo de assistir as equipas de
salde, de modo a responder rapidamente a questdes emergentes (Algermissen, 1974, p.
354; Miller & Kaye, 1985, p. 367).

Nos anos 80, uma visdo conjunta da Associacdo de Faculdades Médicas Americanas e
alguns bibliotecarios suscitou uma série de projetos para integrar sistemas de informacéo
maltipla, incluindo registos de salde eletrénicos (RSE), informacdo bibliografica,
sistemas de prescricdo (receitas), sistemas de gestdo financeira e imagens de salde
(Moore & Lopes, 2010, p. 362).

Na década de 1990, com o inicio da medicina baseada na evidéncia (MBE) nos curriculos
dos cursos de medicina nos EUA, Canada e paises europeus, os profissionais de
informacdo das bibliotecas médicas ganham maior destaque e evidéncia no processo de
pesquisa, selecdo e avaliacdo critica da literatura para responder a questdes ligadas ao
conceito de MBE (Atallah & Castro, 1998, citado por Azevedo, 2009, p. 204).

Atualmente e, em alguns casos, os profissionais de informacao sdo integrados nas equipas
de cuidados de salde, para fornecerem pesquisas rigorosas e para obterem resultados
rdpidos com o objetivo de facultar informacdo atil que permite aos prestadores de
cuidados de saude tomar decisdes adequadas (Giuse et al., 2005, p. 250). Para Antunes
(2007), os profissionais de saude, nomeadamente a equipa medica, podem beneficiar com
a presencga do bibliotecério clinico no apoio a pratica clinica, atraves do seu acesso
imediato a literatura de evidéncia cientifica (p. 7). Jones, Shipman, Plant & Selden (2010,
p. 247) referem que 0 acesso aos recursos da biblioteca e a ajuda online pelo bibliotecario

deve estar disponivel no sistema de pesquisa do RSE.

As plataformas de RSE integrados fornecem solugdes inovadoras, com hipétese de

revolucionar a investigagdo clinica, com um investimento em cuidados clinicos e podendo



trazer beneficios significativos para muitos intervenientes, como 0s pacientes, os sistemas

de salde, os investigadores, a industria e a sociedade em geral (Geissbuhler at al., 2013,
p. 7).

Para além do trabalho efetuado no registo dos dados para utiliza¢éo priméria, fazer com
que o conteddo dos registos de saude seja utilizavel para fins secundarios, como a
investigacdo, requer um trabalho adicional e complexo, pois esta informacao tem de ser
contextualizada, selecionada e adequada as necessidades concretas do processo de
prestacdo de cuidados (Berg, Langenberb, Berg & Kwakkenaat, 1998, p. 243).

O profissional de informacdo em saude (PIS) tem tido, ao longo dos Gltimos anos, um
papel cada vez mais ativo na mediacdo entre a informacéo e os profissionais de salde
e/ou investigadores, podendo contribuir com o seu know-how para a integracgéo total dos
RSE, bem como a rentabilizacdo da informacdo neles contida, com vista a sua

(re)utilizacdo na deciséo clinica e/ou na investigacao.

Sendo o objeto deste estudo, 0 apoio aos profissionais de salde na sua tomada de deciséo
na pratica clinica e na investigacdo que desenvolvem, pretende-se compreender o papel
do bibliotecario/profissional de informacdo da area da salde nesse apoio e nessa

assisténcia, de modo a acrescentar valor a prestacdo dos cuidados de salde.

Considera-se que este € um tema inovador em Portugal podendo dar maior visibilidade
aos PIS, assim como o reconhecimento do papel emergente das bibliotecas da salde em
projetos de redes de gestdo de informacdo que contribuam para o progresso na
investigacdo em saude, tdo importante para o aumento da qualidade de vida dos cidad&os.

Este estudo esta dividido em duas partes, a primeira referente ao enquadramento tedrico,
composto por quatro capitulos. O primeiro capitulo € uma revisdo da literatura sobre a
temética, onde sdo abordadas as tecnologias da informacgdo aplicadas & saude e a
importancia dos sistemas de informacéo clinicos, o processo clinico do doente e o registo
de saude eletronico, a reutilizacdo da informacgdo clinica na investigacdo, o apoio a
tomada de decisdo e suas ferramentas, como 0s sistemas de apoio a decisdo clinica
(SADC). A reviséo da literatura termina com o papel que os profissionais de informacao
tém nesse apoio, bem como o contributo que podem dar na organizacdo e normalizacéo

da informacéo de saude, nomeadamente a informacéo contida no RSE.



O segundo capitulo trata da interoperabilidade na salde, seu conceito, os tipos de
interoperabilidade, a sua aplicagdo na saude e no RSE. Fala-se ainda da questdo da
protecdo da privacidade e seguranca nestes registos de satde. O tema da privacidade é
mais desenvolvido no terceiro capitulo sobre ética, privacidade e aspetos legais, em que
se debatem as questbes da privacidade e protecdo dos dados pessoais, a ética na
informacdo de saude e na sua reutilizacdo para investigacdo. O ultimo capitulo do
enquadramento teorico refere algumas aptidGes e competéncias que os profissionais de
informacdo das Ciéncias da Saude devem possuir ou adquirir no desempenho da sua
atividade profissional e, concretamente, na assisténcia aos utilizadores que precisem de

realizar investigacdo ou de tomar uma decis&o clinica.

A segunda parte diz respeito ao estudo empirico, com um capitulo sobre a metodologia
do processo de investigacdo (capitulo 5), motivacGes para a escolha do tema; objeto de
estudo, pergunta de partida, objetivos e hipdtese; metodologia que foi aplicada na revisdo
da literatura e no estudo empirico. O capitulo 6 é dedicado a apresentacdo dos resultados
do inquérito por questionario distribuido pela amostra deste estudo e o ultimo capitulo
(capitulo 7) a discussao dos resultados apresentados. Por fim é apresentada a conclusédo

final do presente estudo.



PARTE | - ENQUADRAMENTO TEORICO

CAPITULO 1 — Revisdo da literatura

1.1. Introducéo

Os profissionais de informacdo em saude (PIS) reconhecem que é uma missdo sua
disponibilizar informacdo para uma tomada de decisdo clinica adequada. Estes
profissionais tém vindo a desempenhar um papel cada vez mais ativo no desenvolvimento
e implementacdo dos registos de saude eletronicos (RSE) devido aos seus conhecimentos
de organizacdo, estruturacdo, armazenamento e formas de recuperacdo da informacéo

necessaria (Moore & Loper, 2011, p. 349).

Na pratica clinica a missdo de prestacdo de cuidados de salde ao paciente tem sido
impulsionada pelas novas tecnologias, principalmente, com a passagem de registos
clinicos em formato papel para o suporte eletronico (Gongalves, 2011, p. 11).

Marinho, Machado & Abelha (2010, p. 768) defendem que a informacdo contida no RSE
é valiosa porque permite contribuir para a investigacao clinica, otimizacdo de fluxos de
trabalho, refinamento de sistemas de apoio a decisdo, melhoria da gestdo das
infraestruturas hospitalares e para um planeamento mais objetivo da prestacdo dos

servicos de saude.

No que diz respeito a reutilizacdo dos dados clinicos, Danciu et al. (2014, p. 33) sdo de
opinido que é necessario compreender o seu significado clinico e 0 modo como os dados
sdo codificados, o que é uma tarefa exaustiva, mas necesséria para a obtencdo de uma
documentacdo rigorosa e organizada. Gilchrist, Ennett, Frize & Bariciak (2011, p. 1)
sugerem que a agregacdo dos dados mais relevantes do paciente num so local, como um
repositorio de dados clinicos, pode facilitar a implementacdo de ferramentas de apoio a

decisdo clinica.

Os sistemas de apoio a deciséo clinica (SADC) tém vindo a ser aplicados na elaboragao
de diagndsticos com o objetivo de ajudar o profissional de saude a tomar decisdes. Este
conceito de SADC «resulta da aplicagdo bem sucedida de mecanismos de suporte a
decisdo e de sistemas baseados em conhecimentos na area da saude» (Vasconcelos,
Henriques & Rocha, 2006, p. 5).



1.2. Tecnologias da informacéao aplicadas a saude

Em Portugal, no Livro Verde para a Sociedade de Informagdo, aprovado em 1997,
reconhece-se que a salde € uma das areas com potencial para se apostar em solucdes
inovadoras no desenvolvimento de aplicagdes médicas e de bases de dados de acesso a
informac&o clinica que promovam a partilha do registo da historia clinica do paciente e/ou
de informacgBes médicas. Gongalves (2011, p. 30) concorda que essas aplicacOes
inovadoras contribuiram para o desenvolvimento de servicos de qualidade no que respeita

ao acesso a informacéo por parte dos cidadaos.

A Comissao Europeia (CE) realizou um estudo “Benchmarking ICT use among general
practitioners in Europe* onde concluiu que a utilizaco das tecnologias da informagao e
comunicacdo (TIC) no sector da salde varia consoante os Estados-membro da Unido
Europeia (UE). Enquanto Portugal se encontra na média europeia, a Dinamarca, Paises
Baixos, Finlandia, Noruega, Suécia e Reino Unido estdo na vanguarda da utilizacdo de
solugdes e-Health ou e-Satde?. A Letonia, Lituania, Roménia, Polonia e a Grécia quase

ndo utilizam estas solugdes (ACSS, 2009, p. 9).

A Administracdo Central do Sistema de Satide (ACSS)? analisou igualmente este relatorio
da CE relativamente a questdo do armazenamento eletronico dos dados em saude, tendo
verificado que 80% dos Estados-membro da UE armazena dados administrativos dos
cidaddos em formato eletronico. Portugal atinge 73,6%. O Reino Unido chega aos 95%,
Suécia 96%, Dinamarca e Paises Baixos 97%, Noruega e Estdnia 98%, Islandia 99% e a
Finlandia e Hungria apresentam uma taxa de 100%.

Os dados sobre diagnostico e prescricdo de medicamentos sé@o 0os mais frequentemente
armazenados (92%) engquanto os menos sdo as imagens radioldgicas (35%). Quanto a
forma de armazenamento dos dados de salde, 76% dos Estados-membro armazenam a
informacdo de salde de forma estruturada, 21% armazenam dados codificados e 30%
armazena dados néo codificados (ACSS, 2009, p. 10).

Para a ACSS, as redes electronicas podem ser utilizadas para varios fins como pesquisa

de medicamentos (as mais utilizadas com 26% dos estados-membros a praticar essa

1 0 documento foi apresentado pela Comissao Europeia, em forma de relatério, em abril de 2008.

2 Este termo representa a utilizacdo das TIC na satide para melhorar o fluxo de informagc&o através de meios electronicos,
aperfeicoando prestacdes de servicos e a coordenacéo de sistemas de satde.

3 Organismo que assegura a gestéo integrada dos recursos do SNS.



pesquisa, sendo que Portugal pesquisa 21,5%), requisicbes de servicos de outros
prestadores (15% de utilizacdo pelos Estados-membro e Portugal 3.2%), marcacdo de
consultas internas e externas (12% de utilizacdo pelos Estados-membro e Portugal

16.5%), entre outros.

O documento “Estado da arte” do RSE refere que a realidade das institui¢des de saude
ndo é uniforme no que se refere ao desenvolvimento e utilizacdo das TIC. Apesar de ser
no sector publico que se encontra o grande motor de desenvolvimento das TIC na saude,
a entrada do sector privado nesta area trouxe dinamismo ao mercado (ACSS, 2009, p.
10).

Para Vasconcelos et al. (2006) o principal proposito do sistema de informacdo clinico é
um incremento da qualidade dos servicos de satde. Os autores caracterizaram o termo
sistema de informacéo clinico como estando associado a uma organizacao de saude, sendo
constituido por um conjunto de recursos humanos e fisicos e por um conjunto de

aplicacOes de software que permitem recolher, processar e distribuir informagéao clinica
(p. 3).

Estes autores defendem ainda que o sistema de informacéo clinico devera disponibilizar
informacdo médica do paciente sobre o seu perfil de saude, estado e trajeto clinico, em
todas as unidades de salde. Essa informacdo médica devera, para além de poder ser
acedida, ser fornecida e partilhada por todos os profissionais e agentes de satde tendo em
vista a melhoria da qualidade dos servigos prestados. Os processos administrativos das
unidades de saude deverao ser aperfeicoados, bem como normalizados os seus servicos

de gestdo (VVasconcelos et al., 2006, p. 3).

1.3.  Processo clinico do doente e registo de saude eletronico

O processo clinico eletronico (PCE) é um registo de saude informatizado, onde
profissionais de salde registam informacdo clinica de um paciente. O PCE tem como
objetivo auxiliar os sistemas de informagdo que retnem todos os cuidados de saude
prestados a um paciente e facultar uma analise transversal do seu historial clinico em
diferentes servigcos e unidades médicas (Marinho et al., 2010, p. 768). Estes autores

referem ainda que um PCE contém um conjunto de dados codificados e estruturados e



dados em texto narrativo livre ndo estruturado. Os dados estruturados sdo um conjunto de
informagdes agrupadas e descritas num modelo (formato especifico), permitindo a
interpretacdo dos termos e dos metadados que sdo recolhidos e posteriormente

processados.

O registo de saude eletronico (RSE) nasce da informacao clinica produzida e armazenada
em formato eletrénico, extraido a partir do PCE e contendo um conjunto minimo de dados
orientado para profissionais clinicos, entre instituicbes de saude, cujo acesso seja
autorizado e num nivel partilhado (ACSS, 2009, p. 51).

No momento do registo dos dados, o sistema do RSE deve fornecer informagao relevante,
visto ser a sua funcéo principal assistir os clinicos no momento da tomada de decisdo. De
forma a concretizar a transformacao da prestacdo dos cuidados de salde, é necessario
desenvolver ferramentas eletronicas para registar, filtrar e personalizar as informacdes
(Berner & Moss, 2005, p. 615). Hayrinen, Saranto & Nykanen (2008) acrescentam que a
informacdo contida no RSE tem diferentes fungdes no processo de tomada de decisdo, na

prestacdo de cuidados e na gestdo de politicas de salde (p. 292).

Um RSE é da propriedade do paciente, apresentando dados registados pelo paciente,
permitindo o0 acesso aos varios episodios de salde realizados nas varias instituicoes
prestadoras de cuidados de salde dentro de uma comunidade, regido ou estado, ou até
num pais inteiro (Kahan & Sheshadri, 2008, p. 47).

Coorevits et al. (2013) referem que ja nos anos 1960, quando o RSE comecgou a conter
dados relativos aos cuidados clinicos, se encarava a possibilidade de atualizacdo e de
investigacdo como uma das importantes razdes para a transferéncia do suporte papel para
0s sistemas de registo eletronicos. Inicialmente os sistemas de informagdo clinica
focavam-se apenas em melhorar processos administrativos e s6 mais recentemente se
concentraram na prestacao de cuidados clinicos. Como lamentam estes autores, a tentativa
de estruturar a entrada de dados foi substituida por grande quantidade de texto livre
(cartas, relatorios e notas do médico) em muitos locais ditados por um médico, por vezes

com recurso ao conversor de voz para texto (p.549).

Mesmo com o desenvolvimento geral da informacéo tecnoldgica, as mudancas nos RSE
ndo foram uniformes. Algumas regides, incluindo a Escandinavia e o Reino Unido, os

sistemas eletrénicos foram primeiramente adotados pelos cuidados primarios de saude,



tendo sido, em muitos casos, desenvolvidos pelas clinicas universitarias de muitos
hospitais. Apesar do fim dos registos em papel ainda estar longe, Coorevits et al. (2013)
referem que houve uma répida expanséo nos ultimos cinco a dez anos ao ponto de nalguns
paises, perto de 90% de todos o0s registos de cuidados de saude ja serem digitais (p.549).
Nos EUA, um recente aumento destes registos deve-se, principalmente, aos incentivos
financeiros governamentais destinados aos RSE, com um critério de “utilizagdo
significativa” (Desroches, Audet, Painter & Donelan, 2013, p. 791). Para além da recolha
de dados estruturados, sdo necessarias funces para assegurar exatiddo, completude e

precisdo dos dados dentro dos sistemas RSE (Hayrinen et al., 2008, p. 292).

Para Coorevits et al. (2013) tem faltado eficiéncia na reutiliza¢do dos sistemas RSE e na
sua maioria ainda ndo fornecem uma boa base para a investigacdo clinica. Para estes
autores poucos sdo 0s produtos que representam um apoio importante para a ciéncia
médica. Dada a pouca qualidade de alguns sistemas de RSE a sua utilizacdo para
investigacdo clinica tem sido limitada. Em muitos casos e, para conseguir servir 0s
propositos da investigacao, os registos sdo criados com informacdo anexada ao registo
clinico propriamente dito. Numa escala europeia, a analise dos RSE para investigacao
encontra muitos desafios relativamente a sua comunicacado entre sistemas de cuidados do
paciente. A forma como as diferentes equipas organizam a informacao clinica contida nos
sistemas RSE dentro dos repositorios ndo € feita da mesma forma. Num pais ou instituicdo
alguns aspetos dos registos clinicos s&o uniformes, mas outros aspetos variam de clinico
para clinico, sem qualquer razdo baseada na evidéncia (p. 557). O acesso, a gestdo e a
analise dos dados integrados do paciente em diferentes dominios, como é o caso dos
softwares medicos ou bases de dados individuais, sdo fatores criticos na utilizagdo com
sucesso de dados de saude disponiveis para investigacdo. Coorevits et al. (2013) reforcam
ainda que sdo uma maioria os dados clinicos e de investigacdo que ndo sdo guardados no
mesmo sistema de informagdo clinica, tornando dificil para clinicos e investigadores o
acesso e a partilha desses dados. Os fluxos de trabalho em clinicas e laboratorios de
investigacdo tém tido gestdes ineficientes, criando muitos obstaculos a investigacéo

clinica, a tomada de deciséo e a avaliagéo de resultados (p. 548).



1.4.  Investigacdo clinica e reutilizacéo da informacéao de saude

O termo “investigacdo clinica” cobre varios tipos de questdes de investigagdo e
metodologias. A investigacao clinica requer a consulta de registos clinicos, mas também
de dados que podem estar armazenados em varios sistemas de informacéo clinica com
registos relevantes de pacientes. Os varios tipos de investigacdo clinica utilizam,
inevitavelmente, registos de salde estruturados e narrativos, maioritariamente dos RSE,
bem como bases de dados especiais de imagens e dados laboratoriais, incluindo dados

genéticos, muitas vezes armazenados em sistemas anexos. (Coorevits et al., 2013, p. 548).

No ponto 8 da Diretiva 2003/98/CE do Parlamento Europeu e do Conselho, de 17/11,
transposta para a ordem juridica nacional através da Lei n® 46/2007 de 24/8 (Anexo 1),
0s organismos do sector publico recolhnem, produzem, reproduzem e divulgam
documentos para cumprimento das suas missdes de servico publico, considerando

reutilizacdo o uso desses mesmos documentos para outros fins (Goncalves, 2011, p. 15).

Como defendem Coorevits et al. (2013, p. 548) e Geissbuhler et al. (2013, p. 2), sem a
disponibilidade e reutilizacdo alargada do RSE a contribuicdo para a investigacdo
biomédica e outras areas importantes, como a descoberta de medicamentos, ndo pode ser

frutifera.

Lee, Black, Harringson & Tarczy-Hornoch (2015) apresentaram limitacdes e beneficios
a reutilizacdo dos dados clinicos. As limitacdes, para estes autores, sdo de varia ordem
como o facto das dificuldades de acesso. Muitos destes dados sdo registados em nota de
texto e relatérios que requerem um processamento sofisticado da linguagem natural para
poderem ser interpretados por programas informaticos. E, mesmo quando os dados
clinicos estdo disponiveis em formatos mais estruturados e pesquisaveis poderao requerer
métodos complexos de célculos por terem uma protecgdo adicional. O tempo e recursos
necessarios para a utilizacdo desses dados podem inibir a sua utilizacdo por parte dos
investigadores (p. 95). A utilizagdo das ferramentas de acesso aos dados é dificultada pelo
facto da sua extraccdo ndo poder ser intuitiva para os seus utilizadores. Para Lee et al.
(2015, p. 95) falta, por vezes, aos investigadores conhecimento suficiente sobre a
definicdo e proveniéncia dos dados, o que os leva a questionar a sua autenticidade, para

além do tempo e esforco na sua validacao.
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Em relacdo aos beneficios da reutilizacdo de dados clinicos, Lee et al. (2015) afirmam
que claramente podera ser a capacidade dos investigadores explorarem os dados para
gerarem questdes de investigacdo. Os clinicos e/ou investigadores geram continuamente
questdes nas suas atividades diarias, mas ndo tém meios para responder a essas questdes
se ndo conseguirem ter acesso a colecdo de dados para os poderem analisar. Os autores
defendem que se for facultado o acesso a um repositdrio de dados clinicos podera permitir
a exploracdo de ideias e uma visao critica para gerar questdes que sugerem investigacao.
Para estes autores, os clinicos e/ou investigadores podem estar e rejeitar investigacoes
porque ndo estdo completas e, por outro lado, a focarem-se apenas numa minoria de
questBes que sdo exploradas baseados nos dados que estdo disponiveis (p. 95). Outro
beneficio dos repositorios de dados eletronicos para estes autores € a reducéo significativa
do tempo e esforco requeridos para conduzir a estudos retrospetivos e prospetivos. A
determinacéo da viabilidade do estudo € também muito importante visto que, sem isso,
nem os estudos retrospetivos, nem 0s prospetivos podem avancar. Sem saber se existem
assuntos de estudo ou dados suficientes para completar uma investigacdo pode levar a
tempo e esforco desperdicado e invalidar os resultados de determinados estudos que

encontram dificuldades no seu progresso (Lee et al., 2015, p. 95).

Gongcalves (2011) defende, e no que diz respeito a informacao clinica retrospetiva e sua
gestdo, nomeadamente no processo clinico em papel, que a digitalizacdo deste formato
por si s6 ndo operacionaliza a mudanca desejavel. A digitalizacdo deve inserir-se numa
perspetiva mais abrangente de desmaterializacdo da informacdao clinica, com o objetivo
de utilizacdo de solucdes tecnoldgicas que permitam a diminuicao da producéo e uso do

formato papel e consequente aumento da producdo em formato eletronico (p. 19).

Gongalves (2011) defende ainda que o desenvolvimento de qualquer aplicagéo
informatica para gerir a informacéo clinica deve ser orientado para o apoio a deciséo
clinica. O desenvolvimento dessas aplicacdes para gestdo da informacdo clinica obriga a
que responsaveis das organizagdes, profissionais de salde, programadores e gestores de
informacdo consigam ultrapassar os desafios e constrangimentos (como o facto da
informacao néo ser estruturada, por vezes ilegivel e ndo pesquisavel) que se colocam no
planeamento e conce¢do de um projeto de digitalizacdo de informacéo clinica produzida

e armazenada em papel (p. 20).
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Gongcalves (2011) vai mais longe ao afirmar que o verdadeiro potencial do PCE s0 sera
atingido quando todos os registos clinicos forem produzidos em formato eletrénico, ndo
podendo ser ignorados os registos clinicos retrospetivos em papel que deverdo ser
digitalizados e integrados no PCE, pois essa informacao é igualmente importante no apoio

a decisdo clinica (p. 27).

Danciu et al. (2014) acrescentam o facto desta transicdo do papel para sistemas clinicos
eletronicos ter criado novas oportunidades em investigacdo biomédica no que respeita a
reutilizacdo de dados clinicos. O acesso a estes dados com o objectivo da investigacdo
cria grande impacto em hospitais universitarios e/ou centros médicos académicos. As
empresas de desenvolvimento apostam em especialistas para construir repositorios que
véo ajudar equipas com conhecimentos profundos no dominio clinico e da investigagdo

em diferentes areas de estudo (p. 28).

A Ultima década tem assistido a um aumento sem precedentes do volume e diversidade
de dados eletrénicos relacionados com investigacao e desenvolvimento, registos de satde
e acompanhamento do paciente, denominado Big Data. Além dos dados historicos, a
investigacdo biomédica continua a gerar dados em larga escala, o que apresenta uma
oportunidade Unica de adquirir ideias, gerar conhecimento e promover descobertas que
podem resultar na melhoria das condi¢cfes de saude dos pacientes, reducdo de custos e

aceleramento dos avangos biomédicos (Adam, Wieder & Ghosh, 2017, p. 5).

Apdbs décadas de dados armazenados estes podem ser utilizaveis, pesquisaveis e
processaveis pelo setor da saude, permitindo a sua utilizacdo para a construcdo de
aplicacbes e ferramentas analiticas que ajudem os pacientes, medicos e outros
profissionais de satde. Contudo, é necessaria uma abordagem multidisciplinar para lidar
eficazmente com esta informagdo em massa e permitir melhorar as condic¢Oes para 0s
investigadores. O objetivo primordial podera ser o de incorporar as capacidades da
tecnologia Big Data para compreender os processos biomédicos e doencas da populacéo.
A recolha de dados por varios grupos de investigadores e o seu conhecimento poderéo ser
desenvolvidos no sentido de facilitar futuras investigacoes. Essas investigagdes poderéo
aplicar a andlise de dados para desenvolver e personalizar a prevengdo precoce e
programas de intervencdo, o que facilitaria o acesso e partilha de protocolos de
investigacdo, dados e metadados, na promogdo da colaboracdo e reprodutibilidade de
resultados (Adam et al., 2017, p. 6).
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Apesar destes dados poderem servir de fonte praticamente inesgotavel de conhecimento,
muitos sdo largamente desperdicados como uma fonte de investigacdo e raramente
verificada no decorrer de investigagdo medica. A base da investigacdo em medicina deve
incluir cada vez mais Data Science. Existe uma necessidade de investir no reforco de
competéncias de investigadores clinicos, pois muito poucos sdo cuidadosamente
treinados em Data Science, que resulta da necessidade de perceber como melhor gerar
dados para investigacdo com as competéncias informéticas adequadas. Para Adam et al.
(2017) precisam de ser considerados, a colaboracdo transversal, novos caminhos
académicos, novos mecanismos de financiamento para investigacdo ndo convencional e

a integracdo de novos tipos de especializagcdo em departamentos clinicos (p. 10).

Os maiores desafios sdo os dados inconsistentes, imprecisos e incompletos, devendo,
segundo Danciu et al. (2014), ser empreendida uma limpeza cuidada dos dados clinicos
antes de serem utilizados para investigacdo. Os autores defendem que é necessario
compreender o significado clinico e 0 modo como os dados clinicos sédo codificados para
que possam ser reutilizados, o que é uma tarefa exaustiva, mas necessaria para a obtencéo
de uma documentagdo rigorosa e organizada. Os autores realgam a importancia da
interaccdo dos utilizadores clinicos com o pessoal do desenvolvimento de software e
administradores de bases de dados relativamente as defini¢ces de grupo e refinamento de
algoritmos para que se produzam conjuntos de dados ideais. Ao fim de algum tempo e,
se forem utilizados os recursos certos, resulta em economia de custos para 0s
investigadores, para além de resultados precisos e reprodutiveis (Danciu et al., 2014, p.
33).

1.5. Apoio a deciséo clinica

Uma abordagem muito importante na tomada de deciséo clinica € a medicina baseada na
evidéncia (MBE) que, como defendem Rosenberg & Donald (1995), é o processo de
transformar problemas clinicos em questdes e localizar, avaliar e utilizar
sistematicamente investigagdes contemporaneas como base para decisdes clinicas. A
MBE pode ser praticada em qualquer situacdo onde existe duvida sobre um aspeto do

diagndstico clinico, progndstico ou gestdo (p. 1122).
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Para Vasconcelos et al. (2006) e, de uma forma genérica a MBE tem associado um
repositorio de informacdo médica revista e validada pela literatura cientifica, bem como,
um conjunto de recursos clinicos baseados na experiéncia e na pratica da medicina. Para
estes autores, um recurso essencial a pratica da MBE sdo as ontologias ou taxonomias
biomédicas que contém dados de salide com especificagdes formais para representar
relacionamentos estruturais entre os termos. As ontologias sdo utilizadas como um

mecanismo de partilha e reutilizacdo de informacao entre comunidades cientificas (p. 4).

E importante dar prioridade ao desenvolvimento e implementag&o do contetido do apoio
a decisao clinica. Tal inclui tomar decisdes relativamente a que contetdos se devem
desenvolver ou implementar, baseado numa multiplicidade de fatores, incluindo o valor
para 0 paciente, custos para o sistema de cuidados de salude, disponibilidade dos dados
fidveis, dificuldade de implementacdo e aceitacdo para os clinicos e pacientes, entre
outros (Sittig et al., 2008, p. 388). Para estes autores, a informacdo ao nivel do paciente
deve ser sintetizada e filtrada. Deve ser criada uma sinopse do historial médico do

paciente, parametros fisioldgicos, condi¢des e tratamentos.

Sittig et al. (2008) defendem a criacdo de um ou mais repositérios de apoio a decisdo
clinica de alta qualidade, acessiveis pela internet, testados e baseados na evidéncia. Os
repositérios centrais deveriam apoiar o desenvolvimento local de contetido selecionado
em varias organizacdes de cuidados de saude e ainda permitir adaptacfes locais com
capacidade para responder a atualizacdes. E necessario desenvolver e testar novos
algoritmos e técnicas que permitam aos investigadores explorar os repositorios de dados
clinicos para expandirem a globalidade dos dados que sustentam as interven¢6es do apoio
a decisdo clinica, ajudando a promover resultados cada vez melhores. Sittig et al. (2008)
sugerem que os artigos de revistas e apresentacdes cientificas, com implicacGes diretas
no apoio a decisdo clinica, sejam incluidos num mddulo de apoio a decisdo clinica,

partilhavel num formato normalizado (p. 390).

Gilchrist et al. (2011) também defendem que os repositdrios de dados clinicos estdo a
tornar-se sistemas de cuidados de saude, na medida em que ter os dados mais relevantes
do paciente agregados num sé local, como um desses repositérios, pode facilitar a
implementacdo de ferramentas de apoio & tomada de decisdo. Os repositérios fornecem,

para estes autores, uma visdo abrangente de dados recolhidos de diferentes sistemas

14



clinicos, tais como laboratorios, farméacias, imagens médicas e patologias, para além de

informagdes de diagndsticos, de admissdes e altas (p.1).

Para Vasconcelos et al. (2006), um profissional de satde muito dificilmente consegue
reunir de forma contextualizada a informacdo e o conhecimento suficiente para a
resolucdo eficaz de qualquer caso clinico. Devera ter presente os diferentes recursos
médicos e de saude existentes, como bases de dados e sistemas que apoiem a sua deciséo,
assim como outros recursos mais especificos associados as diversas especialidades dentro

das Ciéncias da Saude (p. 2).

1.5.1. Sistema de apoio a deciséo clinica (SADC)

Os sistemas de apoio a decisdo clinica “sdo programas informaticos desenvolvidos para
apoiar os clinicos no seu processo de tomada de decisao relativamente aos seus pacientes,

em tempo util” (Berner, 2007, p. 3).

O conceito de sistemas de apoio a decisao clinica (SADC) como referiram Vasconcelos
et al. (2006), resulta da boa aplicacdo de mecanismos de suporte a decisdo e de sistemas
baseados em dados da area da satde. Os SADC tém vindo a ser aplicados na elaboracao
de diagndsticos que podem ser apoiados por sistemas que foram concebidos para ajudar
o profissional de saude a tomar decisdes (p. 5).

Para estes autores, todo o processo de elaboracdo de diagnéstico pelo médico utiliza
informacdo clinica e outras informacdes sobre o paciente. Para que um SADC surta
resultados deve ser objetivo, estruturado e sistematizado, de modo a descrever o problema
de saude detetado. Através da aplicacdo de conhecimento especifico, o SADC fornece
respostas, indica sugestdes, traga caminhos alternativos para a solu¢do de um determinado

problema, reduzindo as incertezas na tomada de deciséo clinica.

Moore & Loper (2011) acrescentam ainda que o objetivo da utilizacdo do SADC é
melhorar os cuidados de salde no que respeita as necessidades, evitando efeitos adversos
e tentando reduzir custos. Os SADC, segundo estes autores, podem fornecer varios alertas
como: lembretes relativos a vacinacdo ou mamografias; avisos sobre monitorizagédo
clinica ou quando os resultados de testes clinicos ndo se apresentam dentro dos valores

padrdo de referéncia; sistemas de prescricao que identificam interagdes de medicamentos,
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erros de dosagem ou alergias; reconhecimento e interpretacdo de imagem; dificuldades

em seguir linhas de orientagdo pratica, entre outros (p. 362).

Vasconcelos et al. (2006) referem dois exemplos de SADC, o DXPlain* do Hospital de
Massachusetts, e 0 QMR (Quick Medical Reference) que tem associado uma grande base
de dados onde se encontra informacdo médica sobre doencas, sintomas, sinais e

informacao laboratorial (p. 5).

Para estes autores a definicdo e 0 acesso a fontes relevantes de informacéo clinica é
essencial para uma pratica de cuidados de saude com qualidade. A necessidade de
informacdo médica por parte dos profissionais de salde para a resolu¢do de um problema
clinico ou tomada de decisdo “tem um aspeto dindmico e sistematico de modo a gerar ¢
adicionar novo conhecimento ao seu repositorio de informacdo médica e de salde
publica” (Vasconcelos et al., 2006, p. 5). Num processo de diagnéstico e terapéutica, o
modelo de dados deve conseguir suportar e definir o percurso adequado de um farmaco
no organismo, por exemplo. O profissional de saude devera avaliar com conhecimento
suficiente a situacdo clinica e formular o diagnostico e, se necessario, o tratamento ou
terapia adequada. Sendo esse processo interativo, o clinico pode, muitas vezes, requisitar
testes laboratoriais adicionais para diminuir a incerteza na tomada de deciséo
(Vasconcelos et al., 2006, p. 5). Segundo estes autores, 0 workflow, ou fluxo do processo
de tomada de decisdo, devera fazer parte integrante da base de dados de um SADC. De
modo a definir as regras de aprendizagem e decisdo do sistema de informacao, as praticas
clinicas, como os registos de observacdes de pacientes, dados de diagndsticos/terapias e
decisbes previamente tomadas, deverdo ser registadas regularmente nesse SADC
(Vasconcelos et al., 2006, p. 5).

Para que se possa promover uma cultura clinica de partilha, reutilizagdo de conhecimento
e respetivas experiéncias clinicas, o desenvolvimento efetivo de um SADC depende de
uma integracdo coerente de duas componentes. Uma componente diz respeito aos
recursos humanos da area das Ciéncias da Saude e dos sistemas de informagéo,
nomeadamente, os especialistas em informéatica médica, de modo a identificar, recolher,
estruturar e adaptar a informagéo relevante para um SADC. A outra componente envolve

0s aspetos técnicos de arquitectura e desenvolvimento do SADC, como as estruturas de

4 SADC que utiliza um conjunto de dados clinicos para definir um niimero de possiveis diagndsticos
associados a um caso clinico.
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dados e implementacdo de algoritmos, codificacdo numa linguagem de programacao,
técnicas de gestdo de base de dados e o processo de engenharia de software para a
construcdo efetiva deste programa (Vasconcelos et al., 2006), p. 6).

De seguida apresenta-se um quadro com propostas de alguns autores sobre o

desenvolvimento de um SADC (Tabela 1).

Tabela 1: Propostas para o desenvolvimento de um SADC

Autores

Propostas

(Kaushal,  Shojania,
Bates, 2003, p. 1415)

Deve ser utilizada uma abordagem de investigagao interdisciplinar para avaliar e identificar
fatores relacionados com a implementacéo de sucesso, adogdo e potenciais beneficios de
um SADC.

(Alexander,  citado
por Bonney, 2009, p.
119)

Envolvendo os intervenientes dos cuidados de saide no desenvolvimento e avaliacdo
tecnoldgica ajudard a reduzir os pontos de discordia.

(Ash et al., 2003, p.
198)

O desenvolvimento e implementacéo de um SADC deve encaixar-se no fluxo de trabalho
dos clinicos para assegurar que o sistema € adequado e sem constrangimentos.

(CIHR, citado por
Bonney, 2009, p. 119)

O modelo tradicional de consentimento necessita de ser modificado para acomodar o
equilibrio total dos beneficios e riscos da utilizagdo de dados de saide no desenvolvimento
de um SADC.

Um modelo de consentimento criativo e inovador ajudard a controlar o modo como a
informacéo de saude personalizada é utilizada sem precisar desse consentimento expresso
obtido de cada individuo, em cada entidade.

(Lee et al., 2015, p.
95)

O acesso a um repositdrio de dados de saude para os clinicos/investigadores permite uma
visdo critica para gerar questdes que sugerem investigacdo. Ajudara a reduzir o tempo de
esforco despendido nos estudos retrospetivos e prospetivos, viabilizando a sua progressao.

(Sittig et al., 2008, p.
388-390)

No desenvolvimento e implementacdo de um SADC é importante a decisdo de que
contetdos devem ser divulgados devido a varios fatores como o valor para o paciente,

custos para o sistema de cuidados de satde, disponibilidade dos dados fiaveis, dificuldade
de implementacédo/aceitacdo para os clinicos, etc.

A informagéo ao paciente deve ser sintetizada e filtrada, devendo ser criada uma sinopse
do historial médico do paciente, parametros fisiologicos, condigdes e tratamentos atuais.
Deve ser criado um modulo (partilhdvel num formato normalizado) de apoio & deciséo
clinica com artigos de investigacdo e declaragBes consensuais que tenham implicagao
direta na decisdo clinica.

Fonte: elaboragdo propria baseada nos autores referidos

Moore & Loper (2011) salientam os SADC utilizados para prognésticos. Um exemplo
comum, com o qual os utentes estdo mais familiarizados, é o calculo da probabilidade de
um ataque cardiaco, de acordo com a sua idade, obtido com informag6es como o peso,
exercicio, historico familiar e certos valores de laboratdrio. Para estes autores, outro
exemplo clinico é o Acute Physiology and Chronic Health Evaluation System
(APACHE), que utiliza varidveis médicas para prever a mortalidade hospitalar em

unidades de cuidados intensivos (p. 362).
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Alguns SADC sao utilizados para ajudar os profissionais de saude a selecionar variaveis
e opcdes entre varios diagnosticos e sdo designados sistemas de apoio a decisdo de
diagndstico (SADD). Estes sistemas séo apenas utilizados para auxiliar o profissional de
salde a tomar a sua decisdo. Esta ferramenta pode recomendar potenciais diagnosticos
baseados nas hipoteses, mas o utilizador deve interagir com a ferramenta para aperfeicoar
e clarificar inputs. Para melhor compreender os SADD ¢é necessario considerar todos 0s
elementos na tomada de decisdo clinica. O utilizador/clinico deve decidir que questdes
colocar, que dados recolher, que testes desenvolver e, apos fazer o diagnostico, que

tratamentos ou procedimentos utilizar (Moore & Loper, 2011, p. 362).

A literacia informatica é cada vez mais importante para os clinicos, preparando-os para
melhor se relacionarem com as sofisticadas ferramentas de apoio a decisdo. Estes
profissionais de salde podem tirar melhor partido da informética biomédica, apesar de
ndo existir evidéncia de que estas ferramentas irdo alguma vez igualar as capacidades
humanas em lidar com situacdes inesperadas dos problemas com os pacientes ou em
relacdo a assuntos sociais e éticos que muitas vezes sdo determinantes para que seja
tomada a decisdo apropriada (Musen, Shahar & Shortliffe, 2006, p. 734).

Podemos talvez concluir que os SADC séo programas informéticos que tém associados
uma base de dados com informacdo de satde sobre doengas, sinais e sintomas, podendo

sugerir solucdes para um possivel diagnostico no momento da tomada de decisao.

Esta tomada de decisdo podera produzir mais efeitos se forem combinadas as ferramentas
informaticas com as capacidades humanas. Contornadas as questdes de ordem ética e
legal, se o SADC assentar num repositorio de dados de saude com informacao
criteriosamente selecionada, estruturada e organizada, aumenta a probabilidade de
eficiéncia destes programas, desenvolvidos para tornar eficaz o processo de tomada de

decisdo dos profissionais de salde.

1.6. Profissional de informacé&o como mediador

Como o conhecimento médico tende a crescer, acompanhado pelo desenvolvimento das
TIC e afetando a rotina dos clinicos, surgiram novas oportunidades para os profissionais
de informacdo que trabalham em bibliotecas médicas no apoio as necessidades
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informacionais dos profissionais de satde (Medical Library Association, 1993, citado por
Roper & Mayfiel, 1993, p. 394).

Na década de 1990, com o inicio da MBE nos curriculos dos cursos de medicina nos
EUA, Canada e paises europeus, os profissionais de informacéao das bibliotecas médicas
ganham maior destaque e evidéncia no processo de pesquisa, selecdo e avaliacao critica
da literatura para responder a questdes ligadas ao conceito de MBE (Atallah & Castro,
1998, citado por Azevedo, 2009, p. 204).

Segundo a Medical Library Association (MLA)°, além das atividades de qualquer
bibliotecério, este profissional na area da salde deve desenvolver e manter sites, ensinar
os utilizadores a obter os recursos necessarios, criando e administrando produtos e

servicos que facilitem a disseminacéo da informacao.

Os profissionais de informacdo em saude (PIS) podem também colaborar com o
desenvolvimento de software e de ferramentas de modo a assegurar a “interoperabilidade
de metadados, controlo de autoridades e utilizacdo consistente de vocabularios
controlados” facilitando uma melhor recuperagao e utilizacdo dos dados (Ferguson, 2012,

p. 55).

Para Antunes (2007), este profissional de informacdo possui competéncias para 0
exercicio do servico de referéncia baseado em conhecimentos precisos sobre as
necessidades de informacdo dos seus utilizadores. Este bibliotecario de referéncia é
considerado um mediador com a missao organizacional e com atividades educacionais e

de investigacgéo da institui¢do (p. 7).

Relativamente a este profissional de informacdo, Antunes (2007) afirma ser “... um
bibliotecario de referéncia especializado na area da salde e que exerce em ambiente
hospitalar, integrado em equipas de cuidados de satide”, considerado um bibliotecario
clinico. Os profissionais de salude, nomeadamente a equipa médica, podem beneficiar
com a presenca do bibliotecario clinico no apoio a pratica clinica, através do seu acesso

imediato a literatura de evidéncia cientifica (Antunes, 2007, p. 8).

Corbett, Deardorff & Kovar-Gough (2014) referem um exemplo de uma profissional de

informacdo em salde envolvida na gestdo de dados e investigacdo, Sally Gore. Na Escola

5> Medical Library Association (MLA) — Code of ethics for health sciences librarianship:
http://www.mlanet.org/page/code-of-ethics
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Médica da U. Massachusetts um quinto do tempo desta bibliotecaria clinica é despendido
a melhorar a comunicacdo entre os membros da equipa de investigacdo, utilizando uma
linguagem comum e precisa no desenvolvimento e interpretacdo dos pedidos de analise
de dados (p. 57).

Sally Gore desenvolveu um “dicionario exaustivo de dados” e “um formulario de pedido
normalizado de dados” para ajudar os investigadores. Varios investigadores identificaram
dicionérios de dados ou tesauros como uma contribuicdo importante nos projetos de
gestéo de dados (Gore, 2013, p. 22).

A competéncia dos bibliotecérios clinicos é reconhecida em paises como EUA e Canada
no que respeita a melhoria da literacia da saude, quando prestam servigos de informacao
em saude aos cidaddos em geral. “Os bibliotecarios clinicos tém um papel chave
contribuindo para a literacia da informacdo dos profissionais de salde, a literacia de saude

dos pacientes e fornecendo apoio aos investigadores em medicina e saude” (Perrier et al.,
2014, p. 1118).

N&o esquecendo o importante papel das bibliotecas da saude, Antunes (2007) lembra que
elas se tornam parceiras das universidades, dos hospitais e dos profissionais de salde,

tendo em vista melhorar o ensino, a aprendizagem, o exercicio clinico e a investigacédo
(p.3).

1.7. Profissional de informacdo em salde e o registo de saude

eletrénico

Barron & Manhas (2011), consideram que os PIS do Canada podem ter um papel critico
na orientacdo dos clinicos que ndo possuem muita disponibilidade, podendo efetuar

pesquisas bibliograficas que melhoram a evidéncia médica (p. 139).

Segundo dados da Canadian Medical Association e, de acordo com o estudo do fundo da
Commonwealth de 2009, 37% dos médicos canadianos utiliza alguma forma de sistema
de RSE comparado com 99% nos Paises Baixos, 97% na Nova Zelandia e 96% no Reino
Unido (Barron & Manhas, 2011, p.139).
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Estes autores, na falta de bibliotecas académicas da salide no Canada que sirvam
equitativamente o corpo médico, aconselham que se invista numa biblioteca nacional
virtual de satde, como sugestio da Rede Nacional de Bibliotecas da Satde®. Para esta
rede do Canada, a ligacdo entre os RSE e 0s PIS deve ser mais evidente porque representa
uma area estratégica com potencial para a pratica baseada na evidéncia (Barron &
Manhas, 2011, p.139).

Muito se deve ao papel do PIS como um defensor das novas tecnologias, por isso seria
pertinente apoiar e encorajar a adocdo da tecnologia RSE por estes profissionais,
constituindo uma nova oportunidade para a promocdo dos seus conhecimentos
relativamente ao apoio na prestacdo de cuidados de saude (Barron & Manhas, 2011, p.
139).

Estes autores defendem ainda que os PIS podem incluir evidéncia sintetizada em registos
do paciente. Os papéis do profissional de informacdo na &rea clinica podem ser
valorizados recordando aos profissionais da salde a importancia das colecdes e das
pesquisas pertinentes. Uma série de estudos de caso na América do Norte ilustram como
uma variedade de bibliotecas da saude (académicas, hospitalares, entre outras) tém sido
capazes de se integrar nas atividades de construcdo dos registos de saude eletrénicos. Em
2009, no simposio da Association of Academic Health Sciences Libraries, em Boston, a
ligacdo das bibliotecas as tecnologias da informacdo em saude ficou claramente
comprovada (Curtis, 2010, p. 208).

Nos EUA, o Centro Médico da Universidade de Vanderbilt estd ligado a Biblioteca
Biomedica de VVanderbilt pelo seu sistema de RSE e da formacéo a PIS para responderem
a questdes clinicas (Giuse, Williams & Giuse, 2010, p. 220).

Para varios autores existem vantagens em ter o apoio dos PIS na implementacéo de RSE.
Greenhalgh, Potts, Wong, Bark & Swinglehurst (2009, p. 730) referem que estes
profissionais facilitam o acesso a literatura pertinente no apoio a tomada de decisédo,

podendo, assim, ser possivel a minimizagdo de erros de medicacéo e erros de tratamentos.

Jones, Esparza & Duggar, 2010, citado por Barron & Manhas (2011, p. 139), afirmam
mesmo que estes profissionais, ao facultarem aos investigadores acesso a evidéncia mais

atualizada, serdo capazes de orientar tratamentos de salde indispensaveis aos pacientes.

® National Network of Libraries for Health (Web Site néo disponivel)
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A répida recuperagdo de informacéo nas consultas com o paciente e a capacidade de
distinguir tratamentos de saude s&o outros beneficios da incluséo dos PIS no sistema RSE.
Alguns destes profissionais referem que deve estar disponivel no sistema de pesquisa do
RSE 0 acesso aos recursos da biblioteca e a ajuda online. Na biblioteca de medicina do
Centro de Saude Universitario do Estado de Louisiana, 0 seu servico de referéncia
“pergunte ao bibliotecario” (ask a librarian) foi ligado ao RSE para ajudar os médicos a

encontrar informacéo baseada na evidéncia.

Epstein et al. (2010) também referem que a biblioteca das Ciéncias da Salde da
Universidade de Pitsburgh introduziu uma ferramenta no RSE orientando as necessidades
de informacéo dos clinicos para a prestacéo de cuidados aos seus pacientes. A equipa de
desenvolvimento criou uma “caixa de pesquisa” com a etiqueta “assunto” cobrindo
diagndsticos, doencas, medicamentos e MBE, o que melhorou a pratica clinica.
Posicionando a biblioteca da saude como parceira do projeto elevou muito o nivel de

cuidados e a seguranca e satisfacdo do paciente (p. 224).

A introducdo do RSE em praticamente todas as instituicdes de salde e o fim dos registos
em papel, oferecem novas oportunidades de organizar e normalizar a informacédo de
salde. Rivas-Gayo, Rivas-Flores, Medino-Mufioz, Alonso-Ferreira & Martinez-
Comeche (2016, p. 280), dizem que o papel dos PIS em hospitais convergiu numa nova
figura profissional emergente: o gestor de informacdo de saude, um profissional que
conhece e utiliza classificacdes de saude, taxonomias e ontologias que estdo codificados
nos RSE, para além das ferramentas bibliograficas ja integradas nas suas atividades. Para
Marrero, Sanchez-Cuadrado, Urbano, Morato & Moreiro-Gonzalez (2010) existem,
atualmente, muitas ontologias com a finalidade da representacdo formal de terminologias
médicas para as varias utilizagGes clinicas. Foram criadas para ajudar na elaboracéo de
sistemas clinicos, podendo representar e manusear a informacéo clinica dos pacientes
para apoiar na rotina dos cuidados de saude. A sua utilidade principal é a de representar
conceitos complexos e, posteriormente gerar classificagdes automaticas, de acordo com

perspetiva de interesse (p. 248).

Os novos gestores de informacdo de satde, como especialistas em documentacdo, tém a
oportunidade de contribuir com a sua riqueza de conhecimentos na elaboracdo de
ontologias, de modo a facilitar essa elaboracdo de forma mais adequada, assim como uma

validacdo das regras de mapeamento entre sistemas (Rivas-Gayo et al., 2016, p. 284).
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Albert (2007) referiu que os profissionais de informacdo podem ter um papel importante
nos RSE, incentivando a sua participagdo, apoiando com 0s seus conhecimentos de
selecdo, avaliacdo, aplicacdo e utilizacéo, identificando as necessidades dos utilizadores
e estruturando idealmente as respostas as questdes clinicas na prestacdo de cuidados ao
paciente. O autor acrescenta que para as questdes complexas, os profissionais de
informacdo podem encontrar respostas aprofundadas que podem ficar anexas ao RSE (p.
14).

Segundo Cleveland & Cleveland, 2009, citado por Barron & Manhas (2011) os
profissionais de informacdo das Ciéncias da Salde estdo empenhados em encontrar
formas de ligar as pesquisas primarias e a evidéncia médica mais atualizada aos registos
de determinados pacientes. Os autores defendem que estes profissionais tém certamente
um papel a desempenhar no desenvolvimento e implementagdo dos RSE devido aos seus
conhecimentos de organizacdo, estruturacdo, armazenamento e recuperacdo de

informacdo necessaria (p.140).

1.8. Conclusédo e fundamentos para a investigacao

A informac&o de saude contida nos registos clinicos é muito valiosa para a prestacdo dos

cuidados de salde ao paciente e para a investigacdo clinica (Marinho et al., 2010, p. 768).

A qualidade dos servicos de salde prestados estd cada vez mais dependente das novas
tecnologias, mas o contexto informacional é caracterizado por um ambiente hibrido, com

registos clinicos produzidos em suporte papel e em suporte digital (Gongalves, 2011, p.
i).

As plataformas de RSE integrados fornecem solucGes verdadeiramente inovadoras,
prometendo revolucionar a investigacdo clinica, investindo em cuidados clinicos e

trazendo beneficios significativos para muitos intervenientes, incluindo os pacientes,

sistemas de salde, investigadores, industria e sociedade (Geissbuhler et al., 2013, p. 7).

Especialmente no contexto da &area da saude, muitos profissionais de informacao
desempenham um importante papel como consultores e fornecedores da informagéo

solicitada no momento preciso. Aposta-se na ideia do profissional de informacdo em
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salde como mediador entre a informac&o clinica e o profissional de sadde/investigador
(Antunes, 2007, p. 7).

Nos ultimos anos, os profissionais de informacdo em salde tém acompanhado as
alteracOes no acesso a informacdo e a gestdo da producéo cientifica, tendo a preocupacéao
de atualizar as suas competéncias de profissional da informacéo especializado. Tém cada
vez mais presente a sua miss@o de apoio na tomada de deciséo e na investigacéo clinica
levada a cabo pelos profissionais de salde, sabendo, inclusive, que a informacdo que
disponibilizam pode interferir na qualidade dos cuidados de salde prestados. Resta saber

se 0s proprios profissionais de satde nacionais tém consciéncia dessa missao dos PIS.
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CAPITULO 2 - Interoperabilidade na satde

2.1. Conceito de Interoperabilidade

Do ponto de vista informatico, «interoperar» € quando dois sistemas computacionais
heterogéneos funcionam em conjunto, dando acesso aos seus recursos de forma reciproca
(Lopes, 2016, p. 41).

Baird (2007) afirma que a interoperabilidade € a capacidade de pessoas e sistemas
interagirem para trocar e utilizar informagéo de forma eficiente e eficaz (p. 223). Soares
(2009) acrescenta que quando duas ou mais entidades independentes e que operam de
forma auténoma e sem grande esforco com a capacidade de conseguirem trocar
informacao e a utilizarem de forma correta e conveniente, contribuem para alcangar um
proposito comum que sao os sistemas interoperaveis (p. 79). Também para Dogac et al.
(2007) a interoperabilidade é a capacidade de diferentes sistemas de informagao trocarem
informacdo de uma forma correta, efetiva, consistente e conseguirem utilizar essa
informacdo. Para estes autores o grande objetivo é tornar possivel a comunicacao entre

as diferentes aplicacdes e equipamentos (p. 1).

Para Kasunic & Anderson (2004) a interoperabilidade estd muito associada a
conetividade, mas os autores consideram nao ser apenas conetividade entre sistemas,
interoperabilidade é também, para os autores, uma funcionalidade de conceitos

operacionais, cenarios, politicas, processos e procedimentos (p. 1).

2.2. Tipos de interoperabilidade

Alguns autores apresentam Vvarios tipos ou categorias de interoperabilidade, mas existe
unanimidade na abrangéncia a trés dimensdes diferentes: técnica, organizacional e

semantica (Lopes, 2016, p. 42).
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2.2.1. Técnica

A interoperabilidade técnica esté relacionada com as questdes técnicas entre 0s sistemas,
tais como: interfaces, servicos de interligacdo, integracdo dos dados e servigos de

seguranca.

2.2.2. Semantica

A operabilidade semantica resulta da necessidade de garantir que a informacao trocada
entre sistemas mantém o seu significado, sendo compreensivel mesmo quando utilizada
por outra aplicagcdo (ndo desenvolvida de inicio para essa finalidade). Os sistemas

conseguem combinar os dados recebidos com outras fontes de informacao.

2.2.3. Organizacional

Esta interoperabilidade foca-se na definicdo de objetivos e modelagdo de processos de
negocio que proporcionam a integracdo de diferentes estruturas e processos internos de

uma organizacao.

2.3. Interoperabilidade na satude

A interoperabilidade é definida pela HIMSS’ como a capacidade dos sistemas de
informacdo na salde trabalharem em conjunto no interior das organizacdes e fora delas,
no suporte de uma prestacdo de cuidados de saude eficaz a individuos e a comunidade
(ACSS, 2009, p. 29).

Para que as solucGes trabalhem em conjunto para suportarem processos de satde, ha que
garantir que as tecnologias utilizadas permitem obter uma integracdo funcional e néo
somente uma integracdo ao nivel dos dados. A partida, mais integragbes garantem
maiores potencialidades de utilizagdo dos sistemas de informacéo envolvidos (Tsiknakis,
Katehakis & Orphanoudakis, 2002, p. 10; Kitsiou, Manthou & Vlachopoulou, 2006, p. 3;
Martins, 2005, p. 4; Edsall & Adler, 2008, p. 28).

7 Healthcare Information Management Systems Society, associacéo internacional com o objetivo principal de estimular o uso das
TIC no sector da satde.
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Para um sistema de informacédo ser eficaz, o profissional de salde tem de ter acesso a
informacdo relevante para uma adequada tomada de decisdo. Maldonado, Robles &
Crespo (2003, p. 1) e Haux (2006, p. 270) afirmam que a auséncia dessa informagéo

relevante pode influenciar consideravelmente os cuidados de salde praticados.

Para Maldonado et al. (2003) os sistemas de informacao (SI) deverdo ser repensados,
podendo os cuidados prestados ser melhorados se existir partilha de informagéo (p. 5).
Silveira & Guelfi (2008) acrescenta ainda que a informacdo entre todos os profissionais
deve fluir de uma forma simples, répida, eficaz, correta e completa para ter utilidade na
tomada de decisdo, na investigacdo, em estudos estatisticos e defini¢cGes de politicas de

saude (p. 1).

Ribeiro (2010, p. 15-24) apresenta uma série de motivacdes para a interoperabilidade dos

sistemas de informacéo de saude, sendo algumas dessas motivacOes as seguintes:

- A necessidade de cooperacdo, entre os varios profissionais envolvidos, entre

departamentos de uma mesma organizacao e entre as diferentes organizagdes envolvidas;

- Administracdo e planeamento em saude. A partir da recolha de informacdes

estatisticas dos dados é possivel criar medidas e politicas de salde baseadas em

informacdes reais e ndo em meras estimativas (Hayrinen et al., 2008, p. 292);

- Aumento da qualidade e diminuicdo de erros médicos, associados a falhas de

informacdo e comunicacédo insuficiente. Os deficientes fluxos de informacdo implicam
atrasos na prestacdo de cuidados de satde, como 0 aumento do tempo de internamento e

atrasos nas consultas e cirurgias (Cruz-Correia et al., 2005, p. 192);

- Reducdo de custos. Walker et al. (2005) apontam como motivos principais para

a diminuicéo de custos, a reducao da burocracia e tempos de espera, redugdo do tempo
gasto por doente, reducdo de terapias e/ou interagdes medicamentosas erradas, redugéo

efeitos secundarios, melhoria da vigilancia e da saude publica, entre outros (p. 5);

- Integracdo com equipamentos e dispositivos médicos, como as imagens, a

monotorizagdo, os resultados de laboratério, podendo haver transferéncia automatica dos
dados com rentabilizacdo do tempo e reducdo de erros associados a transcricdo (Haux,
2006, p. 275);
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- Relacionamento com o0s utentes através da Web, aumentando o

comprometimento destes com a sua prépria satide (Mandl, Kohane & Brandt, 1998, p.
495). Possibilidade de melhoria das comodidades e vantagens para os utentes e para o
sistema de saude. Através de uma comunicacdo eficaz entre utentes e RSE vai permitir,
entre outras coisas, educar, informar e monitorizar (Muller, Uckert, Burkle & Prokosch,
2005, p. 247);

- Telemedicina e monitorizagdo remota. Estas podem ser de grande utilidade no

tratamento dos doentes, permitindo a partilha de informacéo e de conhecimentos entre
utentes e profissionais de saude (Celler, Lovell & Basilakis, 2003, p. 242);

- Saude publica e vigilancia clinica. Para os clinicos, um sistema de RSE orientado

de acordo com os principios da satde publica pode permitir solugdes de apoio a decisdo
no momento do diagndstico e escolha terapéutica. Para Kukafka et al. (2007), os atuais
sistemas de RSE sdo desenhados para fornecer dados clinicos dos doentes e apoio no
momento da tomada de decisdo. Os sistemas de RSE poderdo ser adaptados para
responder as especificidades em termos de saude publica, o que podera resultar em

grandes avancos nesta area (p. 403).

- Sistemas de apoio a decisdo. O apoio a decisdo e acesso a fontes de informacéo

de evidéncia é mais eficaz quando é automatico e quando € utilizada uma interface grafica
Unica com o utilizador. Estes sistemas sdo tanto mais eficazes quanto mais transparentes
e intuitivos forem para o profissional de sadde quando recolhe informacdo de diversas
aplicacdes e fontes. Para a ideia poder ser passada a acao, ela sera tanto mais eficaz se o
apoio a decisdo puder ser efetuado no momento em que € necessario (Stead, Miller,
Musen & Hersh, 2000, p. 139).

- Investigacdo clinica. Esta pode alcancar grandes avangos se houver correlagdo

de informacdo, mesmo que esteja dispersa em diferentes bases de dados (Haux, 2006, p.
278). Normalmente existem dados importantes para a investigacdo em bases de dados
dispersas. E, no entanto, possivel transformar os dados dos doentes contidos no RSE em
bases de dados anonimizadas, de forma a permitir a sua utilizacdo para fins de
investigacdo (Shortliffe, 1998, p. 1; Detmer, 2000, p. 185).
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2.3.1. Interoperabilidade técnica na saude

Interoperabilidade técnica é a integracao entre aplicacdes, sendo esta integracéo orientada
para os servigos®.
“Uma arquitetura orientada a servigos, ¢ um modelo de software distribuido que tem como
principais caracteristicas as no¢Ges de Servigos, usados para dividir aplicagdes de grande dimensao
em moédulos menores (de servigos), Clientes (de servicos) e Diretorios (de servigos). Os
componentes discretos das aplicacdes sdo encapsulados em servicos que podem ser coordenados
(“orquestrados”) através de tecnologia propria” (ACSS, 2009, p. 30).
Este modelo possibilita a criacdo de processos transversais por diferentes aplicacoes,
facilitando as integracdes, sendo apenas necessario o conhecimento das normas de
comunicacdo entre as componentes aplicacionais (visiveis como «servigos»), através de
uma linguagem uniformizada, com transparéncia relativamente a tecnologia e ao

conhecimento da estrutura das aplicacdes a integrar.

A ACSS tem vindo a realizar um trabalho no &mbito da definicdo de uma plataforma de
interoperabilidade para a satide integrada no PTSIIS®. Tem sido incentivada a adogdo da
norma HL7 (Health Level Seven)®, para troca, integracdo, partilha e obtencdo de

informacdo de saude.

2.3.2. Interoperabilidade seméantica na saude

Com a interoperabilidade pretende-se otimizar a integracdo da informacéo de salde para
que esta possa ser trocada facilmente e utilizada pelos diferentes sistemas, assegurando o
entendimento e a preservacdo do contexto, bem como o seu significado quando
partilhada, o que vai permitir que diferentes sistemas informaticos coexistam, sem forcar

a conversdo para um formato unico (ACSS, 2009, p. 29).

Alcancar a interoperabilidade semantica delimitada, escalavel e calculavel através de
maltiplos dominios, requer a integracdo de normas mdaltiplas que devem, por isso, ser
simultaneamente consistentes, coerentes e compativeis (Hammond, Jaffe & Kush, 2009,
citado por Coorevits et al., 2013, p. 551).

8 so0A (Service Oriented Architecture) ou arquitetura baseada em servigos

% Plano de Transformacéo dos Sistemas de Informag&o Integrados de Salde. Disponivel em WWW:<http://www.acss.min-
saude.pt/Portals/0/Images/ConteudoGenerico/PTSIISsumarioexecutivol.pdf >

0 HL7 6um protocolo internacional de intercAmbio de dados eletronicos em todos os ambientes da rea da saude, que integra
informacdes de natureza clinica e administrativa.
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A interoperabilidade semantica visa uma linguagem comum e universal que permita a
recolha, anélise e partilha eficaz de dados, mesmo além-fronteiras. Segundo um estudo
Semantic Interoperability for Better Healthy and Safer Healthcare (ACSS, 2009, p. 37)
distinguem-se quatro niveis de interoperabilidade, sendo dois deles diretamente
relacionados com questbes semanticas: nivel 0: inexisténcia completa de
interoperabilidade; nivel 1: interoperabilidade técnica e sintatica; nivel 2:
interoperabilidade semantica parcial (interoperabilidade semantica unidirecional ou
interoperabilidade semantica bidirecional de fragmentos de significados) e o nivel 3:

interoperabilidade semantica total.

A interoperabilidade semantica € uma abordagem poderosa na compreensdao do
significado da informacéo integrada de cuidados de saude. O enriquecimento baseado no
vocabulario semantico pode juntar dados, informacdo e conhecimento de modo
significativo. Isto pode cobrir todos os elementos que condicionam a saude: informacéo
sobre sintomas, sobre tratamento primario e hospitalar, progndsticos de longo prazo ap6s
diagnostico e intervencéo, bem como o apoio ao fornecimento de todos os cuidados de

salde e de bem-estar para os individuos (Arvanitis, 2014, p. 7).

2.4. Interoperabilidade no registo de saude eletrénico

O RSE é constituido por varios sistemas de informacao (SI) e, por vezes, as organizacdes
tém o seu proprio RSE, o que torna a interoperabilidade muito importante e também muito
complexa, com gastos de grande dimens&o. A Comisséo Europeia afirma a necessidade
de se encontrar solucdes que possibilitem essa interoperabilidade (EC, 2008, p. 6).

Os RSE podem ser distinguidos de forma cronolégica, por problemas e de acordo com a
fonte, podendo haver combinagdo das trés formas. Nos registos organizados
cronologicamente a informacdo é ordenada no tempo. Nos registos agrupados por
problemas, por cada problema identificado s&o organizadas notas. Os registos orientados
por fonte sdo organizados pela forma como ¢ realizada a recolha de informacéo e dentro

de cada seccdo esta € organizada cronologicamente (Ribeiro, 2010, p. 11).

Os dados contidos no RSE podem estar estruturados, mas também podem estar sob a
forma de texto livre, o que difere muito na forma como estes dados sdo recolhidos,
armazenados e depois recuperados. Com a utilizacdo de Sl é mais féacil consultar
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informacdo dos dados estruturados e os clinicos conseguem aceder a informacdo dos
doentes (Hayrinen et al., 2008, p. 295).

O excesso de informacdo pode ser tdo prejudicial como a sua escassez, sendo necessarios
mecanismos que permitam filtrar a informag&o relevante. As interfaces graficas com o
utilizador deverdo ser mais intuitivas e coerentes com as necessidades de informacéo,
permitindo uma visualizacdo e compreensdo da informacgdo importante para uma boa
tomada de decisdo. Devem ser utilizados conceitos de interpretacdo, sumarizacao,
visualizacdo, explicacéo e exploracéo interativa da informacéo (Tsiknakis et al. 2002, p.
19).

Para haver sucesso na implementacdo do RSE e, para além da interoperabilidade entre
modelos é necessario, por exemplo, a utilizacdo de normas (standards), dados
estruturados de forma correta, formagdo e mudancas organizacionais (Ribeiro, 2010, p.
43). Nesta implementacdo dos sistemas de RSE tem havido muitas iniciativas nos ultimos
anos respeitantes a normalizacdo no dominio da saude, mas o problema pde-se com a
“multiplicidade de normas existentes, que podem ser complementares, que muitas vezes
se sobrepde e convergem, mas que também, por vezes, podem divergir’. O grau de
aceitacdo das diferentes normas varia com o0s paises que lideram as iniciativas de
implementacdo de RSE (ACSS, 2009, p. 31).

Na Unido Europeia estdo a desenvolver-se estudos e trabalhos no ambito do RSE
permitindo que politicos e especialistas em tecnologias de informacéo e da satde de toda
a Europa e fora dela, como nos EUA, Canada e Australia, partilhem e troquem ideias e
iniciativas sobre este tema para fazer face a preocupacdo com a correta gestdo da
informagdo e com a criagdo de um modelo de informacdo adequado as necessidades
(ACSS, 2009, p. 32).

Para que haja sucesso na prestacéo de cuidados de saude, ha que disponibilizar um RSE
que permita fornecer uma documentacdo dos registos de saude de um cidad&o, seu
passado, presente e futuro. O RSE devera ser a base de comunicagdo, numa qualquer
altura, entre o cidadao e os profissionais de saude que Ihe prestam cuidados de saide. A

Comissdo Europeia reconhece a necessidade de abordar os maltiplos niveis e os desafios
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complexos da interoperabilidade dos sistemas de e-Health ou e-Satide!! que se tém vindo
a implementar (ACSS, 2009, p. 35).

Para a ACSS (2009, p. 36), a interoperabilidade serve para definir a forma de
comunicacdo de sistemas sem impor a utilizacdo de normas. As medidas respeitantes a
interoperabilidade ndo implicam harmonizacdo da legislacdo e regulamentacdo das
entidades prestadoras de cuidados de salde nos diversos Estados-membro. A
disponibilizacdo de RSE transfronteiricos exige cooperagdo entre todos os agentes que
atuam no setor da salde direta ou indiretamente. Para se poder planear corretamente os
Sl, é preciso perceber as organizagoes e a sua complexidade. A maior dificuldade na fase
de planeamento é a necessidade de compreender simultaneamente 0s sistemas e
tecnologias de informacdo na sua vertente estratégica e tecnoldgica. Devem ser
consideradas as opinides e as necessidades dos varios profissionais de salde, tentando
que participem ativamente nos processos de desenvolvimento dos RSE (Hayrinen et al.,
2008, p. 301).

Na arquitetura dos Sl, estes devem ser vistos na sua globalidade. A flexibilidade,
adaptabilidade, robustez, integracdo de sistemas, adaptacdo a normas existentes,
compatibilidade semaéntica, seguranca e orientacdo para 0S processos, Sdo aspetos

importantes segundo Beyer, Kuhn, Meiler, Jablonski & Lenz (2004, p. 264).

Sdo varios os fatores inerentes ao desenvolvimento e implementacdo de SlI. O facto de
algumas arquiteturas de sistemas de informacdo resultarem ndo significa que a
transferéncia de uma organizacao para outra resulte (Grimson, Grimson & Hasselbring,
2000, p. 54).

2.5. Desafios semanticos relativos a integracdo de RSE

A investigacdo informatica em saude ao longo das Ultimas duas décadas focou-se em
desenvolver abordagens para construir RSE heterogéneos, facilitando a consisténcia da
sua interpretacdo, ou seja, atingir a interoperabilidade seméntica (Stroetman, Rector,

Rodrigues, Stroetman & Surjan, 2009, citado por Coorevits et al., 2013, p. 551).

u Utilizacéo das TIC na satde para melhorar o fluxo de informag&o através de meios eletronicos, aperfeicoando prestacdes de
servicos e a coordenagao de sistemas de salde.
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Atualmente, os RSE sdo construidos com base em todo o tipo de formatos disponiveis no
mercado que incluem, na sua maioria, bases de dados relacionais. A informagéo pode, ou
ndo, estar estruturada e em conformidade com normas abertas, 0 que torna complexa a
tarefa de combinar dados de diferentes fontes (Cruz-Correia et al., 2007, p. 2; Kilic &
Dogac, 2009, p. 467).

Kitsiou et al. (2006) € de opinido que o facto dos modelos de dados e as tecnologias serem
diferentes no que respeita ao desenvolvimento de sistemas de informag&o, torna a
integracdo complexa, condicionando a sua evolugdo dentro das instituigdes e entre
organizagOes distintas. Assim, apesar dos recentes avancos, estamos muito longe de

possuir sistemas que partilhnem informacdo de uma forma aberta (p.1).

Os RSE de qualidade, combinados com uma plataforma que apoie a interoperabilidade
semantica, proteja a privacidade e forneca varias ferramentas de apoio a investigacao,
podem oferecer muitas oportunidades importantes para a investigagdo clinica, ndo apenas
para uma instituicdo isolada, mas em certos casos, para além dos limites nacionais
(Coorevits et al., 2013, p. 551).

2.5.1. Modelos semanticos estratificados nos cuidados clinicos e na

investigacao

No dominio dos cuidados do paciente, os esforcos coletivos de organizacGes
internacionais de desenvolvimento de normas resultaram na normalizacéo da estrutura e
semantica da informacao clinica que permitem a interoperabilidade semantica calculavel
entre os diversos sistemas. Coorevits et al. (2013, p. 551) referiram que a nivel
internacional dominam atualmente trés grandes contribui¢cbes em termos de modelos

semanticos para a interoperabilidade, como consta da tabela 2.
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Tabela 2: Modelos semanticos para a interoperabilidade

Modelo Definicao Pareceres de outros
autores

ISO EN 13606 Esta norma é a representacéo genérica e de fontes
secundarias para a troca de informacdo RSE entre
sistemas heterogéneos.

E adaptada idealmente & extragdo, comunicagio
e/ou levantamento de dados RSE longitudinais,
incluindo as partes delicadas de um RSE.

Fundagdo OpenEHR Esta Fundacdo mantém um modelo mais | Karla, Beale & Heard
detalhado com vasto conjunto de casos de | «Cit. por» Coorevits
utilizacdo para dados do paciente, idealmente | etal., 2013

assente na implementacdo de um sistema RSE
como o seu modelo de persisténcia de dados. Este
modelo pode ser visto como uma extensdo na
norma formal 1SO 13606.

HL7 Reference | O RIM e o CDA foram desenhados para | Dolin et al. «Cit. por»
Information Model (RIM) | comunicar um documento clinico Unico, como | Coorevits et al., 2013
e HL7 Clinical Document | uma mensagem, e sdo compativeis com um
Architecture (CDA) ambiente de mensagem.

Fonte: Elaboragdo baseada em Coorevits et al. (2013, p. 551)

Todas estas normas assumem uma abordagem de estratificacdo semantica representando
o significado da informacéo clinica que contém (Kalra, Musen, Smith, Ceusters & Moor,
2011, citado por Coorevits et al., 2013, p. 551).

A 1SO 2005 separa o conteido da estrutura de dados que deve suportar as solucgdes de
RSE. A proposta da ISO [ISO/TR 20.514:2005 (E)] classifica 0 RSE em duas vertentes:
partilhado e ndo partilhado. O RSE néo partilhado possui um grupo restrito de informacao
de saude, de carécter confidencial com controlo apertado de acessos (ex. informacéo
genética do cidaddo). O RSE partilhado pode ser especializado de acordo com as
especialidades e/ou contextos das prestacOes de cuidados de saiude em que é utilizado,
denominando-se RSE de cuidados integrados. A principal caracteristica do RSE
partilhado é a interoperabilidade (técnica e semantica) ou seja, o respeito pelas normas de
partilha de dados de salde entre profissionais e entidades credenciadas. O RSE cuidados
integrados € um subconjunto do RSE partilhado e tem por objetivo gerir, através de
sistemas de apoio a decisdo, um numero de dados de satde que permite aos profissionais

de saude prestarem servicos de qualidade.

O modelo de informagé&o de referéncia Reference Information Model (RIM) da versao 3

do HL7, ndo esta relacionado com o armazenamento de dados, mas com a troca de
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dados/comunicacBes. A sua criacdo teve por base a necessidade de garantir a
interoperabilidade entre os sistemas utilizados em diferentes entidades prestadoras de
cuidados de salde, considerando um conjunto de informacgBes necessarias para
compreensdo dos sistemas na comunicacgdo entre si. O Clinical Document Architecture
(CDA) HLY7 disponibiliza normas para organizacdo de documentos que se produziram
durante a prestacdo de servicos de saude (documentos clinicos), para que a informacgéo
contida seja armazenada digitalmente. Os documentos CDA necessarios podem incluir

textos, imagens, sons, entre outros formatos multimédia (ACSS, 2009, p. 45).

2.6. O registo de saude eletronico em Portugal e na Europa

Em Portugal, no sector da saude, ndo existem orientacdes nem regras especificas quanto
a implementacdo de mecanismos de interoperabilidade semantica. Verifica-se, antes, uma
utilizacdo de terminologias sob a orientagcdo da ACSS ou das ordens de profissionais ou
sociedades cientificas (GTISS, 2015, p. 89).

O Governo comprometeu-se em assegurar um investimento em SI com vista a otimizacgéo
dos processos de recolha de dados para a producdo de informacdo Util na gestdo e
melhoria do acesso dos cidaddos ao sistema de satde. Assim, 0s Servigos Partilhados do
Ministério da Salde (SPMS) sdo a entidade responsavel pelo desenvolvimento,
manutencdo e operacdo dos sistemas integrados de informacao no setor da salde, como
consta do D.L. n° 108/2011, de 17/11/2011. Os SPMS sdo a Unidade Ministerial de
Compras do Ministério da Saude que procede a aquisicdo centralizada de bens e servicos
TIC por agregacéo das necessidades das institui¢cdes do Servi¢o Nacional de Satude (SNS)
e Ministério da Saude. Por forca do despacho n°® 11778/2014 de 22/9/2014, os SPMS séo
responsaveis pela cooperagdo em matéria de satide em linha (eHealth), para garantir a
compatibilidade de sistemas e também a seguranca, qualidade e eficiéncia dos cuidados
de salde suportados por plataformas de eHealth (GTISS, 2015, p. 26).

Para a ACSS é importante a defini¢cdo de um tronco comum de informagdo no RSE (com
historial do doente e sua situagdo presente) que suporte a atividade de todos os
profissionais de salde para poder ser acedido em situacBes relevantes de prestagdo de
cuidados. Esta disponibilizacdo de informacdo de modo transversal entre entidades
publicas e privadas é uma partilha da informacéao. Pretende-se que os cidaddos acedam e

atualizem informacgdo que considerem relevante para o seu acompanhamento clinico
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(ACSS, 2009, p. 23). Para este grupo de trabalho, a implementacdo de um RSE em
Portugal e na Europa devera permitir aos cidad&os recorrer a qualquer entidade do sistema
de salde, publica e privada, garantindo que o profissional de salde que o assiste terd
acesso a toda a informacao necessaria para prestar um servico de qualidade. O RSE
devera considerar as questdes associadas a mobilidade do cidaddo no espaco nacional e
europeu. Deve conter os principios de «centralidade no cidaddo»'? e de
«interoperabilidade» (ACSS, 2009, p. 24).

Ribeiro (2010) defende a criacdo de um processo clinico nacional com prioridade para 0s
cuidados primarios porque estes sistemas de informacéo sdo menos complexos e possuem
um nimero maior de transagdes relativamente aos hospitais. Este autor sugere uma maior
aposta na seguranca das solugdes e na formacdo de recursos humanos nas areas da

interoperabilidade e afins (p. 105).

Ribeiro (2010) refere, ainda, a importancia da interoperabilidade, partilha e boa
articulacdo da informacéo, acrescentando nao ser possivel construir um RSE recorrendo
a um sé fornecedor, propondo a elaboracao de regulacéo e certificacdo do mercado pelos
organismos governamentais. Muitos CIO! avancam que a prioridade deve residir na
interoperabilidade interna, dentro das organizacgdes, e entre os hospitais e cuidados de

salde primarios (p. Xxv).

2.7. Protecdo da privacidade e seguranca em registos de saude

eletrénicos

A interoperabilidade dos sistemas de RSE deve facilitar o acesso e melhorar a qualidade
e a seguranca dos cuidados prestados aos cidad&os em toda a comunidade. E oferecido
aos cidadéos e aos profissionais da saude o acesso a informacdes pertinentes e atualizadas,
por forma a assegurar o respeito das normas de protecdo dos dados pessoais e da
confidencialidade (ACSS, 2009, p. 36).

12 gjistemas de informacéo de sade centrados no cidad&o e ndo nos servicos.

13 Chief Information Officer (CIO) é um cargo de chefia de um profissional de tecnologias de informagéo.
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De acordo com o epSOS, os servicos RSE devem garantir que s3o respeitadas a
privacidade dos pacientes e a confidencialidade dos dados fornecidos pelas instituicdes
de saude (Lopes, 2016, p. 39).

Para Kahn & Sheshadri (2008) e, independentemente do contexto do conceito do RSE, a
transferéncia de dados protegidos de saude deve acontecer de forma segura, através de
politicas e procedimentos para protecdo da privacidade e seguranca. Os pacientes e
profissionais de salide precisam de ter a certeza de que a interacdo com os sistemas RSE
¢ efetuada num ambiente de confianca e em conformidade com a legislacéo,

nomeadamente no que respeita a privacidade e protecdo de dados (p. 50).

«Acima de tudo, o RSE deve atender aos requisitos essenciais de integridade,
autenticidade, disponibilidade e privacidade da informagéo» (ACSS, 2009, p. 42).

14 Projeto europeu de e-satide. O epSOS pretende contribuir para a melhoria da qualidade dos cuidados de satide prestados aos
cidaddos europeus quando estédo fora do seu pais, permitindo que os profissionais de saide dos outros paises acedam a informagao
clinica do cidaddo do seu pais residente, caso necessitem.
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CAPITULO 3 - Etica, privacidade e aspetos legais da informagéo em satde

3.1. Privacidade e protecdo dos dados pessoais

O direito a protecdo ou salvaguarda da intimidade da vida privada é um direito
fundamental de outros direitos que coincidem com os direitos de personalidade: o direito
a integridade moral, a imagem, a identidade pessoal e ao desenvolvimento autbnomo e
livre da personalidade. O direito de privacidade é também reconhecido como direito
fundamental autonomo incluido pela dignidade humana e pela liberdade individual
(Canaotilho, 2003, citado por Campos, 2009, p. 26).

Para este autor, o direito fundamental a privacidade é importante para o cidaddo, em dois
sentidos: em relacdo a protecdo da devassa da sua vida privada, com a manutencédo de
uma zona de ndo-ingeréncia e de ndo acesso e, porque dota o cidaddo de autonomia no

desenvolvimento livre da sua personalidade e na conducédo da sua vida.

Para Pratas (2015, p. 41), o ambito de protecdo do direito a reserva da vida privada pode
ser delimitado de acordo com a teoria das 3 esferas:

a) O direito a reserva da intimidade da vida privada compreende, em primeiro
lugar, a esfera intima. Esta esfera abrange todas as informacgdes cuja natureza intima
conduz a que, em principio, estejam preservados do conhecimento por terceiros. Incluem-
se aqui, por exemplo, as informacdes relativas aos sentimentos, respeitantes a saude, a

situacdo patrimonial ou valores ideologicos.

b) Este direito compreende, em segundo lugar, a esfera privada. A extensdo da
esfera privada é variavel de acordo com a pessoa em causa, abrangendo as informacgoes
que o titular partilha apenas com um numero restrito de individuos e que tem,
subjetivamente, o interesse de preservar. Encontram-se compreendidos nesta esfera

privada, nomeadamente, factos relativos aos habitos de vida.

c) Na esfera publica, que abrange as informacGes relativas a um individuo

suscetiveis de serem conhecidas por todos e em relagéo as quais ndo ha qualquer reserva.

Em Portugal, alguns autores rejeitam a distincdo entre esfera privada e esfera intima.
Outros aceitam-na e defendem que o direito a reserva sobre a intimidade da vida privada
tutela, apenas, a esfera privada (Cabral, citado por Pratas, 2015, p. 43).
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A privacidade como autodeterminacdo informativa foi adotada em quase todos os
regulamentos e legislacOes de protecdo de dados (Haas, Wohlgemuth, Echizen, Sonehara
& Muller, 2011, p. e27). Para Lopes (2016, p. 18) o estudo das questdes da privacidade
dos dados nao pode ser dissociado das questdes ligadas a sua protecédo e seguranca (tabela

3).

Tabela 3: Conceitos de privacidade, protecdo e seguranca

Privacidade Focada no individuo ou grupo de individuos e nos dados pessoais identificaveis, (e subconjunto de
dados sensiveis).

Constitui um direito de um individuo a protegdo, ao controlo e a limitagdo de utilizacdo dos seus
dados pessoais em situagdes normativas.

Protecao Focada no individuo, grupo de individuos ou organizagdes.

E um meio e um instrumento legal de garantia da privacidade.

Ajusta a compatibilidade dos processos de tratamento de dados com as finalidades da sua recolha.
Serve para sustentar a protecdo da privacidade para fazer face a facilidade de recolha,
armazenamento e cruzamento de grandes conjuntos de dados que estdo disponiveis.

Seguranca E um meio que garante disponibilidade, confidencialidade, integridade, néo rejeicéo e a confianca
dos dados.

Esté relacionada com as questdes de seguranca da informagcéo e infraestruturas de comunicagéo e
armazenamento.

Capacidade de um sistema resistir a acidentes ou a acessos maliciosos ou ilicitos que podem
comprometer os dados.

Fonte: Lopes (2016, p. 19)

Para Lopes (2016) ndo se deve usar o termo privacidade dos dados como sinénimo de
«confidencialidade dos dados» ou «servi¢o de confidencialidade dos dados», pois sdo
conceitos diferentes. A privacidade € um motivo de seguranca e ndo um tipo de seguranca.
Um sistema que armazena dados pessoais tem de os proteger e impedir que sofram danos,
constrangimentos, injusticas, relativamente a qualquer pessoa sobre a qual os dados sdo

mantidos, para proteger a sua privacidade (p. 19).

3.1.1. Direitos de acesso

A protecdo de dados foi introduzida no quadro juridico da Unido Europeia através da
Diretiva 95/46/CE® salvaguardando o direito fundamental a protecdo de dados e
assegurando a livre circulacdo de dados pessoais entre os Estados-membro (Otjacques,
Hitzelberger & Feltz, 2007, p. 32). Nesta Diretiva 95/46/CE a privacidade da informacao
estd muito ligada ao conceito de protecédo de dados, aplicando os principios da privacidade

ao processamento de informacdes pessoais.

15 Diretiva do PE e Conselho, de 24 de outubro de 1995, sobre a protecéo de dados pessoais e livre circulagdo desses dados.
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A Lei n° 67/98, de 26 de outubro (Anexo 2), transpde para a ordem juridica portuguesa
esta Diretiva e, como refere Campos (2009, p. 42), distinguem-se, trés situacdes de

acesso:

a) O acesso a dados pessoais pelo proprio titular (art® 35%1 da CRP e 10°1 c), 10%4
e 112 da Lei n°67/98, ou Lei da Protecdo de dados (LPD));

b) O acesso a dados pessoais como tratamento de dados (alinea b) do art® 3°, 14%/1,
art® 15° da LPD;

c) O acesso a documentos administrativos, nominativos ou ndo, através do qual se
pode aceder a dados pessoais, com o sentido da alinea a) do art® 3° da LPD?®,
correspondendo ao exercicio do direito fundamental presente no n° 2 do art® 268°
da CRP (Direitos de acesso aos arquivos e registos administrativos) e

desenvolvida pela Lei de acesso aos documentos administrativos (LADA).

A LADA é a Lei n°46/2007, de 24 de agosto que revoga a Lei n® 65/93, de 26 de agosto
e transpde para a ordem juridica nacional a Diretiva n° 2003/98/CE*’ do Parlamento
Europeu e do Conselho, de 17 de novembro, relativa a reutilizacdo de informag6es do

sector publico.

Segundo o n° 4 do artigo 35° da Constitui¢do da Republica Portuguesa (CRP) «é proibido
0 acesso a dados pessoais de terceiros, salvo em casos excecionais previstos na lei». Este
acesso é proibido em todas as acecdes: é proibido tomar conhecimento das informacdes

gue provém do acesso a dados pessoais (Campos, 2009, p. 42).

Quando se trata de «dados pessoais sensiveis» (art® 6° da Convencgdo n° 108, art® 8° da
Diretiva 95/46, n° 3 do art® 35° da CRP, art® 7° da LPD), este acesso s6 se pode fazer se
houver lei formal que o legitime ou se houver o consentimento livre, especifico,
informado e expresso do titular, ou nos outros casos previstos no art® 7° da LPD (Campos,
2009, p. 43).

16 Dados pessoais sdo “qualquer informagao, de qualquer natureza e independentemente do respetivo suporte, incluindo som e
imagem, relativa a uma pessoa singular identificada ou identificavel («titular dos dados»); é considerada identificavel a pessoa que
possa ser identificada direta ou indiretamente, designadamente por referéncia a um nimero de identificacdo ou a um ou mais
elementos especificos da sua identidade fisica, fisiologica, psiquica, economica, cultural ou social.”

17 Diretiva do PE e do Conselho, de 17 de novembro de 2003, relativa a reutilizagdo de informacdes do sector publico.
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3.1.2. Dados pessoais sensiveis, 0s dados pessoais de salde

Os dados de saude inserem-se nos “dados sensiveis”, espelhados no n° 3 do art® 35° da
CRP e concretizados no art® 7 da LPD. Estes sdo considerados os dados pessoais mais
sensiveis que existem, tendo uma abrangéncia e profundidade de cada individuo, e por
Isso, com especiais medidas de seguranca (artigos 14° e 15° da LPD). Daqui destacam-se
os diferentes niveis de acesso a informacao e a possibilidade de selecionar e segmentar o

conteudo da sua comunicagdo (Campos, 2009, p. 43).

De acordo com o n° 2 deste artigo da LPD, € proibido o tratamento de dados pessoais de
saude. O principio e a regra sdo a proibicdo, mas o seu tratamento € legitimo, de acordo
com o n°4 do art® 7° da LPD, quando for necessario para efeitos preventivos de medicina,
de diagnostico medico, gestdo de servicos de salde ou prestacdo de cuidados/tratamentos
médicos, desde que efetuados por profissional de salde obrigado ao sigilo. A
especificidade deste setor também existe em relacdo ao prazo de conservagdo dos dados.
No caso dos dados pessoais de salde eles devem ser conservados por prazos fixos e
justificadamente prolongados, devido a sua natureza (Portaria n® 247/2000, de 8 de maio).
O direito a protecdo da privacidade e a protecdo dos dados pessoais dos titulares €, assim,

conjugado, com o direito a vida e a salde.

A caracteristica vitalicia da utilidade da informacéo de salde ndo é ignorada na alinea a)
don®3enon®4doart® 7 da LPD, bem como a imprevisibilidade dessa informacéo poder

ser necessaria para fins de diagnostico e cuidados (Campos, 2009, p. 46).

Peleg, Beimel, Dori & Denekamp (2008) afirmam que 0s pacientes ndo sao a Unica parte
interessada nos dados de saude. Outras partes estdo interessadas em beneficiar com estes
dados, como os profissionais de gestdo dos hospitais, membros da familia, médicos
especialistas, técnicos de laboratorio, instituicdes de saude, farmacias, os nutricionistas e
fornecedores de servigos de medicina alternativa, seguradoras, cientistas, investigadores

e agéncias de saude publica, etc (p. 1029).

3.1.3. Acesso aos dados

O acesso a informacéo de saude no setor publico é regulado, no essencial, pela LADA,

sendo, no setor privado, desenvolvido fundamentalmente na LPD (Pratas, 2015, p. 30).
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«O direito de acesso a informacao relativa a dados da satde, incluindo os dados genéticos,
é exercido por intermédio de médico escolhido pelo titular dos dados» (n° 5 do art® 11°
da LPD) e o n°3 do art® 3° da Lei 12/2005, de 26/1: «o acesso a informacao de salde por
parte do seu titular, ou de terceiro com o seu consentimento, é feito através de médico,
com habilitacdo prépria, escolhido pelo titular da informagéo.» A intermediacdo medica
é facultativa no setor publico, mas obrigatdrio no setor privado. Os profissionais de salde
tém o direito de acesso a informacdo que produzem quando prestam cuidados de saide
ao cidaddo. Para acederem a totalidade da informacdo de salde devera existir um
consentimento livre e esclarecido por parte deste. A informacéo de salde fica segura pelo
Caodigo Deontoldgico e o sigilo profissional que abrange estes profissionais de salde
(Pratas, 2015, p. 106).

3.1.3.1.  Acesso pelo titular da informagdo

Em Portugal, o legislador determinou, expressamente que a informacdo de salde é
propriedade do paciente (n° 1 do art® 3° da lei n° 12/2005). A CRP no seu art® 35,
estabelece que todos os cidaddos tém o direito de acesso aos dados pessoais que lhes
digam respeito (n° 1 e 7 do art® 35). Segundo o art® 11 da LPD e n°® 2 do art® 3° da lei
12/2005, de 26 de janeiro (Anexo 3), o paciente tem o direito de aceder a toda a
informacdo do processo clinico que lhe diga respeito. Com excecdo do «privilégio
terapéutico», das anotacGes pessoais do médico (ndo sendo estas consideradas
documentos administrativos), ou a informag&o de sadde de terceiros, podendo estes dados
ser excluidos de informagdes escritas para efeitos de comunicacgéo e acesso por parte dos
pacientes ou interessados (Laranjo et al., 2013, p. 269). Relativamente ao «privilégio
terapéutico» € necessario demonstrar que se estd perante situacdo incomum ou
excecional; bem como que se esta perante factos que, a serem conhecidos pelo paciente,

podem pbr em perigo a sua vida ou, de forma grave, a sua saude (Pratas, 2015, p. 75).
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3.1.3.2. Acesso por terceiros

Podem ainda aceder aos processos clinicos terceiros que tenham autorizacdo (do titular
da informacAo) para esse efeito. E o que resulta do n° 2 e 3° do art® 3° da lei 12/2005 e
também no n° 5 do art® 6° da LADA. A lei 12/2005 fala em consentimento do titular; a
LADA refere ainda que o terceiro deve ter autorizacdo da pessoa a quem os dados digam
respeito ou se demonstrar possuir um interesse direto, pessoal e legitimo suficientemente

relevante, segundo o principio da proporcionalidade (Pratas, 2015, p. 79).

Para este autor e, relativamente ao acesso a informacdo de salde para efeitos de
investigagdo (matéria regulada na lei n°® 12/2005), independentemente da entidade que
detém a informacdo ser do setor publico ou do setor privado, a informacéo pode ser
disponibilizada, desde que exista autorizacdo escrita do titular ou do seu representante (n°
3 do art°® 4°) ou os documentos sejam anonimizados (n° 4 do art® 4°). Embora com reservas
e cautela espelhadas pela Comissao de Acesso aos Documentos Administrativos (a pensar
no setor publico) ou pela Comissdo Nacional de Protecdo de Dados (CNPD) (setor
publico e privado) tem-se admitido a possibilidade de disponibilizacdo da informacao
noutras circunstancias, sem autoriza¢do nem anonimizacao (Deliberacdo n° 227/2007 da
CNPD).

3.2. Informacao de saude

A informacdo de salde diz respeito a intimidade das pessoas. Em Portugal, esta protegida
diretamente pela CRP (n° 1 do art® 26) ndo podendo esta informacdo ser livremente
disponibilizada (Pratas, 2015, p. 34).

Na Lei n°® 12/2005, de 26 de janeiro define-se no art® 2 «informagéo de saude» como
sendo toda a informacéo direta ou indiretamente ligada a saude, presente ou futura, de
uma pessoa Vviva ou que tenha falecido, bem como a sua historia clinica e familiar. Para
Campos (2009, p. 47), o n° 1 e 2 do art® 4° sobre tratamento da informacéo de salde impde
um especial dever de preservar a confidencialidade da informacdo, o reforco do sigilo e
formacdo deontoldgica dos profissionais, bem como a seguranca da informacéo,
impedindo o acesso e intervengdes ilicitas e perigosas para a qualidade dos dados

(integridade e fiabilidade da informacdo). Este autor defende que o processo clinico é
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qualquer registo, informatizado ou manual, com informacéo de saude dos doentes e seus
familiares, devendo conter toda a informacdo médica disponivel que diga respeito ao
paciente e ser inscrita pelo médico ou outro profissional sujeito ao dever de sigilo e nos

termos das normas deontoldgicas (n° 2, 3 e 4 do art® 5° da Lei 12/2005).

Os dados pessoais de saude sao propriedade do titular e as unidades de saide do SNS séo
apenas depositarias dessa informacéo. Este servico s6 pode utilizar as informacGes de
salde com o consentimento escrito do titular, principalmente, para fins de prestacédo de
cuidados e investigacdo em salde. Segundo a art® 4° da Lei 12/2005 esta informacao
(dados) tem um tratamento informatico, bem como a sua organizacdo e processamento.
(Campos, 2009, p. 52).

A criacdo do RSE implica um parecer da Comissdo Nacional de Protecdo de dados
(CNPD) para que haja harmonia com o ordenamento juridico em vigor (ACSS, 2009, p.
79). Toda a informacado, recolhida e tratada, de um cidad&o deve ser arquivada e partilhada
de forma segura pelos varios utilizadores autorizados e ser utilizada de acordo com a
necessidade de informacdo identificada, no que respeita a diagndstico, prescricao,
administracdo de medicamentos, etc. do RSE. Para Haux (2006), é primordial para

permitir documentar a prestacdo de cuidados e avaliar os resultados (p. 278).

3.3. Etica na informac&o de satde

No dominio da salde e em questbes de partilha e confidencialidade de dados, 0s

investigadores sdo muitas vezes afetados por preocupacdes éticas (Law, 2005, p. 5).

Os pacientes geralmente confiam nos profissionais de saude para recolha de informacao
sensivel relativa a sua saude para investigacdo de tratamentos. Os pacientes fazem-no em
confidéncia e com a legitima expectativa que os profissionais de salde irdo respeitar a
sua privacidade (Wootton & Patterson, 2006, citado por Booney, 2009). Contudo, para
Bonney (2009) a recolha de dados para cuidados primarios é utilizada vérias vezes para
outros propositos e sem o consentimento informado do paciente. Os prestadores de
cuidados de saude sdo motivados pela necessidade de agregar dados que ajudem na
previsdo de tendéncias de doencas (p. 118). Bonney (2009), acrescenta mesmo que a
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utilizacdo de dados de saude no desenvolvimento de sistemas de apoio a decisao clinica
serve como mecanismo de invaséo da privacidade e confidencialidade do paciente (p.
119).

3.4. Etica na reutilizacdo da informagcao de satide para investigagao

O termo «investigacao clinica» engloba diferentes tipos de questfes de investigacao e
metodologias. A industria farmacéutica foca-se em particular em ensaios clinicos
controlados e este tipo de investigacdo continua a ser muito importante, pois esta industria
tem necessidade de melhorar a eficiéncia e diminuir o custo desses ensaios enquanto tenta
responder ao aumento de pedidos dos responsaveis por mais e melhor resultados e
qualidade na evidéncia. Muitos projetos de investigacdo clinica ndo estdo propriamente
preocupados com as terapias, mas em investigar o curso natural das doencas, critérios de
diagnostico, papel da educagdo continua do paciente e sua sobrevivéncia, etc. Estes
estudos requerem a consulta dos registos clinicos, mas também dados que podem estar
armazenados em varias bases de dados administrativas de cuidados do paciente
(Coorevits et al., 2013, p. 548).

Para Coorevits et al. (2013), a utilizacdo do RSE para investigacdo clinica é,
inevitavelmente, desafiada por consideracdes éticas e legais, devendo encontrar-se um
equilibrio que permita o progresso da investigacdo cientifica, sem comprometer a

privacidade dos pacientes (p. 552).

3.4.1. Modelos para reutilizagdo dos dados clinicos

Para Coorevits et al. (2013) o «modelo de consentimento» e 0 «modelo de confianga» sao
duas possiveis abordagens para a criacdo de uma rede de investigagdo baseada nos RSE

uniformizados (p. 552).
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3.4.1.1. O modelo de consentimento

E discutivel se deve ser pedido o consentimento explicito para reutilizacio dos dados RSE
com propdsitos estatisticos e de investigacdo. Em termos legais, para cuidados de saude,
é possivel, sendo considerada uma «utilizagdo compativel» consistente com a recolha
original de dados, podendo sair fora da esfera dos principios reguladores de protecdo de
dados pessoais (Diretiva 95/46/EC). Em alguns paises e no que diz respeito, tanto a
registos regionais como nacionais, podera ser necessario alguma legislagdo especifica
para que se consiga submeter dados primarios de RSE para propoésitos de salde publica,
sem a necessidade de um consentimento da pessoa em causa. Surgem muitas dificuldades
guando € necessario o consentimento explicito para um projeto de investigacéo clinica.
Alternativamente, pode ser possivel ou necessario um «consentimento social», que é uma
decisdo coletiva, fornecida por um comité de ética de investigacdo ou organismo
semelhante (Coorevits et al., 2013, p. 552).

3.4.1.2. O modelo de confianga

Para Coorevits et al. (2013) o modelo de confianca aplica-se quando o contetdo da
informacdo dos dados € reduzido, de modo a que os individuos ndo possam ser
identificados. Neste caso ndo havera riscos de privacidade e o consentimento ja ndo sera
necessario, denominando-se de «dados efetivamente anonimizados». Pode, no entanto,
ser dificil assegurar que determinados conjuntos de dados estejam inteiramente andnimos
(p. 552).

As incertezas da posicdo legal de dados «quase anonimizados» tornam dificil para os
investigadores, enquanto reutilizam os RSE para fins de investigagéo, saber quando estdo
a agir de acordo com a lei. Numa instituicdo de cuidados de saude e relativamente aos
niveis de dados que podem ser divulgados com seguranca, existem incertezas semelhantes
para os «responsaveis pelos dados» (Coorevits et al., 2013, p. 552). Muitas vezes é mais
facil para esses responsaveis utilizarem o «principio da precaucdo» e ndo divulgarem

esses dados.
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3.4.2. Microdados e anonimato

A Internet e o desenvolvimento tecnoldgico permitiram um melhor acesso a informacéo
e 0 aumento da capacidade de processamento e armazenamento dos servidores. Este
aumento da capacidade de processamento aliada ao desenvolvimento de novas técnicas
de analise e extracao de informacdo dos dados impulsionou a procura de informacéo cada
vez mais detalhada em varias areas (Silva, 2015, p.1).

Para Silva (2015) a questao da confidencialidade e da protecdo de dados esta relacionada
com os avangos tecnoldgicos e o desenvolvimento de meios de divulgacédo da informacéo.
Por um lado, os investigadores querem ter acesso a informagdo mais detalhada, por outro
os proprietarios da informacdo lidam com questBes legais relacionadas com a
confidencialidade e incremento do risco de identificacdo dos titulares dos registos. A

informacdo pode ser classificada em duas categorias: microdados e macrodados (p. V).

Por macrodados entende-se a informagdo agregada, disponibilizada em tabelas, que
contém algumas informagdes sobre um coletivo, cujos membros tém caracteristicas
comuns (Silva, 2015, p. 5).

Os microdados sdo registos que contém informacdo de individuos associados a uma
pessoa, familia ou empresa (Hundepool et al., 2010, citado por Silva, 2015, p. 5). O
género, a idade, ocupacdo ou lugar de residéncia séo as variaveis mais encontradas em

ficheiros de microdados de registos pessoais.

Coorevits et al. (2013) afirmam que no anonimato dos microdados efetuaram-se estudos
com o objetivo principal de maximizar o nivel de conteddo da informacdo, enquanto
minimizador do risco de identificacdo no que respeita aos individuos envolvidos. Ao
mesmo tempo, foram utilizadas varias estratégias de transformacéo baseadas em grupos
para determinar se o conjunto de dados podera ser seguro para divulgagdo. Contudo, 0s
problemas de identificagéo ndo séo resolvidos, o que tende a reduzir muito a quantidade

de informacéo (p. 553).

Os autores referem que uma das importantes questdes relativamente a protecdo de
privacidade é quando os microdados sdo solicitados para investigacdo. Para além de
repousarem no anonimato, os fluxos de gestdo documental podem ser concebidos de tal
modo que ndo sejam precisos, fora do ambiente hospitalar original, nenhuns microdados.
Algumas exploracdes da reutilizacdo dos dados sé precisam de resultados agregados do

RSE (ex. estudos de fiabilidade de protocolos s precisam de contagem de pacientes).
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Apesar disso, até nestes casos é necessario desenvolver uma avaliacao de risco apropriada
(Coorevits et al., 2013, p. 554).

3.4.3. Recomendacdes na reutilizacdo dos dados de saude

Apesar dos problemas éticos serem semelhantes nas diferentes culturas e sistemas de
salde, as leis e regras de processamento de dados pessoais diferem substancialmente de
pais para pais. Para Coorevits et al. (2013) estas diferengas nas abordagens éticas e suas
interpretacdes criam um numero de questdes pragmaticas relacionadas com a reutilizacao

do RSE para investigacdo clinica (p. 552).

Coorevits et al. (2013, p. 553) fizeram um levantamento (tabela 4) das questdes com que
os investigadores frequentemente sdo confrontados em projetos colaborativos (onde se
aplicam diferentes leis e/ou enquadramentos éticos), no que se refere a reutilizacdo de

dados de saude.

Tabela 4: Questdes sobre a reutilizagdo de dados clinicos para investigacao

Questdes Problemas identificados
Consentimento retrospetivo Demasiado dificil, muito dispendioso ou requer esforco
desproporcionado (ex. pacientes podem mudar a localizagéo ou
mudar 0s nomes).

Consentimento prospetivo amplo Dificil assegurar que a pessoa em causa estd «inteiramente
informada».'® Os métodos de investigacio e questdes detalhadas
de investigagdo podem mudar ao longo do tempo, 0 que levanta
a questdo se sera nesses casos 0 consentimento amplo ainda
valido.

Consentimento dinamico Este modelo, em que as pessoas em causa sdo continuamente
informadas sobre o progresso do projeto e pedem para reafirmar
0 seu consentimento com novas direcdes, parece ser a solucdo
na era da Internet, mas também ha bons argumentos contra a
inclusdo fechada de pacientes na gestdo do projeto de
investigacdo™®.

Consentimento  anterior (como parte do | Pode ser considerado «coercivo».
tratamento)
Posicéo legal de dados «quase anonimizados» Poderéa ajudar os investigadores a compreender o que realmente
esperam deles para assegurar conformidade quando se reutiliza
0s RSE para investigacéo.

Utilizacdo do «principio da prevencédo» através | A interpretacdo pratica serd mais restritiva do que a intencéo dos
de dados «guardides» legisladores.

Falta de consisténcia na interpretacéo da posicdo | E importante porque o processo de consentimento pode ser
legal entre legisladores ou organismos de | afetado.

aprovagdo, tais como comités de ética de
investigacdo

Fonte: Coorevits el al. (2013, p. 553)

18 Coorevits et al. «Cit. por» Hempel, Lomax & Peckman, 2013
19 Coorevits et al. «Cit. por» Steinshekk, Myskja & Solberg, 2013
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Kluge (2004) € de opinido que deve ser estabelecida uma terceira parte autorizada para

monitorizar e assegurar os protocolos de consentimento informado (p. 233).

Para Safran et al. (2007), a utilizacdo secundaria de dados de saude ndo se deve apenas
focar em politicas e préaticas transparentes, mas também no controlo da propriedade dos
dados dos individuos envolvidos (p. 7). Para ser minimizada a controveérsia que nasce da
utilizacdo secundaria de dados de saude e, no que respeita a partilha e processamento de
dados de salde eletrénicos, Law (2005) defende que deve ser melhorada a educacgéo de

investigacdo. Este autor apoia a utilizacdo desta informacédo de forma ética e legal (p. 9).
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CAPITULO 4 - Competéncias do profissional de informac&o em satde

4.1. O bibliotecario da area da satude

Os bibliotecarios que desempenham funcbes nas bibliotecas médicas sdo bibliotecarios
da saude ou profissionais de informagdo em saude, estando as suas fung¢@es vinculadas as
atividades de ensino e pesquisa para os profissionais que desempenham as suas atividades
na area das Ciéncias da Salde (Crestana, 2003, p. 136). Para esta autora, estes
profissionais cooperam com os profissionais de salde e podem colaborar no diagndstico
médico, realizam atividades de pesquisa de informacao em salde para docentes, discentes
e investigadores na area da medicina, disseminam informacdo sobre saude e utilizam

diferentes canais de comunicacdo, como bases de dados especializadas.

Na literatura, como na pratica, aplicam-se varios conceitos para definir o bibliotecario ou
profissional de informacdo a desempenhar funcdes na area da satde. Alguns autores
fazem distincdo entre conceitos, sendo dois destes o de «bibliotecario médico» e o de

«bibliotecario clinico».

Beraquet & Ciol (2010) denominam de «bibliotecario médico» o profissional que atua
em bibliotecas médicas, de instituicBes de ensino superior ou de satde. N&o integram a
equipa dos profissionais de saude, mas colaboram com eles realizando pesquisas para
estudantes da area da satde, fornecendo informac6es sobre salde aos cidadaos, utilizando
diferentes canais de comunicacao para recolha de informacGes de qualidade, como bases
de dados (p. 131).

Para estes autores, tal como para Wolf, Chastain-Warheit & Easterby-Gannett (2002), o
«bibliotecario clinico» é um bibliotecério treinado para trabalhar juntamente com os
médicos, com o objetivo de melhorar o atendimento ao paciente. Faz formacao
especializada em saude e assiste a conferéncias clinicas como membro da equipa de
tratamento do paciente, estando pessoalmente envolvido com a biblioteca e com a
medicina. Integrados em bibliotecas hospitalares, os autores afirmam ainda que estes
profissionais tornam estas bibliotecas em espacos ativos e orientados para 0s servigos (p.
44).
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Rigby, Reid, Schipperheijnt, Weston & Ikkos (2002) acrescentam ainda que 0s
bibliotecérios clinicos, integrados em equipas multidisciplinares de salde e, com base na
informacg&o cientifica disponivel, localizam e sistematizam recursos de informagédo de
forma que os clinicos encontrem respostas mais adequadas para a tomada de decisao e

para os cuidados que prestam ao paciente (p. 158).

Também Antunes (2007) refere que o bibliotecario clinico, integrado em equipas de
cuidados de saude e trabalhando num ambiente hospitalar, € um bibliotecario de
referéncia especializado na area da salde. O bibliotecario clinico recupera e transfere
informacdo, adaptando-a as necessidades dos utilizadores como mediador dessa
informacao e ndo apenas como intermediario. Essa mediacdo envolve uma aprendizagem

auténoma e critica (p. 3).

Este bibliotecario tem capacidade de aprender, de colocar questbes pertinentes,
demonstrando interesse por matérias clinicas e cientificas. Para Harrison & Sargeant
(2004), este profissional tem de ter conhecimentos sobre anatomia e fisiologia, ter nogdes
de epidemiologia, dominar termos e descritores de salde, saber de gestdo de projetos, de

pesquisa em bases de dados e préatica baseada na evidéncia (p. 221).

4.2. Literacia da informacédo em saude

Nas Gltimas décadas a literacia de informacédo tornou-se um conceito central no estudo
das mais diversas areas. Este conceito € uma traducdo da expressao «information literacy»
que apareceu pela primeira vez em 1974, num relatério intitulado «the information service
environment relationships and priorities», do bibliotecario norte americano Paul
Zurkowski, onde sugeria que os recursos informacionais deveriam ser aplicados as
situacdes de trabalho para a resolucdo de problemas, devendo ser aprendidas técnicas e
adquiridas competéncias para a utilizacdo de ferramentas de acesso a informacéo
(Dudziak, 2003, p. 24). Segundo este autor foi ainda na década de 1970 que o conceito
de literacia da informacdo surgiu na literatura ligado as competéncias e conhecimentos

na utilizagdo da informagé&o para resolucao de problemas e tomada de decisdes.

Na érea da salde, a MLA definiu em 2003 «health information literacy» como um
conjunto de competéncias necessarias para reconhecer a necessidade de informacdo em

salde, saber identificar fontes de informacdo adequadas e conseguir utiliza-las na
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recuperacdo de informacao relevante, saber avaliar a qualidade da informacédo e a sua
aplicabilidade a uma situacdo concreta, para além de analisar, compreender e empregar
essa informacdo na tomada de decisdes adequadas em salde (Shipman, Kurtz-Rossi &
Funk, 2009, p. 294).

O conceito de literacia em salde assume também uma dimenséo do paciente e de todos
0s que utilizam a internet para encontrar informagdes médicas com o intuito da utilizacéo
dessas informagBes na promogéo da sua saude (Schardt, 2011, p.1). Para Antunes (2014,
p. 123) e como definido pela Organizacdo Mundial de Saide (OMS), a literacia em salde
representa 0 conjunto de competéncias cognitivas e sociais de um individuo e da sua
capacidade para obter, interpretar e compreender os servigos de salde e a informacgéo
basica de salde de forma a promove-la. Antunes (2014) defende um maior investimento
na promocao da literacia com uma melhor utilizacdo dos servicos de saude, diminuicao
dos comportamentos de risco em salde, diminui¢do dos gastos com salde e motivagédo
dos doentes no envolvimento do seu processo de saude, permitindo-lhes escolhas
informadas e fundamentadas (p. 131). Berkman, Sheridan, Donahue, Halpern & Crotty
(2011) j& haviam referido que reduzidas competéncias em literacia da salde estdo
associadas a um maior numero de internamentos e/ou da utilizacdo mais frequente de
servigos de urgéncia e, consequentemente, menor incidéncia de praticas preventivas (p.
97).

E comum & maior parte dos paises europeus haver baixos niveis de literacia no ambito da
salde, mas também existe uma diversidade de estratégias de pais para pais, sendo alguns

grupos sociais mais vulneraveis neste campo (GTISS, 2015, p. 17).

SO é possivel ser-se um cidadao informado autébnomo quando se atingem niveis de
literacia que permitam a utilizagdo concreta das tecnologias e uma clara compreenséo da
informacdo de saude (GTISS, 2015, p. 20).

4.3. Aptiddes e competéncias do profissional de informacéo em saude

Os PIS tém a missdo de facilitar o acesso a informacao relevante resultante de pesquisas
cientificas (Azevedo & Beraquet, 2010, p. 210). Estes autores, tendo por base a Medical
Library Association apresentaram as aptidOes e atitudes destes profissionais de

informacao:
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f)

Aptiddes na area da satde, gerando uma maior motivacao para pesquisar assuntos
desta area;

Pro-atividade, resultando na capacidade de conseguir lidar com diferentes
situacoes;

Saber criar estratégias de pesquisa, com o foco na questao essencial, estabelecida
na formulacéo do problema;

Excelente comunicacéo oral e escrita;

Aptiddo para o ensino/formacao, sabendo transmitir 0s seus conhecimentos aos
profissionais de saude, que nem sempre conhecem o0s recursos informacionais da
sua area;

Conhecer a terminologia da area da salde, assim como as fontes de informacéo

em saude.

Estes profissionais de informacdo deverdo, igualmente, ter aptiddes de gestdo de

informacao e estar familiarizados com as tecnologias de informacao e comunicacéo (TIC)

e recursos de informacdo em salde, disponiveis em ambiente de Internet. Com o dominio

desta aptiddo mais facilmente conseguem prestar um servico de qualidade, no que respeita

a recuperacdo e disseminacdo de informacéo aos seus utilizadores.

A Medical Library Association (MLA)* promove o desenvolvimento profissional e

aprendizagem ao longo da vida e indica as competéncias profissionais que os PIS

necessitam para o sucesso profissional das suas carreiras:

a)

b)

Servicos de informacéo: localizar, avaliar, sintetizar e distribuir informacdo fiavel,
dando resposta a questdes biomédicas e de salde;

Gestdo de informac&o: organizar e tornar acessivel informacdo clinica, biociéncia
e dados de saude;

Formacdo e planeamento da formacdo: ensinar os utilizadores a adquirir
competéncias em literacia da salde e biociéncia;

Lideranga e gestdo: gerir o tempo, 0 orgcamento, as instalagcbes, o pessoal, a
terminologia e orientar na definigéo e alcance dos objetivos institucionais;
Investigagdo e pratica baseada na evidéncia: avaliar estudos de investigacéo,
utilizar a investigacdo para melhorar a prética, realizar investigacdes e comunicar

0s resultados dessas investigagoes;

20 Disponivel em: http://www.mlanet.org/p/cm/ld/fid=1217
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f) Profissionalismo na informacdo de satde: promover o desenvolvimento dos PIS
e colaborar com outros profissionais para melhorar os cuidados de salde e o
acesso a informacao em cuidados de saude.

Garcia-Martin (2011, citado por Rivas-Gayo et al., 2016, p. 281) destaca a importancia
de um conjunto de competéncias necessarias para reconhecer a informacdo de salde,
agumas delas sdo: identificar as fontes da informacéao de salde e utiliza-las para recuperar
a informacéo relevante; avaliar a qualidade desta informacéo e sua aplicabilidade numa
situacdo especifica e analisar, compreender e utilizar a informac&o para tomar a melhor

decisao.

No tratamento da informacéo, estas competéncias vdo para além das meras competéncias
instrumentais necessarias para conseguir ter acesso a essa informacéo. Ha que reconhecer,
identificar e utilizar as fontes de informac&o para recuperar as mais relevantes, avaliar a
sua qualidade e a sua aplicabilidade numa situacdo especifica (Garcia-Martin, 2011,

citado por Rivas-Gayo et al., 2016, p. 282).

Rivas-Gayo et al. (2016), avangam mesmo com um novo perfil de profissional de
informacdo da area da salde, o gestor de informacdo de satde. Esse perfil profissional
deveria adotar, na préatica diaria, os critérios e metodologias da documentacdo de salde
que utilizam codificacBes e classificacGes baseadas nas doencas, suas manifestacdes,
taxonomia, assim como os procedimentos utilizados para o tratamento e controlo das
doencas, agentes etioldgicos, farmacos, condicdes, etc., permitindo definir qual a situacéo
do paciente e o que fazer para resolver o seu problema. O trabalho fundamental do gestor
de informacdo de saude deve ser o de servir de elo de ligagdo entre os sistemas de
informacdo e as linguagens normalizadas no @mbito da satude. O conhecimento destes
profissionais de informacdo em tesauros, linguagens e ontologias resulta numa maior

eficacia da gestdo documental (p. 281).

Os bibliotecarios da area da salde precisam de aceitar novos papéis e adquirir
competéncias que lhes possibilitem apoiar a pratica clinica, participando integralmente
no processo de informag&o, como sugere Miguéis (2008). Esta autora refere ainda «uma
mudanca do paradigma na profissdo: a passagem de uma prestacdo de servigos

bibliograficos para a prestacao de servigos baseados na decisao» (p. 3).

55



4.4. O papel do profissional de informacdo em saude no apoio a

decisado clinica

Azevedo & Beraquet (2010) afirmam que os profissionais de informacdo a desempenhar
fungdes na area da salde tém como objetivo responder as necessidades informacionais
dos médicos e outros profissionais de satde, bem como docentes, discentes desta area e
publico em geral, através do dominio das fontes de informacdo em salde, através de
estratégias de pesquisa eficazes na literatura cientifica. A grande diferenca em relacdo aos
profissionais de informacao generalistas, reside no facto de poderem apoiar a tomada de
decisdo clinica, utilizando os fundamentos da medicina baseada na evidéncia (p. 214).

A medicina baseada na evidéncia (MBE), encorajada pelo réapido acesso a informacao
atualizada de bases de dados de referéncias, resulta numa prestacdo de cuidados mais
eficaz. S8o necessarias novas ferramentas de informacdo rapidas, faceis de utilizar,
ligadas a importantes bases de dados com informacéo que sirva tanto os profissionais de
salde como os pacientes. A disponibilidade de informacdo relevante € uma condicao
importante para a decisdo, guiada pelo conhecimento médico. A utilidade da informacéo
é tanto maior quanto for a sua relevancia e validade e quanto menor for o esfor¢o que
precisamos para a obter (Ebell, 1999, p. 231-232).

O acesso rapido a informacdo relevante pode influenciar a decisdo médica e melhorar a
qualidade dos servicos prestados. A tomada de decisdo com mais informacéo é melhor,
mas a sua disponibilidade ndo garante a sua utilizagdo de forma correta, podendo muita

informacdo gerar confusdo em vez de esclarecimento (Berner & Moss, 2005, p. 615).

Perrier et al. (2014) analisaram os efeitos dos servicos fornecidos pelos PIS em contexto
de cuidados de saude com resultados relevantes para os pacientes, profissionais de satde
e investigadores. Os principais resultados, relevantes para os clinicos, foram o
conhecimento e as competéncias dos participantes em programas de formacdo e
financiamento da investigacdo; outros resultados obtidos neste estudo relacionam-se com
a satisfagdo com os servigos prestados pelos bibliotecrios clinicos, as respostas
relevantes fornecidas ou questdes clinicas/de salde, e os custos do fornecimento dos

servigos (p. 1122).

A revisdo sistematica que estes autores efetuaram permitiu-lhe concluir que os servigcos

de formacéo dirigidos pelos profissionais de informacdo melhoram a sua capacidade de
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efetuar pesquisas de literatura cientifica, facilitando a integracdo da evidéncia investigada
na tomada de decis&o clinica. Os servigos prestados aos profissionais de satide mostraram
poupar-lhes tempo, fornecendo informacdo relevante para a tomada de deciséo destes

profissionais (Perrier et al., 2014, p. 1122).

Rivas-Gayo et al. (2016) afirmam ser necessaria a presenca de profissionais de
informacdo para darem apoio no que diz respeito a terminologia e as ligacdes na
elaboragéo de dinamicas de trabalho com taxonomias e/ou ontologias. A evolugdo dos
sistemas de informacdo a nivel geral, e em particular no ambito da salde, leva a que se
desenvolvam papéis diferentes para os profissionais de informagcdo em salde para
poderem desempenhar um servico de utilidade a comunidade da satde. O caminho deve
ser a sua evolucdo para facilitar elementos de pesquisa documental que vao para além das
palavras-chave dos tesauros. Estes profissionais tém a seu favor o facto de contarem com
os conhecimentos documentais precisos, tanto na atribuicdo de métodos como na sua
utilizacdo na pesquisa documental, através de descritores. Mas para 0s autores é preciso
avancar no conhecimento de novas e especializadas linguagens documentais e
classificacOes para facilitar pesquisas mais precisas, seguras e rapidas, que resultem num
beneficio direto dos pacientes devido a possibilidade de, em tempo real, conseguirem

acesso as evidéncias mais atuais (p. 284).
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PARTE Il - ESTUDO EMPIRICO

CAPITULO 5 — Metodologia do processo de investigac&o

5.1. Motivagdes na escolha do tema

O servigo de referéncia de uma biblioteca ou centro de documentagdo sempre foi um
servigo estimulante para quem gosta do contacto direto com os utilizadores. O servigo de
referéncia numa biblioteca da satde ndo é diferente e quando se trabalha numa biblioteca
académica e em estreita colaboracdo com duas bibliotecas hospitalares vamo-nos
apercebendo da importancia que a nossa orientacdo pode ter na recolha, selecdo e
organizacao da informagao que nos é solicitada.

A vontade de aumentar conhecimentos na rea de modo a possuir a adequada literacia em
salde para poder ser Util e prestar um servico de referéncia eficaz, aliado ao facto de poder
ajudar no processo de investigacdo dos estudantes, docentes e profissionais de salde,

foram as principais motivacdes para a escolha do tema.

Considera-se o tema do apoio a decisdo clinica, quer na pratica clinica dos profissionais
de salde, quer para efeitos de investigagdo, atual, inovador e Gtil no sentido em que
podera contribuir para o progresso da investigacdo em salde e, consequentemente, para

0 aumento da qualidade de vida dos cidad&os.

5.2. Objeto de estudo, pergunta de partida, objetivos e hipotese

No ambito das Ciéncias da Informacdo e Documentacéo, o objeto de estudo deste trabalho
€ 0 apoio a decisdo clinica e a investigacdo. Pretende-se compreender a importancia do
bibliotecario/profissional de informacéo, que desempenha funcbes na area da salde,
enquanto prestador de assisténcia aos profissionais de satde relativamente a tomada de

deciséo clinica e a investigacao.
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Seré igualmente abordada e desenvolvida a questdo da reutilizacdo da informacéo contida

no registo clinico do paciente, nomeadamente no registo de satde eletronico (RSE).

A pergunta inicialmente colocada foi: “de que modo o profissional de informacdo em
salde pode contribuir para o apoio a decisdo e reutilizacdo da informacdo clinica

destinada a investigagao?”

O objetivo geral foi o de compreender o papel do profissional de informacdo em saude

(PIS) na decisao clinica e na investigacdo em saude a nivel nacional.

Os objetivos especificos foram: averiguar se os profissionais de satde sentem necessidade
de apoio dos PIS; verificar se os profissionais de saude tém acesso aos recursos
bibliogréaficos necessarios para a sua tomada de decisdo e/ou investigacdo, bem como a
sua opinido relativamente a importancia dos sistemas de apoio a decisdo clinica;
identificar que competéncias o PIS devera possuir/fadquirir na assisténcia aos
profissionais de salde e perceber se havera lugar para 0 mesmo em projetos nacionais de

investigagdo cientifica em saude.

Pela observacdo do trabalho de alguns profissionais de informacdo a desempenhar
funcdes na area da salde e pela experiéncia relativamente as bibliotecas da Santa Casa da
Misericérdia de Lisboa (Escola Superior de Saude do Alcoitdo, Centro de Medicina e

Reabilitagdo do Alcoitdo e Hospital Sant’ana) propde-se uma hipotese indutiva:

O profissional de informacdo em salde desempenha um papel relevante para o0s
profissionais de salde que recorrem aos seus Servi¢os com o intuito de tomarem uma

decisdo ou de realizarem investigagdo na sua area.

5.3. Plano de trabalho

Na tabela 5 apresenta-se a planificacao de trabalho inicial, elaborada em outubro de 2016.
Em maio de 2017, ao verificar que ndo se conseguiam cumprir as tarefas definidas, o

cronograma foi atualizado (tabela 6).
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Tabela 5: Cronograma inicial do trabalho a realizar

Outubro 2016  out 16 nov 16 dez17 janl17 fev1l7 mar 17 abrl7 mail7 junl7 jull7

Pergunta de X
Partida

Pesquisa X X X
Bibliografica

Reviséo da X X X
Literatura

Metodologia X X X
Introducdo X X

Elaborac¢do do X X
Questionario

Sele¢do da X X
amostra

Envio de um X
pré-teste de
guestionario

Envio do X
guestionario

Engquadramento X X X X X X
tedrico

Recolha e X
selecdo dos
dados

Andlise dos X X
dados

Apresentacéo X
dos Resultados

Discussao dos X
resultados

Conclusao X
Revisao X

/consolidagéo

Entrega X

Fonte: elaboracéo propria
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Maio 2017

Pesquisa
Bibliografica

Reviséo da
Literatura

Metodologia
Introducdo

Elaboracéo do
Questionario

Sele¢cdo da amostra

Envio de um pré-
teste do
guestionario

Envio do
guestionario

Engquadramento
tedrico

Recolha e selecéo
dos dados

Anélise dos dados

Apresentacéo dos
Resultados

Discussao dos
resultados

Conclusao
Resumo
Revisao
/consolidacéo

Entrega

Fonte: elaboracéo propria

Tabela 6: Cronograma atualizado do trabalho a realizar

jan 17

X

fev 17

X

mar 17

X

61

Abr 17

X

mai 17

X

jun 17

X

jul 17

X

ago 17

set 17



5.4. Metodologia

Investigar implica interpretar acGes de quem € também intérprete, envolvendo
interpretacdes de interpretacGes. Estas, além de parciais e perspetivadas sao circulares. A
interpretacdo da parte depende da interpretacdo do todo, e o todo depende das partes,
sendo esta interacdo designada por circulo hermenéutico da interpretacdo (Coutinho,
2016, p.18).

Os principios que orientaram a metodologia desta investigacdo basearam-se no paradigma
construtivista ou interpretativo. Com esta metodologia de cariz qualitativo pretendeu-se
estudar a realidade de modo indutivo e sistematico, a partir do terreno e a medida que
foram surgindo os dados empiricos. A anélise destes dados foi construida indutivamente,
do particular para o geral, através da interpretacdo do seu significado (Creswell, 2014, p.
234). O meio e os fendmenos foram observados, descritos, interpretados e apreciados tal

como apresentados, sem a pretensdo de os querer controlar (Fortin, 2000, p. 22).

“A nivel conceptual, o objeto de estudo na investigacdo ndo sdo 0os comportamentos, mas as
intencBes e situacBes, ou seja, trata-se de investigar ideias, de descobrir significados nas acdes
individuais e nas interagdes sociais a partir da perspetiva dos atores intervenientes no processo.”

(Coutinho, 2016, p. 28).

5.4.1. Revisdo da literatura

No que diz respeito a revisdo da literatura foi levada a cabo uma investigagcdo
bibliografica sobre o tema com anélise, compreensado e explicacdo do objeto de estudo.
As fontes de informacéo pesquisadas foram o RCAAP (Repositério Cientifico de Acesso
Aberto de Portugal), Google Académico, B-On, particularmente nas bases de dados da

Web of Science e LISTA (Library, Information Science & Technology Abstracts).

Estas pesquisas tiveram lugar em datas diferentes, entre marcgo de 2016 a julho de 2017.
Pretendeu-se analisar fontes atuais, por isso a pesquisa foi limitada em termos temporais,
selecionando-se apenas documentos a partir do ano 2000, dentro das areas da
«Biblioteconomia e Ciéncias da Informacdo» e da «Saude e Medicina». Os tipos de
documentos selecionados foram artigos cientificos, dissertacdes de mestrado, teses de
doutoramento, relatorios de trabalho e comunicacgdes de conferéncias, revistos pelos seus

pares e que estivessem disponiveis em texto integral. No entanto, em portugués o numero
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de resultados foi menor (por vezes inexistentes) quando combinados com mais de uma
palavra-chave. O maior nimero de resultados foi na lingua inglesa e obtido nos recursos
B-On e Google Académico, com utilizacdo de muitas palavras-chave sindnimas. Foram
utilizados operadores booleanos «AND» e «OR» para a combinacdo dessas palavras-

chave:

Em portugués: apoio a decisdo clinica; apoio a investigacdo; bibliotecario clinico;
bibliotecario da saude; bibliotecario hospitalar; informacéo clinica; interoperabilidade;
literacia em salde; privacidade dos dados; profissional de informacgdo em saude; registos
clinicos; registos clinicos eletronicos; registo de satde eletrénico; reutilizacdo; Servico

Nacional de Saude (SNS); sistemas de informacéo de salde; sistemas de saude.

Em inglés: clinical decision making; clinical decision support; clinical research; decision
support systems; electronic health data; electronic health record; electronic medical
record; electronic records; ethics; health care data; health information literacy; health
literacy; health research; health sciences librarians; hospital librarians; hospital libraries;
information literacy; information sciences librarians; interoperability; medical decision
making; medical ethics; medical information; medical librarians; medical libraries;
medical records; preservation; privacy; privacy security; research data; secondary use of
clinical data; secondary use of health data.

Foram selecionadas mais de 200 fontes de informagé&o, tendo sido consideradas para a
investigacdo cerca de 150. No entanto, muitos destes documentos nao resultaram

diretamente da pesquisa, mas das referéncias a outros autores analisados nesses estudos.

No total foram referenciados 128 documentos, dos quais, 5 monografias, 12

comunicagOes em conferéncias, 12 teses, 16 relatdrios e 83 artigos cientificos.

5.4.2. Investigacdo empirica

Na parte empirica deste estudo os procedimentos que serviram de instrumento para
alcancar os objetivos da investigacdo, ou seja, 0 metodo aplicado, foi o inquérito por
questionario. A técnica de observacdo (indireta) utilizada para o alcance desses objetivos

foi um questionario (online).
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Thayer-Hart, Dyrema, Elver, Schaeffer & Stevenson (2010) defendem que a
implementacdo de um inquérito tem por objetivo a recolha de informag&o valida e fidvel,
obtida a partir de respostas individuais a questdes por parte de um grupo de respondentes
com o objetivo de obter conclusdes passiveis de serem generalizadas ao universo da

populacdo em estudo (p. 14).

Para Coutinho (2016, p. 139), o levantamento de dados pode ser realizado através de
entrevistas ou por aplicagdo de um questionario. Conforme a modalidade de
preenchimento do questionario, este pode ser de administracdo direta (a cargo do proprio
respondente), ou de administracdo indireta, com informacao fornecida pelo respondente,
mas registada pelo inquiridor. Na primeira forma o instrumento tanto pode ser entregue

em mao, como remetido pelo correio (Quivy & Campenhoudt, 1998, p. 188).

Com a administracdo do questionario ndo se desenvolveu nenhuma teoria, mas antes um
padrdo de significado a partir da interpretacdo que se fez da interacdo com o0s sujeitos.
Com utilizacdo de questdes abertas, foi possivel obtermos interpretacdo das respostas
(Creswell, 2014, p. 38).

Para Sheehan (2001) as novas tecnologias de informacdo ampliaram as modalidades de
obtencdo de dados, principalmente desde 1986, com 0 uso do correio eletronico para
distribuicdo de questionarios (p. 1). Couper & Miller (2008) referem que em 1996 iniciou-
se a utilizagdo dos formularios web preenchidos online (p. 831). Desde entdo, a conducao
de inquéritos com recurso a formularios HTML, os web surveys, tém-se tornado préatica

comum (Solomon, 2001, p. 1).

“Com a proliferacao do uso do computador, a Internet passou a ser a forma mais popular
de administrar do questiondrio” (Coutinho, 2016, p. 139), o que para esta autora traz
vantagens para o investigador no que respeita a rapidez de resposta e economia de custos.
Também para Zhang (1999), o custo quase inexistente no envio dos questionarios e
rececdo das respostas representa um meio eficiente para a obtencdo de um elevado
namero de respostas, podendo ter um maior alcance na localizacdo de pessoas em areas

menos acessiveis (p. 59).

No que diz respeito as dificuldades no envio de questionarios online e, como salienta
Coutinho (2016) elas podem surgir no acesso aos enderecos eletronicos dos inquiridos ou

na constituicdo de amostras representativas (p. 140). O enviesamento da amostra pode

64



surgir também na medida em que atinge apenas utilizadores da Internet (Zhang, 1999, p.
58). A falta de conhecimento técnico para responder ao inquérito e a possibilidade de
obtermos mais do que uma resposta a0 mesmo inquérito, representa outra desvantagem

para este autor.

Couper (2000, p. 474), Solomon (2001, p. 4) e Nicolaas, Calderwood, Lynn & Roberts
(2014, p. 9) referem a existéncia de uma taxa de respostas inferior no inquérito online,
relativamente as modalidades tradicionais de inquérito. Sheehan (2001, p. 1) também
concluiu, analisada a evolugdo das taxas de resposta, que se tem vindo a verificar um
decréscimo das mesmas em relacdo as taxas de resposta de inquéritos realizados por

correio eletrénico.

Diaz de Rada & Dominguez-Alvarez (2014) realizaram estudos sobre a qualidade da
informacdo extraida de inquéritos autoadministrados via web, demonstrando que esta
modalidade, e comparativamente as modalidades em suporte papel, apresenta um menor
nimero de questbes ndo respondidas, mas, por outro lado, com respostas mais

desenvolvidas nas questdes abertas (p. 264).

No que respeita a simplificacdo do registo de dados, sdo também reconhecidas as
vantagens do inquérito online, como defendem Jansen, Corley & Jansen (2007, p. 3), e
Roberts (2013, p. 1), visto estes serem armazenados automaticamente numa base de
dados, diminuindo erros de digitacdo de informagéo (Solomon, 2001, p. 1).

5.4.3. Populacéo alvo

A populagdo alvo deste estudo foram os profissionais das Ciéncias da Saude, incluindo
Ciéncias Biomédicas e as profissGes abrangidas pela Portaria n® 35/2012, de 3 de fevereiro
(Anexo 4), que exercem ou exerceram a sua profissdo em institui¢des do sector publico

ou privado, podendo realizar, ou ndo, investigacdo nas suas areas.

5.4.4. Amostragem

Para este estudo foi efetuada uma selecdo ndo aleatoria ou probabilistica da amostra,
aplicada de forma criterial. Amostragem criterial esta em que foram escolhidos segmentos
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da populacéo adaptada ao estudo, segundo um critério pré-definido (Charles, 1998, citado
por Coutinho, 2016, p. 95).

O questionério foi direcionado (Apéndice 1) a ordens profissionais, sociedades
cientificas, associagBes de profissionais de salde, conselhos editoriais de revistas
cientificas da area da salde e aos profissionais de saude de hospitais e unidades locais de
salde, da Direcdo de Saude da Santa Casa da Misericérdia de Lisboa (SCML), das suas
unidades de saude e da Escola Superior de Saude do Alcoitdo (ESSA). Quando n&o foi
possivel obter os enderecos eletronicos destes profissionais recorreu-se aos seus

secretariados ou as bibliotecas dessas entidades.

Procurou-se 0 mais possivel obter uma amostra de profissionais de salde que fizesse
investigacdo, pelo que se contactaram as sociedades cientificas ou ordens profissionais
com revistas cientificas. A escolha das instituicdes hospitalares baseou-se apenas no
critério de possuirem uma biblioteca, por se considerar que os seus profissionais de salde
terdo mais condigOes para realizar estudos, desenvolver investigacdo e terem 0 apoio
(caso precisem) de um profissional de informacdo. A escolha da Direcdo de Salde da
SCML e ESSA, deveu-se apenas a uma questdo de proximidade por questdes
profissionais e pelo privilégio de ter acesso aos contactos de correio eletrénico dos seus
profissionais de saude.

5.4.5. Critérios de selecdo da amostra

Os critérios de selecdo da amostra foram as habilitacfes académicas nas areas referidas,
no exercicio da sua profissdo como prestadores de cuidados de salde e/ou realizando
investigacdo na area da saude, ndo tendo sido critério de excluséo o facto do profissional

de saude n&o exercer a sua profissdo no momento da inquiric¢éo.

Foi critério de exclusdo na selecdo da amostra todo e qualquer profissional que ndo se
enquadre nas Ciéncias Biomédicas, nem na Portaria n°® 35/2012, mesmo que realize

investigacao.
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5.4.6. Construcdo do questionario

O questionario distribuido (Apéndice 2) dividia-se em trés partes. A primeira com
informacao demogréfica (idade, habilitacdes, profissao, local de exercicio desta, funcbes
de docéncia e tempo dedicado a investigacdo) composta por seis questdes, todas
obrigatorias, a excecdo do local de exercicio da profissdo. A segunda parte era sobre a
utilizacdo de bibliotecas ou centros de documentagéo, com sete questdes em que apenas
a primeira questéo sobre a tipologia de bibliotecas era obrigatéria. A Ultima parte sobre a
assisténcia do bibliotecario/profissional da informacéo era composta por oito questdes,
quatro delas obrigatdrias. Uma das questGes opcionais era uma questdo aberta para
sugestBes. Uma ultima questdo opcional permitia deixar o contacto de e-mail, caso o

respondente pretendesse receber os resultados finais do estudo.

O questionario foi elaborado e colocado em linha no «Google formularios», tendo sido
difundido por correio eletrénico, através do link:
:https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSdY5z004BKTX8RD3KU_ 9xgME6pOVX
nLXXjMZI4boNawCWj_9Q/viewform?usp=sf_link, com a garantia de anonimato e de

utilizacdo da informacéo apenas para fins académicos.

Nos casos em que se conseguiu acesso ao endereco de e-mail dos profissionais de
saude/investigadores o contacto foi enviado diretamente. Quando isso ndo foi possivel
solicitou-se o pedido de colaboracdo na divulgacdo do questionario a secretariados,
editores responsaveis pelos conselhos editoriais das revistas cientificas e a bibliotecarios
hospitalares. Nos casos de algumas instituicdes, foi-nos solicitado um pedido formal junto

dos seus 6rgdos de gestdo ou comissdes de ética.

Para conferir a sua eficacia e a necessidade de fazer correcGes, foi enviado um pré-teste
para uma pequena amostra da populagéo alvo. Foi solicitada a biblioteca da Faculdade de
Medicina da Universidade de Lisboa a colaboracdo na distribuicdo do pré-teste pelos
contactos dos seus profissionais de satde. O mesmo foi distribuido em meados do més de
abril de 2017, através correio eletronico, com carta de apresentacdo (apéndice 3).
Obtivemos 27 respostas, e 0 resultado deste pré-teste possibilitou reformular algumas

questdes ambiguas, ao nivel da terminologia e da apresentacdo das questoes.
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CAPITULO 6 - Apresentac&o dos resultados

A versao final do questionario foi enviada entre 25 de maio e 10 de junho de 2017, através
de correio eletronico, com carta de apresentacdo (apéndice 4). Foram efetuados varios

reforgos até 16 de julho, sendo encerrado a 31 de julho.

Figura 1: Pagina inicial do questionario

O profissional de informagao em
saude no apoio a decisdo clinicae a
investigagao

20 dests questionanc pratende-s2 analisar o pepsl dos b

2rios/ profissionais
3 area da salde no apoio & decizio clinics = & investig, £

Obrigada por participar neste estude. A5 suas respostas sardo registadas de forma andaima.

U

LISBOA LETRAS
" LISBOA

SEGUINTE ——— Pagina 1 de 4

Fonte: elaboracéo propria

O questionario (Figura 1) apresentava um total de 21 questdes, sendo composto por trés
partes. Nem todas as questdes eram obrigatdrias, havendo a possibilidade (na segunda
parte) dos respondentes que ndo utilizassem bibliotecas/CD, puderem responder apenas a

partir da questdo 3.5. da terceira parte do questionario.

A primeira parte era composta pelos dados demogréaficos do inquirido (perfil pessoal e

profissional), com 6 questdes (da 1.1 até a 1.6), como na figura 2.
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Figura 2: Primeira parte do questionario (dados demograficos)

1.3. Profissdo *

0 profissional de informacéo em © eadies
- s — o < () Faoterapeuta
salde no apoio a decisédo clinicae a - -
X . ~ ‘=rapeuts Jeupacicn
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Parfil peszoal & profissional 1.4. Loczl{zis) onde exerce ou exerceu a profissdo
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) -3%
) 3545 1.5. Exerce ou exerceu funges de docéncia?
O 4655 O sim
) 565 © nao
O & 1.6. Tempa dedicada & investigagda *
() Mais de 70 ancs
1.2. Habilitages * O ErwreSetlons

() Licenciatura

() A Sanas

() PG/Especializagio O Esporadicamente

(O Mestrado () Meste momensz nEs me dedics & imvestigagis
(O Doutoramento
() Ourra: ANTERIGR.  GEGUINTE — Fadnazaed

Fonte: elaboracéo propria

A segunda parte dizia respeito a utilizacdo de bibliotecas ou centros de documentacéo
(CD) por parte dos inquiridos, com sete questdes (da 2.1 até a 2.7), como consta das

figuras 3 e 4.

Figura 3: Segunda parte do questiondrio, da questdo 2.1 a 2.4.

2. uiilizagdo de bibliotecas ou centros de documentagéo (CD)
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Fonte: elaboracéo propria
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Figura 4: Segunda parte do questionario, da questdo 2.5 a 2.7.
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Fonte: elaboracéo prépria

A terceira e Ultima parte dizia respeito a assisténcia do bibliotecério/profissional de
informacdo com funcdes na area da saude, com oito questfes (da 3.1 até a 3.8), como

consta das figuras 5 e 6.

Figura 5: Terceira parte do questionario, da questdo 3.1. a 3.3.
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Fonte: elaboragédo prépria

3.3. Considera que os profissionais de informagéo possuem os
conhecimentos necessdrios para responder as questées
relativas s suas necessidades informativas
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Figura 6: Terceira parte do questionario, da questdo 3.4 até ao fim
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Fonte: Elaboragéo prépria

Antes da submisséo final, o questionario apresentava uma opgao para 0s respondentes
deixarem o seu contacto de e-mail, caso pretendessem receber os resultados finais do
estudo. Apds a submissdo aparecia uma mensagem de agradecimento pela participacao,

como consta da figura 7.

Figura 7: P4gina final do questionario

0 profissional de informagao em
salde no apoio a decisdo clinicae a
investigagao

A sua resposta fol registada, obrigada por participar’

Fonte: elaboragédo propria

Ap0s terminado o prazo de rececdo de respostas ao questionario, procedeu-se a analise
dos dados através do Exel 2010 da Microsoft para onde se importaram, de forma

automatica, as respetivas respostas.

Ao todo foram rececionadas 296 respostas, como constada figura 8.
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Figura 8: NUmero de resposta rececionadas
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Fonte: elaboragdo prépria
No entanto, nem todas as respostas puderam ser validadas por ndo preencherem 0s
critérios de selecdo da amostra, ou seja, ndo foram consideradas as respostas dos
inquiridos cuja profissdo ndo se enquadrava nem nas Ciéncias Biomédicas nem nas

profissdes da saude (de acordo com a Portaria n® 35/2002, de 3/2).

Foram excluidos 21 respondentes e analisadas as 275 respostas consideradas validas para

amostra deste estudo.

Os dados obtidos incluem informacdo de médicos, enfermeiros, psicélogos, biomédicos
e técnicos de diagndstico e terapéutica (fisioterapeutas, terapeutas da fala, terapeutas
ocupacionais, audiologistas, técnicos de farmacia, radioterapeutas, patologistas, técnicos

de anélise clinicas, higienistas orais e técnicos de radiologia).

6.1. Dados demograficos (perfil pessoal e profissional)

6.1.1. Idade (resposta obrigatoria)

No que se refere a idade dos inquiridos (Figura 9) e, de acordo com os resultados obtidos,
observamos que 0 maior nimero de respondentes possui menos de 35 anos, 117, o que
corresponde a 42,5%, seguido da faixa etaria dos 35-45 anos, com 73 respondentes ou
26,5%, e do grupo dos 46-55 anos (54 respondentes e 19,6%,). Os dois grupos etarios
com menos respostas foram o grupo 56-65 anos com 26 respostas (9,5%,) e 0 grupo com

idade superior a 65 anos, com apenas 5 respostas (1,8%).
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Figura 9: Idade dos inquiridos
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Fonte: elaboragéo propria

6.1.2. HabilitacGes académicas (resposta obrigatdria)

As habilitacdes académicas dos respondentes (Figura 10) correspondem, na sua maioria,
a licenciatura (111 respostas ou 40,4%), seguido de mestrado (85 respostas ou 30,9%).
Os respondentes com uma pds-graduacao ou especializagdo sdo 46, representando 16,7%

e com doutoramento 31 inquiridos (11,3%).

Dois respondentes escolheram a opgao «outra» para responder «bacharelato» num caso e

«doutorando» no outro.
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Figura 10: Habilitagdes académicas dos inquiridos
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Fonte: elaboragdo prépria

6.1.3. Profissdo (resposta obrigatoria)

Relativamente a profissdao dos inquiridos (Figura 11) e, de acordo com as respostas
obtidas, o questionario foi maioritariamente respondido por 122 fisioterapeutas (44,4%),
seguido de 46 médicos (16,7%), 35 enfermeiros (12,7%), 21 terapeutas da fala (7,6%),
17 audiologistas (6,2%) e 12 terapeutas ocupacionais (4,4%). Com cinco respostas (1,8%)
obtivemos a profissdo de técnico de farmécia, com trés respostas (1,1%), técnicos de
radioterapia, psicélogos, biomédicos e técnicos de anatomia patologica. Com duas
respostas (0,6%) a profissdo de técnico de analises clinicas. Por fim, com uma resposta
(0,4%) obtivemos as profissdes de técnico de radiologia, higienista oral e TDT (técnicos
de diagndstico e terapéutica). Esta ultima opg¢do engloba varias profissdes pelo que se

optou por manter esta designacgéo.
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Figura 11: Profisséo dos inquiridos
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Fonte: elaboragéo propria

6.1.4. Local (ais) de exercicio da profissdo (resposta opcional)

A questdo sobre o local de exercicio da profissdo, sendo opcional, recebeu 271 respostas
e os locais mais respondidos foram os apresentados na figura 12. Muitas destas respostas
ndo foram claras, por ndo serem especificas quanto ao local onde os inquiridos exercem

ou exerceram a sua profissdo, sdo os casos das duas opgdes mais escolhidas «hospital» e

«clinica privada.

Figura 12: Local onde os inquiridos exercem ou exerceram a sua profissdo
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Fonte: elaboragédo prépria
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6.1.5. Exercicio de funcGes de docéncia (resposta obrigatoria)

Na questdo relativa ao exercicio de funcdes de docéncia (Figura 13) a maioria dos
inquiridos respondeu que ndo exerce ou exerceu essas fungdes (143 respostas ou 52%)

contra 132 respostas «sim» (48%).

Figura 13: Exercicio de func¢Ges de docéncia pelos inquiridos

132
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Fonte: elaboracdo propria

6.1.6. Tempo dedicado a investigacao (resposta obrigatoria)

Sobre a questdo do tempo que os inquiridos dedicam a fazer investigacao (Figura 14), a
maioria (93 ou 33,8%) respondeu que nao se dedica presentemente a investigacdo. Dos
inquiridos que fazem investigacdo, os que responderam que o fazem esporadicamente
foram 90 (32,7%). Das restantes respostas verifica-se um equilibrio nos resultados, «até
5 anos» de investigacgéo e «entre 5 a 10 anos», ambas op¢des com 31 respostas (11,3%) e

que fazem investigacdo ha «mais de 10 anos» obtivemos 30 respostas (10,9%).
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Figura 14: Tempo dedicado a investigagéo pelos inquiridos
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Fonte: elaboragéo propria

6.2. Utilizagdo de bibliotecas ou centros de documentacgéo

6.2.1 Tipologia de bibliotecas utilizadas na sele¢cdo de fontes de

informacdo (resposta obrigatoria)

No que se refere a tipologia de bibliotecas utilizadas pelos inquiridos (Figura 15),
constata-se que quase metade, ou seja, 129 (47%) utiliza bibliotecas académicas. De
seguida as bibliotecas mais utilizadas sdo as hospitalares com 53 inquiridos (19%), e 0s
centros de investigacdo ou bibliotecas especializadas com 40 respondentes (14,5%). 29
inquiridos, correspondendo a 10,5%, ndo utilizam nenhuma biblioteca. 24 inquiridos
(9%) preencheram a opgdo «outra» tendo dado respostas como biblioteca «pessoal»,
«biblioteca municipal», «varias», «bases de dados», «bibliotecas online», «Pubmed» e
«Internet».
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Figura 15: Tipologia de bibliotecas frequentadas pelos inquiridos
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Fonte: elaboragdo prépria

Fazendo o cruzamento da idade dos inquiridos com a tipologia de biblioteca por eles
utilizada (Figura 16) podemos constatar que as bibliotecas académicas sdo mais utilizadas
pelos inquiridos com menos de 35 anos (64 respostas), seguido das idades entre 35-45
com 31 respostas, 22 para a faixa etaria dos 46-55, 11 para o intervalo de idades dos 56-

65 e apenas uma resposta para as idades superiores a 65 anos.

As bibliotecas hospitalares tém mais utilizacdo por parte da faixa etaria dos 35-45 com
19 respostas, seguidos de 14 respostas para as idades entre 46-55 e 12 para as idades
inferiores a 35 anos. A faixa etéaria dos 56-65 obteve 6 respostas e a faixa com idades
superiores aos 65, 3 respostas. Relativamente aos centros de investigacdo/bibliotecas
especializadas apresentam 15 respostas para idades inferiores a 35, 11 respostas para 0s
46-55, 9 para os inquiridos com idade inferior a 35 anos e 5 respostas para as idades 56-
65.

Quanto as respostas dos inquiridos relativas & op¢ao «nenhumax obtivemos 16 das idades
mais jovens, seguido de 8 respostas dos 35-45, 3 dos 46-55 e 2 dos de mais 65 anos.

A opcdo «outra» obteve mais respostas por parte das idades inferiores aos 35 anos, com
12, seguida de 8 respostas por parte da faixa etaria dos 35-45, 4 respostas dos 46-55, duas
respostas dos 56-65 e apenas uma resposta dos de idades superiores aos 65 anos.
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Figura 16: Tipologia de bibliotecas utilizadas pelos inquiridos de acordo com a sua
idade
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Fonte: elaboragéo propria

6.2.2. Interac@o com a biblioteca/CD (resposta opcional e podendo ser

selecionada mais de uma opcao)

A forma como os inquiridos interagem com a biblioteca ou centro de documentacédo
(Figura 17) foi aqui questionada. Sendo esta resposta opcional, obteve-se 245 respostas e
os inquiridos podiam selecionar mais de uma opcdo. A maioria (141) respondeu que
interagia presencialmente com as bibliotecas, 130 respondeu que interagia atraves do
Portal da biblioteca, 100 através de e-mail e as ultimas opgdes selecionadas foram por

meio de telefone (11) e através das redes sociais (8).
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Figura 17: Interacdo dos inquiridos com a biblioteca/CD
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Fonte: elaboragéo prépria

Verifou-se também a interacdo dos inquiridos que desenvolvem investigacdo com a
biblioteca/CD (Figura 18). Dos 174 inquiridos que fazem investigagdo e responderam a
esta questdo, podemos observar que a interacdo «presencial» é bastante elevada com 106
respostas. A interacdo através do Site/portal apresentou 96 respostas. Segue-se 0 correio

eletronico com 81, telefone com 9 e redes sociais com apenas 4 respostas.

Figura 18: Interagéo dos inquiridos que fazem investigacdo com a biblioteca ou

centro de documentacéo
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Fonte: elaboracéo propria



6.2.3 Frequéncia com que se dirige a biblioteca/CD (resposta opcional)

Relativamente a frequéncia com que os inquiridos se deslocam a biblioteca/CD (Figura
19), esta questdo era opcional e verificou-se que responderam 148 inquiridos da amostra.
Apesar de se ter sugerido a resposta a esta questdo apenas no caso dos inquiridos
frequentarem de forma presencial uma biblioteca/CD, obtivemos respostas por parte de

outros inquiridos que ndo haviam selecionado a opgéo «Presencialmente».

Verifica-se que a maioria das respostas, 47 (31,8%) incidem sobre a opc¢do «duas a trés
vezes por ano», seguido da opcao «uma ou duas vezes por més» (35 ou 23,6%). Com 28
respostas (18,9%) os respondentes escolheram «menos de uma vez por més». 21
inquiridos (14,2%) optaram por «uma vez por semana ou menos» e ainda 13 inquiridos
(8,8%) pela opcdo «uma vez por ano». 4 respondentes (2,7%) selecionaram a opcao
«outra», em que especificaram que se dirigiam a biblioteca/CD sempre que precisassem
de efetuar algum tipo de pesquisa/investigacdo, pelo que se optou por denominar uma 62

opcao «quando necessario» incluindo estes inquiridos nesta opcao.
Figura 19: Frequéncia com que os inquiridos se dirigem a bibliotecas/CD
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Fonte: elaboracéo propria
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6.2.4. Recuperacdo da informacdo necessaria (resposta opcional,

podendo ser selecionada mais de uma opgao)

Responderam a esta questdo (opcional) sobre a forma como os inquiridos recuperavam a
informacdo (Figura 20) 229 inquiridos da amostra, podendo ser selecionadas mais de uma
opcao. A opcdo mais escolhida foi a «pesquisa na Internet» (161 respostas), seguida da
opcao «ajuda do pessoal técnico» da biblioteca, com 120 respostas. A «consulta do
catalogo bibliografico» e a pesquisa «diretamente na estante» obtiveram um ndmero de

respostas de 54 e 52 respetivamente.

Figura 20: Formas de recuperac¢do da informacao pelos inquiridos
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Fonte: elaboracéo prépria

6.2.5. Recursos bibliograficos mais utilizados pelos inquiridos

(resposta opcional e podendo ser selecionada mais de uma opcéo)

Quando questionados sobre os recursos bibliograficos mais utilizados (Figura 21) e,
sendo uma questdo opcional, responderam 247 inquiridos. O recurso mais escolhido foi
«bases de dados de salde» (202) seguido das «revistas eletronicas» com 145 respostas.
Os «livros e teses» obtiveram 128 respostas e a «B-on» e as «revistas em papel», 106 e
102 respetivamente. Os recursos com menos escolhas foram o0s «repositorios
institucionais» com 58 respostas, 0s e-books e as comunica¢fes com 37 e 25 respostas

respetivamente. Com apenas 3 respostas ficaram os CD/DVDs.
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Figura 21: Recursos bibliograficos mais utilizados pelos inquiridos
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Fonte: elaboragdo prépria

6.2.6 Frequéncia com que os inquiridos encontram a informacao

necessaria (resposta opcional)

Sendo a questéo sobre a frequéncia de recuperacdo da informagéo (Figura 22) opcional,
obtivemos um total de 244 respostas. A grande maioria 175 dos respondentes (71,8%)
encontra a informagao «muitas vezes», seguido de 53 respostas (21,7%) para «algumas
vezes», e 15 (6,1%) para a opcao «semprex». As op¢des «quase nunca» apenas obtiveram

1 resposta (0,4%) e a opgdo «nunca» ndo foi selecionada.

Figura 22: Frequéncia com que os inquiridos encontram a informacao necessaria
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Fonte: elaboragédo propria
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Quando cruzados estes dados com a idade dos inquiridos (Figura 23) observamos que
com menos de 35 anos obtivemos 66 opg¢des «muitas vezes», 30 «algumas vezes» e 7
para a opcdo «sempre». Na faixa etaria dos 35-45 a opgdo «muitas vezes» continua a
dominar com 45 respostas, seguida de 12 para 0 «algumas vezes», 4 «sempre» e um
inquirido respondeu «quase nunca». Dos 46-55 anos temos apenas duas opcdes de
resposta, 0 «muitas vezes» com 43 e 0 «algumas vezes» com 7 respostas. Dos 56-65, 19
inquiridos responderam «muitas vezes», 3 «algumas vezes» e 2 responderam «sempre».
Na faixa etaria dos mais de 65 anos, temos 3 respostas para 0 «muitas vezes», uma para

0 «sempre» e para 0 «algumas vezes».

Figura 23: Frequéncia com que os inquiridos encontram a informagéao de acordo

com a sua idade
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Fonte: elaboragédo propria

Selecionando apenas os 170 inquiridos que se dedicam a investigacdo e responderam a
esta questdo (Figura 24), observamos que a grande maioria encontra a informagao «muitas
vezes» (132 ou 77,6%). 26 (15,3%) recuperam a informacao «algumas vezes» e 12 (7,1%)
encontram «sempre». As duas Ultimas op¢fes ndo foram selecionadas por estes

inquiridos.
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Figura 24: Frequéncia com que os inquiridos que fazem investigacdo encontram a

informacé&o necessaria
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Fonte: elaboragdo prépria

6.2.7 Quais as maiores dificuldades na recuperagdo da informacgéo

(resposta opcional, podendo ser selecionada mais de uma op¢éo)

Relativamente as dificuldades habitualmente encontradas pelos inquiridos quando
recuperam informacao (Figura 25), tratava-se de uma questdo opcional, com hipétese de
escolha de mais de uma opcdo, 241 respondentes escolheram enumerar as suas
dificuldades quando recuperam a informacéo que necessitam. Verifica-se que as maiores
dificuldades encontradas estdo no facto destes inquiridos ndo conseguirem aceder a
importantes recursos bibliograficos que necessitam de uma subscricdo (159), seguida do
facto de perderem tempo a efetuar pesquisas nos recursos (99). 63 respondentes afirmam
obter resultados fracos ou nulos, ndo conseguindo, assim, encontrar informagéo. 24
inquiridos referiram néo ter tido formac&o na utilizagdo dos recursos bibliograficos das
bibliotecas/CD. N&o ter a quem recorrer para solicitar assisténcia, ou a mesma nao ser
suficiente foi a opcdo escolhida por 21 respondentes. As Ultimas opg¢des selecionadas
prendem-se com dificuldades na utilizacdo do catalogo ou manuais de utilizacdo (19

respostas) e ndo saber como recuperar a informacao (17 respostas).
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Figura 25: Dificuldades encontradas pelos inquiridos na recuperacao de

informagé&o necessaria
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Fonte: elaboragéo propria

6.3. Assisténcia do profissional de informacdo em saude (assisténcia

presencial ou a distancia)

6.3.1 Frequéncia com que solicita assisténcia ao profissional de

informacéo (resposta opcional)

Quando questionados sobre a frequéncia com que solicitam a assisténcia do profissional
de informacéo (Figura 26) e sendo uma questdo opcional, obtivemos respostas de 250

inquiridos.

A opcdo mais selecionada foi «algumas vezes» com 110 respostas (44%), seguida da
opcdo «muitas vezes», com 55 respostas (22%). A terceira opgdo mais escolhida foi
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«quase nunca», com 54 respostas, representando 21,6%, seguida do «nunca e do

«sempre» com 22 (8,8%) e 9 (3,6%) respetivamente.

Figura 26: Frequéncia com que o inquirido solicita a assisténcia do profissional de

informacéo

110

mNunca ®Quasenunca = Algumasvezes ™ Muitasvezes = Sempre

Fonte: elaboracdo propria

Considerou-se relevante fazer esta analise somente com os 175 inquiridos que se dedicam
a investigacdo (Figura 27). Aqui o0 «algumas vezes» obteve 84 escolhas, representando
48% em 175 inquiridos que responderam opcionalmente a esta questéo, seguido da opcao
«muitas vezes» com 40 respostas (23%). 37 respondentes escolheram a opg¢do «quase
nunca», representando 21%. Os extremos «nunca» € 0 «sempre» obtiveram 0 mesmo

resultado, ambos 7 (4%).
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Figura 27: frequéncia com que os inquiridos que fazem investigacéo solicitam

assisténcia do profissional de informacéo
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Fonte: elaboragdo prépria

6.3.2 Tipo de assisténcia solicitada (resposta opcional, podendo ser

selecionada mais de uma op¢éo)

A questdo seguinte referia-se ao tipo de assisténcia solicitada pelos inquiridos (Figura
28), era opcional e os inquiridos podiam escolher mais de uma opgéo. Obteve-se 234

respostas.

O tipo de assisténcia mais escolhida, com 162 respostas, foi a «recuperacao de artigos
cientificos». A «pesquisa bibliogréafica» ficou em segundo lugar com 112 respostas
seguida da «formacdo para pesquisa nos recursos eletronicos» com 33 respostas. A

ultima, com 16 respostas, foi a «<normalizacao das referéncias bibliograficas».

Existia a opcdo «outra» mas muito poucos foram os respondentes que a utilizaram (4).
Duas dessas respostas foram no sentido dos inquiridos precisarem de assisténcia para
encontrar determinado(s) recurso(s) bibliografico(s) e as outras duas sobre os motivos da
ndo utilizacdo da biblioteca/CD, prendendo-se com o facto de ndo possuirem publica¢des
na area de trabalho dos respondentes.
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Figura 28: Tipo de assisténcia solicitada ao profissional de informacéo
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Fonte: elaboragdo prépria

Considerou-se relevante fazer esta analise somente com os inquiridos que se dedicam a
investigacdo (Figura 29). Aqui a assisténcia na recuperacao de artigos cientificos obteve
122 escolhas, seguida da pesquisa bibliografica com 74 respostas. 24 respondentes
escolheram a opcdo «formagéo para pesquisar nos recursos eletronicos». A normalizacéo

das referéncias bibliograficas foi selecionada por 13 inquiridos.
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Figura 29: Tipo de assisténcia solicitada pelos inquiridos que fazem investigacdo
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Fonte: elabracéo propria

6.3.3. Conhecimentos necessarios dos profissionais de informacao

para responder as questdes dos utilizadores (resposta opcional)

Quando questionados sobre se os profissionais de informacdo conseguem responder as

suas questdes (Figura 30), obtivemos 240 respostas opcionais de inquiridos da amostra.

A grande maioria optou pela resposta «muitas vezes» com 126 (52,5%), seguida de
«algumas vezes» com 79 (32,9%). O «sempre» ficou em terceiro lugar com 28 respostas

(11,7%) e por ultimo, 0 «quase nunca» com 7 resposta (2,9%). Nenhum respondente
escolheu a opgdo «nunca».
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Figura 30: Resposta dos professionais de informagéo as questdes dos inquiridos
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Fonte: elaboragdo propria

Relativamente aos inquiridos que fazem investigacéo (Figura 31) podemos verificar que
a opcao «muitas vezes» também estd em maioria, com 96 respostas, dos 182 inquiridos
dedicados a investigacdo, seguido do «algumas vezes» (44) e da opgdo «sempre» com
24 respostas. O «guase nunca» SO obteve 5 respostas e aqui também ninguém escolheu a

opcao «nunca.

Figura 31: Resposta do professional de informacéo as questfes dos inquiridos que

fazem investigacéo
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Fonte: elaboracéo propria
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6.3.4. Importéncia de algumas competéncias dos profissionais de

informacdo da area da saude (resposta obrigatoria)

De seguida pretendeu-se auscultar a opinido dos inquiridos sobre as competéncias
profissionais que um profissional de informacdo da area da saude deve possuir para
conseguir dar resposta as necessidades informativas dos seus utilizadores. Esta questéo
apresentava sete competéncias (da tabela 7 a 13), com cinco opcao de classificacdo entre

0 «nada importante» e 0 «muito importantex.
a) Comunicacao oral e escrita (tabela 7)

Nesta compéncia, a opcdo mais escolhida foi o «importante» com 145 respostas (52,7%),
seguido do «muito importante» com 83 respostas (30,2%). O «com alguma importancia»
obteve 29 respostas (10,5%), 0 «pouco importante» 15 (5,5%) e apenas 3 respondentes

(1,1%) consideraram esta competéncia «nada importante».

Tabela 7: Classificacdo da competéncia em comunicagéo oral e escrita (COE)

Nada Pouco Com alguma Muito
Competéncia importante | importante | importancia | Importante | importante
COE 3 15 29 145 83

Fonte: elaboracéo propria

b) Linguas estrangeiras (tabela 8)

Nas linguas estrangeiras e quase com 0 mesmo numero de respostas estiveram em
primeiro lugar o «<importante» (116 ou 42,2%) e em segundo 0 «muito importante» (113
ou 41,1%). Também nesta competéncia a op¢do «com alguma importancia» ficou em
terceiro (28 ou 10,2%) e 0 «pouco importante» e 0 «nada importante» em quarto e quinto

lugar com 13 (4,7%) e 5 (1,8%) respostas respetivamente.

Tabela 8: Classifica¢do da competéncia em linguas estrangeiras (LE)

Nada Pouco Com alguma Muito
Competéncia importante | importante | importancia | Importante | importante
LE 5 13 28 116 113

Fonte: elaboracéo propria
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¢) Tecnologias de Informacéo e Comunicacao (TIC) (tabela 9)

Relativamente as TIC, o «muito importante» obteve 131 respostas (47,6%) seguido do
«importante» com 108 respostas (39,3%). A opc¢do «com alguma importancia» obteve 20
respostas (7,3%), seguida do «pouco importante» com 11 (4%) e finalmente o «nada

importante» com 5 (1,8%).

Tabela 9: Classificacdo da competéncia em Tecnologias da comunicacéo e
informacéo (TIC)

Nada Pouco Com alguma Muito
Competéncia importante | importante | importancia | Importante | importante
TIC 5 11 20 108 131

Fonte: elaboragéo propria

d) Métodos de pesquisa e pratica na recuperacéo da informacao (tabela 10)

Nesta competéncia dos métodos de pesquisa e pratica na recuperacdo da informacao, o
«muito importante» também vence com 164 respostas (59,6%) seguido do «importante»
com 88 (32%). A opcdo «com alguma importancia», «pouco importante» e «nada
importante» obtiveram menos respostas com 11 (4%), 8 (2,9%) e 4 (1,5%)

respetivamente.

Tabela 10: Classificacdo da competéncia em métodos de pesquisa e préatica na

recuperacéo de informacéo (MPPRI)

Nada Pouco Com alguma Muito
Competéncia importante | importante | importancia | Importante | importante
MPPRI 4 8 11 88 164

Fonte: elaboracédo propria

e) Terminologia das ciéncias da salde e fontes de informacao da &rea (tabela 11)

Relativamente a terminologia de saude e fontes de informacéo, a op¢do «importante» foi
maioritaria com 122 resultados (44,3%), mas logo seguida da «muito importante» com
119 (43,3%). Tal como nas competéncias anteriores as opg¢des «com alguma
importancia», «pouco importante» e «nada importante» vieram de seguida e obtiveram
20 (7,3%), 10 (3,6%) e 4 respostas (1,5%) respetivamente.
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Tabela 11: Classificacdo da competéncia em terminologia das Ciéncias da Saude e

suas fontes de informacéo (TCSFI)

Nada Pouco Com alguma Muito
Competéncia importante | importante | importancia | Importante | importante
TCSFI 4 10 20 122 119

Fonte: elaboracéo propria

f) Literacia da informacéo/saude (tabela 12)

Tal como na competéncia anterior, na literacia da informacdo em salde o «importante»
esteve em maioria com 131 respostas (47,6%), seguida da op¢do «muito importante» com
102 (37,1%). Aqui a opgdo «com alguma importancia» atinge um nimero mais elevado
de respostas relativamente as competéncias anteriores, 30 (10,9%), seguida do «pouco

importante» com 8 respostas (2,9%) e por fim o «nada importante» com 4 (1,5%).

Tabela 12: Classificacio da competéncia em literaciada saude (LS)

Nada Pouco Com alguma Muito
Competéncia importante | importante | importincia | Importante | importante
LS 4 8 30 131 102

Fonte: elaboracédo propria

g) Métodos de investigacao cientifica e pratica baseada na evidéncia (tabela 13)

A Ultima competéncia apresentada aos inquiridos da amostra foi relativa a métodos de
investigacdo e prética baseada na evidéncia, o «importante» domina com 132 respostas
(48%), seguido do «muito importante» com 96 (35%). A opc¢do «com alguma
importancia» atinge aqui 0s 32 respondentes (11,6%) e as opcOes «pouco importante» e

«nada importante» chegam as 10 (3,6%) e 5 respostas (1,8%) respetivamente.
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Tabela 13: Classificacdo da competéncia em métodos de investigagao e pratica
baseada na evidéncia (MIPBE)

Fonte: elaboracéo propria

Nada Pouco Com alguma Muito
Competéncia importante importante importéncia Importante importante
MIPBE 10 32 132 96
Fonte: elaboracéo propria
Na figura 32 podemos verificar todas estas competéncias num so gréfico.
Figura 32: Classificacdo das competéncias do profissional de informacéo na
assisténcia aos seus utilizadores
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B Pouco importante 15 13 11 8 10 8 10

Com alguma importancia 29 28 20 11 20 30 32

B Importante 145 116 108 88 122 131 132

B Muito importante 83 113 131 164 119 102 96

6.3.5 Importancia dos sistemas de apoio a decisdo clinica (SADC)

(resposta obrigatoria)

«muito importante», opgao 5.
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Quando questionados sobre a importancia dos SADC (Figura 33) os inquiridos podiam
escolher entre uma escala de classificagdo que ia do «nada importante» (opgédo 1) ao



A Ultima opcdo «muito importante» foi a mais selecionada com 126 respostas (45,8%)
logo seguida da opg¢do «importante» com 123 respostas (44,7%). A escolha de «com
alguma importancia» obteve 25 respostas (9,1%) e a primeira op¢do «nada importante»
obteve 1 resposta (0,4%). Ninguém da amostra considerou os SADC «pouco

importantes».

Figura 33: Classificagdo da importancia dos sistemas de apoio a deciséo clinica na

tomada de decisdo dos profissionais de salde
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Fonte: elaboragdo propria

Cruzamos esta informacdo sobre a opinido dos SADC com as idades dos inquiridos
(Figura 34) e observamos que a idade inferior a 35 anos considera «importante» com 54
respostas, seguido do «muito importante» com 51 e «com alguma importancia» com 11
respostas. Na faixa etéaria dos 35-45 anos 0 maior nimero de respostas foi para a op¢ao
«muito importante» (35) logo seguida da opgdo «importante» com 29 e da «com alguma
importancia», com 9 respostas. Dos 46-55 também em primeiro lugar esta o «muito
importante» com 30 respostas seguido do «importante» com 21 e do «com alguma
importancia» com 3. Entre 0s 56-65 anos 0 «importante» obteve mais respostas, 15,

seguido do «muito importante» com 9 e «com alguma importancia» com 2 respostas.
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Com mais de 65 e dos 5 respondentes, 3 consideraram esta questdo importante e 2 «muito

importante».

Figura 34: Classificacdo da importancia dos SADC na tomada de decisdo segundo
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Fonte: elaboracédo propria
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Relativamente aos 182 inquiridos que fazem investigacéo (Figura 35), podemos observar

que 89 (49%) considera «muito importante», 82 considera «importante» (45%) e 11 (6%)

«com alguma importancia». As outras duas opc¢des ndo foram escolhidas.
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Figura 35: Classificacdo da importéncia do SADC para os inquiridos que fazem

investigacao
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Fonte: elaboragdo prépria

No que diz respeito a opinido dos inquiridos, que fazem investigacdo, sobre a importancia
dos SADC, de acordo com a sua idade (Figura 36), as respostas foram para a idade inferior
a 35 anos «muito importante», com 35 respostas, «importante» com 30 e «com alguma
importancia» com 4 respostas. Dos 35-45 também é considerado «muito importante» por
21 respondentes, «importante» por 16 e «com alguma importancia» também para 4
respondentes. Na faixa etaria dos 46-55 anos 24 inquiridos consideraram a questao «muito
importante», 19 «importante» e 2 «com alguma importancia». Dos 56-65 anos os 13
inquiridos consideraram «importante», 9 «muito importante» e apenas 1 «com alguma
importancia». Com mais de 65 anos e dos 4 inquiridos que fazem investigacdo, 3

consideram a questdo «importante» e 1 «muito importante».
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Figura 36: Classificacdo da importéncia dos SADC para os inquiridos que fazem

investigacdo, segundo a faixa etaria
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Fonte: Elaboracéo propria

6.3.6. Importancia da reutilizacéo dos dados clinicos na deciséo clinica
ou investigacao (resposta obrigatoria)
Relativamente ao tema da reutilizacdo dos dados clinicos para a decisdo clinica ou
investigacdo (Figura 37) os respondentes apenas selecionaram as opcdes «importante»
com quase metade das respostas (133 ou 49%), «muito importante» (122 respostas e 44%)
e «com alguma importancia» (20 respostas e 7%). As outras duas opc¢des ndo foram

selecionadas por nenhum dos inquiridos.

99



Figura 37: Classificagdo da importancia da reutilizagdo dos dados clinicos para a

decisdo clinica ou investigacao
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Fonte: elaboragdo prépria

Cruzou-se estes dados com a idade dos inquiridos (Figura 38) e o resultado foi que o
«importante» foi o mais escolhido pela faixa etaria inferior a 35 anos (55 ou 47%),
seguido do «muito importante» com 51 respostas (43,5%) e do «com alguma
importancia» com 11 respostas (9,5%) dos 117 inquiridos destas idades. Entre os 35-45
anos a opgcao mais escolhida foi o0 «muito importante» com 35 respostas (48%), seguido
da opgéo «importante» com 32 respostas (43,8%) e «com alguma importancia» obteve 6
respostas (8,2%) dos 73 inquiridos desta faixa etaria. Dos 46-55 anos obtivemos 27
respostas (50%) para 0 «muito importante», 25 (46,3%) para o «importante» e apenas 2
respostas (3,7%) para «com alguma importancia» dos 54 respondentes que se
enquadravam nestas idades. Nas idades entre os 56-65 anos 0 «importante» obteve 17
respostas (65,4%), seguido do «muito importante» com 8 (30,8%) e do «com alguma
importancia», com apenas uma resposta (3,8%) dos 26 respondestes pertencentes a esta
faixa etaria. Nos 5 inquiridos com idade superiore a 65 anos, 4 responderam que a questao

era «importante» e um «muito importante».
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Figura 38: Classificagao da importancia da reutilizagio de dados clinicos, de

acordo com a idade dos inquiridos
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Fonte: elaboracédo propria

Relativamente aos 182 investigadores (Figura 39) observamos que 88 (48,4%) deles

considera este tema «muito importante», 81 (44,5%) «importante» e 13 (7,1%) «com

alguma importancia». As outras duas op¢des nao foram selecionadas.
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Figura 39: Classificacdo da importancia da reutilizagdo dos dados clinicos para os

inquiridos que fazem investigagéo
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Fonte: elaboracéo propria

Observando apenas 0s 182 inquiridos que fazem investigacdo e de acordo com as suas
idades (Figura 40) podemos verificar que a faixa etaria com menos de 35 anos considera
a questdo «importante», com 34 respostas. O «importante» obteve 31 resposta e «com
alguma importancia» 5 respostas. Dos 35-45 anos 25 respostas foram para 0 «muito
importante», 11 para 0 «<importante» e 5 para «com alguma importancia». Dos 46-55 o
«muito importante» também foi mais elevado com 22 respostas seguido de 19 respostas
para o «importante». «Com alguma importancia» obteve apenas 2 respostas. Na faixa
etaria dos 56-65 anos o0 «importante» obteve 16 respostas, 0 «muito importante» 7 e
apenas um inquirido respondeu «com alguma importancia». Os quatro inquiridos que

fazem investigacdo com idade superior a 65 anos consideram a questao «importante».
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Figura 40: Classificagdo da importancia da reutilizacdo de dados clinicos para

inquiridos que fazem investigag&o e de acordo com a sua faixa etaria
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Fonte: elaboracéo propria

6.3.7 Importancia do bibliotecario no apoio a decisdo clinica e em

projetos de investigacdo em salde (resposta obrigatoria)

No que respeita a opinido dos inquiridos sobre a importancia do bibliotecario/profissional

de informacdo apoiar a decisdo clinica e integrar projetos de investigacdo em salde

(Figura 41), 133 (48%) consideraram ser «importante», em segundo lugar «com alguma

importancia» recebemos 72 respostas (26%). O «muito importante» obteve 53 respostas

(19%). 13 respondentes consideram «pouco importante» e 4 optaram pelo «nada

importantex.
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Figura 41: Classificagdo da importancia do profissional de informag&o no apoio a

decisdo clinica e em projetos de investigacdo em salude
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Fonte: elaboragéo propria

Quando cruzado com as idades dos inquiridos (Figura 42) o resultado foi, para os 117
inquiridos de idade inferior a 35 anos, 48 considera a questdo «importante», 42 «com
alguma importancia», 18 «muito importante», 8 «pouco importante» e um inquirido
consideram «nada importante». Na faixa etaria dos 35-45 anos, 40 consideram
«importante», 14 «com alguma importancia», 13 consideram «muito importante», 4
«pouco importante» e 2 «nada importante», dos 73 inquiridos desta faixa etaria. Dos 46-
55 anos (54 inquiridos no total), 30 consideram «importante», 14 «muito importante», 10
«com alguma importancia». As Gltimas duas opc¢des ndo foram selecionadas por esta faixa
etaria. Dos 56-65, 14 considera a questdo «importante», 6 «com alguma importancia», 4
«muito importante», seguido do pouco importante e «nada importante» com uma resposta
cada, dos 26 totais que se enquadram nestas idades. Os 5 inquiridos com mais de 65 anos
também ndo selecionaram as ultimas duas opcOes e 2 consideraram «importante», 2

«muito importante» e um considerou «com alguma importancia.

104



Figura 42: Classifica¢do da importancia do profissional de informacéo no apoio a

decisdo clinica e em projetos de investigagdo em salde, de acordo com a idade dos

inquiridos
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Fonte: elaboracédo propria

Quando analisados os 182 inquiridos que se dedicam a investigacdo (Figura 43) obtemos
92 respondentes (50,4%) que responderam & opgdo «importante», 48 (26,8%) que
responderam «com alguma importancia», 32 (17,5%) consideram «muito importante», 7

(3,7%) «pouco importante» e 3 (1,6%) «nada importante».
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Figura 43: Classificacdo da importancia do profissional de informacao no apoio a
decisdo clinica e em projetos de investigagdo em salde para os inquiridos que se dedicam a

investigacao
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Fonte: elaboragdo prépria

Cruzando ainda estes inquiridos de acordo com a sua faixa etaria (Figura 44) obtemos nas
idades inferiores a 35 anos, 31 que consideram ser «importante», 25 «com alguma
importancia», 10 que consideram «muito importante», e 3 «pouco importante». Quanto
ao intervalo de idades entre os 35-45, 23 consideram «importante», 8 «com alguma
importancia», 6 «muito importante», 3 «pouco importante» e 2 «nada importante». No
intervalo etario dos 46-55 anos, 26 responderam ser «importante», 11 «muito importante»
e 8 «com alguma importancia». Dos 56-65, 10 consideraram «importante», 6 «com
alguma importancia», 4 «<muito importante e 0 «pouco importante» e 0 «nada importante»
obtiveram uma resposta cada opcdo. Nas idades acima dos 65 anos, 2 foram para o
«importante», 1 para 0 «<muito importante e também 1 para «com alguma importancia».
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Figura 44: Classificagdo da importancia do profissional de informag&o no apoio a
decisdo clinica e em projetos de investigacdo em saude para os inquiridos dedicados a

investigacéo e de acordo com a sua idade
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35-
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Fonte: elaboracédo propria

6.3.8. Comentarios e sugestdes de melhoria para as bibliotecas/CD ou

para os seus profissionais

A pendltima questdo permitia aos inquiridos fazerem alguns comentarios/sugestdes
direcionadas as bibliotecas/CD ou aos seus profissionais (Figura 45).

Dos respondentes que deixaram o0 seu comentario obtivemos 95 sugestdes/comentarios,
representando 35% dos inquiridos.
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Figura 45: Inquiridos que deixaram a sua sugestdo ou comentario

mSim mN&o

Fonte: elaboragéo propria

Agruparam-se as sugestdes por grandes temas e os resultados foram os seguintes (tabela
14):

Tabela 14: SugestBes dos inquiridos

Area Sugestio N| %

Maior oferta e acesso a informacéo de forma

Gestédo mais facil e rapida (BD, catélogo, etc) 37| 39%
Mais acessibilidade a recursos pagos 14| 15%
Acesso aos recursos no domicilio 3] 3%
Horario mais alargado 2] 2%
Melhoria nas condi¢fes de empréstimo
(inclusive inter-bibliotecas) 2| 2%
Mais acOes de formacao e atividades ludicas 2| 2%
Restruturacdo/modernizacgdo do espaco da

Instalacdes biblioteca 4 4%

Assisténcia

dos Maior disponibilidade/colaboracéo e melhor

profissionais | atendimento pelos profissionais 10| 11%

Melhorar as competéncias de pesquisas e

revisdes de literatura 3] 3%
Formacdo na area da literacia em saude 5| 5%
Ajuda na submissdao de artigos cientificos 11 1%
Comentarios 12| 13%
Total 95| 100%

Fonte: elaboracéo propria
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Alguns dos comentarios deixados pelos inquiridos foram os seguintes:
«Reconhecimento do seu trabalho, boas condic¢Ges do local e recursos»;
«Maior reconhecimento da sua importancia, incluindo eles proprios»;
«Maior divulgagéo da sua existéncia e papel»;

«Maior divulgacdo das competéncias destes profissionais junto dos grupos de

investigacdo ou de docéncia;

«Nada a acrescentar. Os profissionais bibliotecarios da ESSA respondem com eficiéncia

as nossas solicitacoes revelando grande profissionalismos,

«Os profissionais com quem lido sdo muito competentes correspondendo as minhas

necessidades».
«Os que conheco e trabalho tém uma excelente formacéo e capacidade de resposta;

«N&o tenho nada a referir, conseguem responder a todas as solicitacdes de forma rapida
e disponivel e ainda fazem formacéo aos profissionais de salde para utilizarem os meios

ao dispor»;

«Estes profissionais (0s que conheco) sdo 6timos! Na minha opinido, nds, a maioria dos
profissionais das instituicoes de saude é que ndo lhes damos a devida importancia. O que
podem eles fazer para alterar esta nossa atitude? Continuar a demonstrar competéncia na

area e divulgar mais as suas atividades/potencialidades».

6.3.9. Receber resultados do presente estudo

A Ultima questdo permitia aos inquiridos indicar o endereco de e-mail caso pretendessem

conhecer os resultados do presente estudo.

O numero de inquiridos que deixaram 0 seu contacto (Figura 46), para receberem

posteriormente este estudo, foi de 71 (26%) do total da amostra.
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Figura 46: Inquiridos que deixaram o seu contacto para receberem

posteriormente este estudo

204

mSim mN&o

Fonte: elaboragéo prépria
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CAPITULO 7 — Discussao dos resultados

Compreender o papel do profissional de informacdo em salde na decisdo clinica e na

investigacdo, a nivel nacional, era o principal objetivo do presente estudo.

A revisao da literatura encontrada revela que o tema da tomada de decisao € uma questdo
bastante debatida nas Ciéncias da Saude pelos seus profissionais, assim como na area das
Ciéncias da Computagdo. Em Ciéncia de Informagdo encontramos, apesar de ndo tao

abundante, alguma literatura cientifica sobre este tema.

No que diz respeito ao estudo empirico, os dados recolhidos, apresentados e aqui
discutidos permitem-nos concluir que, relativamente a amostra, os profissionais de
informacdo a desempenharem funcGes na area da saude, poderdo, através da
sensibilizacdo e divulgacdo do seu papel, desempenhar fungfes mais ativas, que de
alguma forma contribuam para aumentar a qualidade da prestacao dos cuidados de saide

dos cidaddos.

Relativamente aos dados, discutem-se de seguida, de acordo com as trés partes do

questionario aplicado.

7.1. Dados demograficos

Na primeira parte do questionario e, para uma melhor caracterizagdo da amostra, 0s
respondentes identificaram-se através da resposta a questdes relacionadas com o seu perfil

pessoal e profissional.

A idade da maioria dos respondentes situou-se abaixo dos 35 anos, com 42,5%. A média

de idades da amostra é de 39 anos.

O facto da distribuicdo do questionério ter sido online e, apesar da amostra ser constituida
por profissionais com acesso a Internet e as tecnologias de comunicacdo e informacao
(TIC), constata-se que a utilizacdo da Internet € mais notéria na populacdo mais jovens.
Num estudo do INE, de 2009, sobre a utilizacdo da Internet pelos Portugueses e nas
camadas muito jovens, é possivel verificar que a sua utilizacdo vai diminuindo a medida

que a idade vai aumentando. Mais concretamente, entre 0s 35 e 0s 70 anos passamos de
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uma utilizacédo de cerca de 50% para cerca de 6% nas idades mais avancadas (INE, 2009,
p. 2).

No que diz respeito as habilitacbes dos respondentes, a licenciatura foi a habilitacéo
academica com mais respostas, correspondendo a mais de 40% dos inquiridos. Em
relacdo a profissdo, a maioria de respostas foi de fisioterapeutas, com 44,4%, o que é
justificada pelo facto da Escola Superior de Saude do Alcoitdo possuir contactos
privilegiados com as associacgdes de terapeutas (Fisioterapeutas, Terapeutas Ocupacionais
e Terapeutas da Fala), estando os fisioterapeutas em maior nimero.

Relativamente aos locais de exercicio da profissédo, as respostas obtidas ndo foram muito
especificas. Era uma questdo opcional, de preenchimento livre, dando azo a respostas
muito vagas. Percebe-se que existe alguma representacdo nacional, mas ndo nos permite

extrair qualquer ilacéo.

Quanto ao exercicio de funcdes de docéncia, houve bastante equilibrio nas respostas com
quase metade dos inquiridos com acumulagéo de funcdes de docéncia (48%), para além
da sua formacdo na area das Ciéncias da Salde.

A (ltima questdo desta primeira parte prendia-se com a investigacdo, ou seja,
pretendiamos saber se 0s inquiridos também se dedicam a investigacdo. 33,8% respondeu
que, de momento, ndo fazia investigacdo. No entanto, reunindo as outras opcdes, 0s
inquiridos que fazem investigacdo esporadicamente até aos que o fazem ha mais de 10

anos, obtemos 66,2% da amostra.

7.2. Utilizagao de bibliotecas ou centros de documentacgéo

No que se refere a tipologia de bibliotecas utilizadas pelos inquiridos, as académicas estao
em grande maioria, com 47%, apesar do questionario ter sido distribuido em muitas

bibliotecas hospitalares.

O panorama nacional, no que concerne as bibliotecas da satde, permite-nos concluir que
esta utilizacdo podera dever-se ao facto das bibliotecas académicas estarem, em media,
mais desenvolvidas, como comprova o relatério da Secretaria-Geral do Ministério da
Saude (SGMS) sobre o diagndstico as bibliotecas da satde nacionais, relatério este que
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resulta de um questionario distribuido, em 2016, as bibliotecas académicas, hospitalares

e especializadas/investigacdo do nosso pais (SGMS, 2016).

Quando analisada a idade da amostra com a tipologia de bibliotecas frequentadas,
podemos concluir que duas faixas etérias se destacam nesta questao, sdo elas a faixa etaria
inferior a 35 anos que utiliza bastante as bibliotecas académicas e a faixa dos 35-45 que

preferem as bibliotecas hospitalares.

Quanto a forma de interacdo dos inquiridos com a biblioteca/CD, sendo uma questédo
opcional com hipotese de escolha mdltipla, atingiu as 245 respostas. A forma presencial
foi escolhida por 57,5% dos respondentes. Desses 245 respondentes, 174 fazem
investigacdo e podemos verificar que 61% destes inquiridos vdo presencialmente a

biblioteca.

A frequéncia com que os utilizadores se dirigem as bibliotecas/CD é sempre uma questdo
muito analisada em estudos de utilizadores. No que se refere a estes inquiridos, apenas
«duas a trés vezes por ano» foi a resposta mais escolhida, representando 31,8%. No
entanto, se juntarmos as trés opgdes seguintes «uma ou duas vezes por més», «menos de
uma vez por més» e «uma vez por semana ou mais», obtemos 56,7% dos inquiridos que

frequentam uma biblioteca/CD entre uma vez por més a uma vez por semana.

Considera-se uma razoavel frequéncia de utilizacdo fisica das bibliotecas/CD desta area,
apesar de ndo possuirmos formas concretas de comparacdo, pois os dados do relatorio da
SGMS sobre o diagnostico as bibliotecas da saude ndo foram conclusivos quanto ao
namero médio/anual de utilizadores que visitam as bibliotecas da saude nacionais. Este
facto deve-se a fraca realizagdo de estudos de utilizadores e de sistemas de contabilizacéo

de visitas por parte da gestdo de grande parte dessas bibliotecas (SGMS, 2016, p. 47).

Quanto a forma de recuperacdo da informacdo por parte dos inquiridos, a pesquisa na
Internet foi a mais selecionada (70,3%), de 229 inquiridos que também podiam escolher
outras opcdes. No que se refere aos recursos bibliograficos mais utilizados, de entre os
247 respondentes a esta questdo opcional, o recurso mais escolhido foi as bases de dados
de saude, reforcando a questdo anterior sobre a forma de recuperacdo de informacao.
Constata-se, igualmente, que os repositdrios institucionais ainda ndo sdo muito utilizados

como recurso (apenas 58 respostas), podendo dever-se ao facto de, segundo o referido
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relatorio da SGMS, 48% das bibliotecas da salde ndo possuirem um repositorio
institucional (SGMS, 2016, p. 23).

Sobre a frequéncia com que os inquiridos encontram a informagdo de que precisam,
(questédo opcional com 244 respostas) a grande maioria respondeu que consegue «muitas
vezes» obter essa informacdo (71,8%). Quando analisadas as idades na frequéncia com
que os inquiridos encontram a informacéo, o «muitas vezes» destaca-se nas faixas etarias
mais elevadas, numa proporc¢éo maior do que nas faixas etéria inferior a 35 anos e dos 35
aos 45 anos. Em relacdo aos 170 inquiridos que se dedicam a investigacéo, aqui 0 «muitas
vezes» ainda é mais elevado com 77,6% (5,8% a mais), mas também a percentagem do
«sempre» 0 €, com 7,1% (1% a mais). O que denota facilidade na acessibilidade a

informacao.

Sobre as dificuldades encontradas pelos inquiridos na recuperacdo da informacao
(questdo opcional com hipotese de escolha multipla, tendo sido respondida por 241
inquiridos), 65,1% afirmou ter dificuldades no acesso aos recursos bibliograficos que
precisam de uma subscri¢cdo. Verificando que a maioria dos inquiridos consegue aceder
muitas vezes aos recursos necessarios, podemos concluir que, provavelmente, as vezes
que ndo o conseguem pode estar relacionada com 0s recursos pagos, aos quais nao tém

acesso nas bibliotecas ou CD.

Segundo o relatério da SGMS, 77% das bibliotecas da satde ndo dispdem de orcamento
préprio (p. 67). 49% manteve o nivel de investimento nos ultimos trés anos, 25%
conseguiu um investimento acrescido e 25% um desinvestimento nos recursos
bibliograficos da instituicdo (p. 71), desinvestimento esse que se traduziu no
cancelamento de assinaturas de publicacfes periodicas e bases de dados eletronicas (p.
72).

Como esta questdo ndo era especifica no sentido de sabermos se essa recuperacao era
somente nas bibliotecas/CD a resposta pode, para muitos inquiridos, referir-se a

consulta/acesso aos recursos noutros locais, como no domicilio ou no local de trabalho.
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7.3. Assisténcia do profissional de informacdo com fungbes na area da

saude

A primeira questdo prendia-se com a frequéncia com que os inquiridos solicitam a
assisténcia do profissional de informagdo. Era uma resposta opcional e obteve 250
respostas. Constata-se que a maioria solicita com alguma frequéncia ajuda/assisténcia dos
profissionais de informacdo. Tendo a op¢édo «algumas vezes» sido a mais escolhida com
44% dos inquiridos, logo seguida da opcdo «muitas vezes» (22%), 0 que representa uma

maioria de 66% inquiridos.

Relativamente ao tipo de assisténcia que os inquiridos solicitam ao profissional de
informacdo, esta questdo obteve 234 respostas, com hipétese de escolha mdltipla. A
recuperacdo de artigos cientificos foi a opcdo mais escolhida com 162 respostas (69,2%)
e a pesquisa bibliografica 112 (47,8%). Isto confirma que os inquiridos solicitam
assisténcia do profissional de informacdo para conseguirem responder as suas

necessidades de informagéo.

Também Barron & Manhas (2011) defendem que o papel do profissional de informacéo
na area clinica pode ser valorizado mostrando aos profissionais da salde importantes

colecdes e efetuando pesquisas bibliograficas que melhorem a evidéncia médica (p. 139).

Ficou igualmente comprovado nesta amostra que o profissional de informagédo tem
conhecimentos para dar resposta as questdes de investigacdo dos profissionais de salde,
pois de um modo geral 52,5% dos 240 inquiridos considera que aqueles profissionais

respondem muitas vezes as suas questdes, ou algumas vezes (32,9% dos inquiridos).

Sobre essas competéncias Antunes (2007) refere que os profissionais de satude podem
beneficiar com a presenca do profissional de informacdo em salde no apoio a pratica

clinica, através do seu acesso a evidéncia cientifica (p. 8).

Era importante perceber junto dos inquiridos, no que se refere a determinadas
competéncias especificas dos profissionais de informagdo, se partilham da mesma opinido
destes profissionais. As competéncias apontadas foram: comunicacdo oral e escrita;
linguas estrangeiras, TIC, métodos de pesquisa e pratica na recuperagédo de informacéo;
terminologia das Ciéncias da Salde; literacia da salde e métodos de investigacdo
cientifica e pratica baseada na evidéncia. De um modo geral, 0s inquiridos responderam

gue consideravam importantes ou muito importantes as competéncias apresentadas.
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Também para Curtis (2010) e, no caso das TIC, no Simpdsio da Associacao de Bibliotecas
Académicas de Ciéncias da Saude, em 2009, em Boston, a ligacdo das bibliotecas as
tecnologias da informacg&o em saude ficou claramente demonstrada (p. 208).

Destacam-se nas respostas dos inquiridos, os métodos de pesquisa e pratica na
recuperacdo da informacéo, em que 164 respostas, ou 59,6%, concordaram ser uma

competéncia muito importante dos profissionais de informacao.

Ja Azevedo & Beraquet (2010, p. 210), afirmaram que o bibliotecario clinico tem a misséo
de facilitar o acesso a informacéao relevante através de pesquisas cientificas. Para Harrison
& Sargeant (2004) este profissional tem capacidade de colocar questdes, de aprender,
demonstrando interesse por matérias clinicas e cientificas. Para estes autores, este
profissional tem de dominar termos e descritores de saude, saber pesquisar em bases de
dados, ter conhecimentos sobre anatomia e fisiologia, ter nogdes de epidemiologia e de

prética baseada na evidéncia (p. 221).

A importancia dos SADC na tomada de deciséo dos profissionais de satde foi questionada
aos inquiridos da amostra. Estes sistemas sao programas informaticos destinados a apoiar

os profissionais de salde no seu processo de tomada de decisdo (Berner, 2007, p.3).

Verifica-se que esta questdo é importante para os inquiridos, visto que 45,8%
responderam que consideravam este programa importante e 44,7% considerou ser muito

importante, o que resulta em 90,5% no total das duas op¢des de respostas mais positivas.

Quando analisada a idade dos inquiridos € interessante verificar que nas faixas etarias
intermédias, 35-45 e 46-55 0 nimero de respostas «muito importante» € mais elevado do
que o «importante». Quando separamos 0s inquiridos que fazem investigacdo nao séo
notadas muitas diferencas, mas quando também nestes inquirido a anélise é efetuada por
idades verificamos que apenas nas faixas etarias dos 56-65 e mais de 65 anos a questao

ndo é muito importante para a maioria , € «ximportante».

Também para Vasconcelos et al. (2006) e para a resolucdo de qualquer caso clinico de
modo mais eficaz possivel, um profissional de satde deve conseguir reunir informacao
contextualizada, tendo presente os varios recursos disponiveis, como é o caso dos SADC
que tém vindo a ser aplicados na elaboracao de diagnosticos (p. 5).
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Era igualmente relevante aferir a opinido dos inquiridos sobre a importancia da

reutilizacdo dos dados clinicos para decisao clinica/investigacao.

Para Danciu et al. (2014), a transi¢do dos dados clinicos em papel para sistemas clinicos
eletronicos criou novas oportunidades na reutilizagdo desses dados clinicos na

investigacdo biomédica (p. 28).

Ficou, igualmente, comprovado que para estes inquiridos, a questdo da reutilizacdo de
dados clinicos € importante ou muito importante, reunindo, entre estas duas opcdes, 93%
do total da amostra. Quando analisadas as idades dos inquiridos destaca-se o facto de na
faixa etéria dos 35-45 anos e na dos 46-55 o «muito importante» estar em maioria
relativamente ao «importante», apesar da diferenga ndo ser muito grande. Quando
analisamos apenas os inquiridos que se dedicam a investigacdo, ndo existe muita
diferenca em relacdo a amostra global mas, tal como na questao anterior, quando olhamos
para a faixa etaria verificamos que s6 ndo é mais elevado o «muito importante» nos grupos
etarias dos 56-65 e mais de 65 anos e, principalmente, no intervalo etario dos 35-45, as

respostas «muito importante» foram o dobro das respostas «importante».

A questdo do bibliotecario/profissional de informacéo prestar apoio a decisdo clinica e
poder participar em projetos de investigacdo pretendia auscultar a opinido dos
profissionais de salide sobre um papel mais ativo dos profissionais de informacao nesta

area.

48% dos inquiridos consideraram a questdo importante, 26% consideraram que a questdo
tinha alguma importancia e 19% sdo de opinido que € muito importante. Assim, 67%
consideraram «importante» ou «muito importante». Quando analisamos por faixa etaria
destaca-se apenas o facto das idades inferiores a 35 anos serem as que detém um maior
namero de respostas a opcao intermédia «com alguma importancia». O mesmo se verifica
na analise dos inquiridos que fazem investigacdo, em que esta faixa etaria possui mais
respostas intermédias do que todas as outras faixas etarias juntas relativamente a essa

opcéo intermédia («com alguma importancia»).

Em Espanha, Rivas-Gayo et al. (2016) destacam a importancia de um conjunto de
competéncias necessarias para um bibliotecario da area da salde. Estas competéncias do
bibliotecario ou gestor de informacdo de saude, como as autoras denominam, vao para

além das competéncias instrumentais relativas ao acesso a informacéo (p. 282).
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Ja nos EUA, uma série de estudos de caso realizados ilustram como uma variedade de
bibliotecas da satde tém sido capazes de se integrar nas atividades de construcdo dos
registos de salde eletronicos (Curtis, 2010). Também para para Moore & Loper (2011),
os bibliotecarios deveriam trabalhar em parceria com os profissionais de salde e
educadores clinicos na integracdo de RSE e outros sistemas que facultem precisao,
fiabilidade e melhoramento dos resultados relativos ao paciente (p. 349). Como afirma
Gore (2013) o profissional de informacao em salde pode levar a sua biblioteca para além
dos papéis tradicionais de apoio bibliografico, impulsionando o0s seus servicos para outro

nivel, como o da integracdo em equipas de investigacao (p. 22).

A Ultima questdo era aberta (opcional), e solicitava-se ao inquirido que expusesse 0 que
gostaria de ver melhorado. 95 respondentes deixaram o0 seu comentario ou sugestao de
melhoria para as bibliotecas/CD ou para os seus profissionais. Podemos concluir das
sugestdes apresentadas que alguns inquiridos gostariam de obter uma maior e mais
facilitada oferta/acesso aos recursos. Outras sugestdes vao no sentido de uma maior

disponibilidade/colaboracao por parte de alguns profissionais de informacao.

Relativamente aos comentarios, muitos apontam para a necessidade de divulgacdo das
competéncias dos profissionais de informacéo e para o reconhecimento do trabalho por

estes desenvolvido no apoio que prestam aos profissionais de salde.
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CONCLUSAO

O profissional de informacdo em saude desempenha um papel relevante para os
profissionais de salde da amostra, que recorrem aos Seus Servicos com o intuito de
tomarem uma decisdo ou de realizarem investigacdo, o que confirma a hipétese

inicialmente formulada.

Ao nivel das limitacGes, a principal dificuldade foi o facto deste tema ser pouco estudado
no nosso pais, ndo se tendo encontrado uma base de trabalho nacional, principalmente
para a elaboracdo do questionario. Ndo foram encontrados quaisquer inquéritos que
aferissem a opinido dos utilizadores das bibliotecas/CD, mesmo em outras areas. Foram
apenas encontrados estudos sobre o parecer/opinido dos préprios profissionais de

informacao.

O cronograma inicialmente projetado ndo foi cumprido, devendo-se, essencialmente, a
esta dificuldade na construcdo do questionario, mas também pela necessidade de alargar
0 seu periodo de distribuicdo. Inicialmente a ideia era manté-lo ativo por um més, mas

acabou por ficar em linha cerca de dois meses.

Outra limitacdo prende-se, precisamente, com a amostra. Inicialmente pensou-se em
administrar o questionario a sociedades cientificas detentoras de publicacdes periddicas
na area da saude, atraves dos seus secretariados e/ou editores chefe, solicitando-se a
colaboracdo na sua distribuicdo pelos profissionais de salde que compdem esses
conselhos editoriais. No entanto, essa distribuicdo em muitos dos casos, ndo se mostrou
frutifera, até porque € comum estes enderecos eletronicos ndo serem consultados com
muita regularidade. Pensamos que algumas das respostas que obtivemos foram de

contactos diretos a profissionais cujo endereco eletronico esta disponivel na Internet.

A ideia inicial era apostar numa amostra que fizesse alguma investigagdo, mesmo que
esporadica, por pensarmos que estes profissionais pudessem estar mais familiarizados
com a utilizagdo de bibliotecas ou centros de documentagdo e tivessem uma maior
percecédo da realidade dos servicos prestados pelos seus profissionais e do apoio que lhes
podem prestar. Mas devida a fraca adesdo inicial, tivemos de alargar a distribuicdo do
questionadrio a ordens profissionais, associacfes das varias profissbes de salde,
bibliotecas hospitalares e académica (solicitando distribuicdo pelos profissionais de satde

das suas instituicGes), profissionais de salde da Direcdo de Saude da Santa Casa da
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Misericérdia de Lisboa (SCML), das suas unidades de saude e da Escola Superior de
Saude do Alcoitdo (ESSA).

Ao construirmos o questionario pretendiamos que fossem opcionais questdes que
poderiam ndo ter muito significado para quem né&o frequenta bibliotecas/CD, ou seja, a
partir da questao sobre a interacdo com a biblioteca. Partiu-se do pressuposto que quem
ndo consultasse «presencialmente», ndo quereria responder a questdes sobre a utilizacdo
de bibliotecas ou centros de documentacdo. Este facto acabou por tornar confusa a nogéo
de «utilizacdo». No entanto, consideramos que o nimero de respostas a questdes nao
obrigatdrias tornou-se positivo, no sentido em que nos permitiu perceber que a ideia de
biblioteca com servicos a distancia esta cada vez mais enraizada nos utilizadores, pelo

menos naqueles que fizeram parte da amostra deste estudo.

Foi interessante verificar que a utilizacao de bibliotecas/CD pelos inquiridos foi bastante
razodvel. Ndo nos podemos esquecer que a area das Ciéncias da Saude é muito
«dindmica» em termos de producdo cientifica, para além do facto dos seus profissionais,
mesmo 0s que nao realizam investigacdo, precisarem de atualizacdo constante, o que
justifica a utilizacdo dos servicos das bibliotecas e dos seus profissionais, desde a sua
formacdo inicial até se manterem no exercicio da sua profissdao, ou mesmo apds a
aposentacdo. Podemos verificar na nossa amostra que a utilizacdo por faixa etaria nao
diminui @ medida que a idade aumenta, ou seja, a escolha da opg¢do «nenhuma» na
tipologia de bibliotecas/CD foi selecionada na mesma proporcéao de inquiridos por faixa

etaria, ndo aumentando nas idades mais avancadas.

Uma das questdes referidas como sendo uma dificuldade para os inquiridos, foi o tempo
gasto com as pesquisas (com 41,1%, em segundo lugar). Como defendem Barron &
Manhas (2011), os profissionais de informagdo podem desempenhar um papel critico na
orientacdo dos clinicos que ndo possuem muita disponibilidade (p. 139). Também Perrier
et al. (2014) concluiram num estudo, que os servicos prestados pelos PIS aos
profissionais de saude mostraram poupar-lhes tempo com o fornecimento de informagéo

relevante para a sua tomada de decisdo (p. 1122).

A ideia de incluir o PIS em projetos de investigacdo da area parece nao ter sido tdo
assimilada como as questbes dos SADC e da reutilizacdo de dados clinicos, que séo
questdes familiares para os profissionais de salde. A questdo é que, provavelmente, para

a maioria destes inquiridos podera ter sido a primeira vez que pensaram no assunto, dai a
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percentagem relativamente elevada (26%) da resposta intermédia «com alguma
importancia», mostrando, talvez, uma falta de informacéo relativamente a esta questao,
que se pode dever ao facto de ser pouco ou nada debatida no nosso pais, contrariamente

ao que se passa noutros paises e como demonstra a revisdo de literatura.

Futuramente podera fazer-se um estudo de caso, circunscrito, por exemplo, a um centro
hospitalar. Podera, igualmente, fazer-se um estudo comparativo de utilizadores de
diferentes bibliotecas académicas, para perceber se a utilizacdo das bibliotecas da area
das Ciéncias da Saude é superior a de outras areas, como a das Ciéncias Sociais, ao nivel
dos utilizadores internos e externos e/ou investigadores dessas bibliotecas. No entanto,
para que este e outros trabalhos possam ser realizados é necessario que as gestdes das
bibliotecas/CD realizem os seus estudos de utilizadores e tenham mecanismos de
contabilizacdo de visitas, que é algo que, comprovadamente, ndo acontece num grande
numero de bibliotecas nacionais, pelo menos da area da salde. Sem saber quantos
utilizadores frequentam as suas bibliotecas/CD e o seu nivel de satisfacdo, o PIS ndo
consegue tracar um perfil de utilizador e ndo sabe o que pode ser melhorado e como pode
ser melhorada a sua ajuda.

Na opinido de alguns respondentes e, de acordo com 0s seus comentarios, a profissdo de
profissional de informacdo ndo é muito divulgada, bem como as suas competéncias.
Talvez devéssemos comecar por aqui, por divulgar o seu papel junto dos profissionais de
salde, deixando de ser o profissional mediador, «discreto», para passar a ser o
profissional assessor, potenciando as suas competéncias, integrando projetos inovadores,
permitindo uma maior rentabilizacdo do tempo dos profissionais de salde, contribuindo,
assim, para que a melhor evidéncia médica fique disponivel em tempo Util, a quem dela

precisa.
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GLOSSARIO

Bibliotecario da area da saude

Profissional que possui uma formacdo de estudos superiores, que podera ser um curso de
1° ciclo (Licenciatura) em Ciéncia da Informacdo ou equivalente; um curso de
especializacdo em Ciéncias Documentais ou equivalente (formacgdo pos-graduada) ou
ainda, um curso do 2° ciclo de estudos (Mestrado) em Ciéncias da Documentacéo e
Informagdo ou equivalente. Este profissional desempenha as suas fungdes numa
biblioteca ou centro de documentagdo na area da salde, sejam estes espacos, bibliotecas

académicas, hospitalares, bibliotecas especializadas ou centros de de investigacao.

Na revisdo da literatura e em todo este estudo o termo mais adotado relativamente ao
bibliotecario da area da saude é o de «profissional de informacdo em salde», no entanto
também estdo presentes conceitos como «profissional de informacdo das Ciéncias da
Saude», «profissional de informacdo da &rea clinica», «profissional de informacdo de

bibliotecas médicas», e «bibliotecario clinico», com o mesmo sentido.

Big Data e Big Science

O conceito de Big Data traz um conjunto de novos desafios para lidar com grandes
volumes de dados (uma mudanca de escala no volume de dados, de bytes para zetabytes),
tanto para as empresas, como para a comunidade cientifica. Num estudo de 2012 estimou-
se que o valor de informacéo do planeta seria de 2,8 zetabytes (102 bytes). Desses 2,8 ZB
existentes, 85% s&o dados ndo estruturados, medias como o video, fotografia e som. Dos
outros 15%, dados formatados e de texto, unicamente 3% sdo analisados. Ou seja, apenas

0,45% dos dados do planeta passam por um processo de analise (Cavique, 2014, p. 11).

O Big Data cria novas oportunidades na tomada de decisdo baseada em dados. Para
responder a este desafio surge o Data Science, que € o atual termo para a ciéncia que
analisa dados, combinando a estatistica com machine learning/data mining e tecnologias
de base de dados (Cavique, 2014, p. 12).
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Decisao clinica

A tomada de decisdo € vista como um processo cognitivo para chegar a melhor
intervencdo face a uma situacdo que necessita de cuidados, implicando a escolha entre
duas ou mais alternativas, através do equilibrio dos riscos e dos beneficios das varias

opcdes (Tariman et al., 2012, p. 1).

Apesar do conceito de tomada de decisdo estar associado aos conceitos de autonomia e
resolucdo de problemas, nem todas as decisbes levam a sua resolugdo, por vezes o

problema ¢ atenuado e ndo eliminado (Neves, 2005, citado por Silva, 2014, p. 11).

Interoperabilidade

O conceito de interoperabilidade associa-se ao contexto de desenvolvimento especifico,
ndo existindo uma definicdo aceite globalmente. A definicdo mais consensual é a do
Departamento da Defesa dos EUA (DoD), de 1977, que associa a interoperabilidade a
capacidade dos sistemas, unidades ou forcas disponibilizarem e aceitarem servigos de
outros sistemas, unidades ou forcas, utilizando-os para operarem eficazmente (Gasser &
Palfrey, 2008, p. 15).

Medicina baseada na evidéncia (MBE)

O termo MBE surgiu nos anos 80, no Canada, na Mcmaster Medical School para
identificar a estratégia de aprendizagem clinica (Rosenberg & Donald, 1995, p. 1122).
Para estes autores € 0 processo de transformar problemas clinicos em questdes, utilizando

descobertas de investigacdes recentes como base para decisdes clinicas.

Neste processo, Rosenberg & Donald (1995) apontam quatro fases: 12 Formulagdo de
uma questdo clinica clara a partir de um problema do paciente; 2% Pesquisa de artigos
clinicos relevantes na literatura; 3% Avaliacdo da evidéncia pela sua validade e utilidade;
4% implementacdo de descobertas Uteis na pratica clinica (p. 1122).
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Metadados

Sdo dados que descrevem comportamentos de um recurso. «Metadados sdo dados
associados a objetos que ajudam os seus potenciais utilizadores a obter o conhecimento
completo da existéncia e caracteristica desses objetos» (Dempsey & Heery, 1997, p. 2).

Ontologia

Conjunto de vocabularios formais que descrevem as premissas basicas de um
determinado dominio. Pretendem estabelecer relacdes semanticas entre conceitos na
forma de redes. Estes vocabularios controlados sdo integrados em catalogos, bases de
dados, publicacdes web a aplicacdes de gestdo do conhecimento (Vidal & Café, 2011, p.
122).

Processo clinico eletrénico (PCE)

Toda a informacdo clinica individual de um doente produzida, armazenada ou acedida em
formato eletrénico, relativa a prestacdo de cuidados no dmbito de diferentes episddios
hospitalares e dentro do contexto de uma determinada instituicdo de saude (ACSS, 2009,
p.51).

O PCE pode ser definido como um sistema de informacdo clinica de suporte as
necessidades dos profissionais de saude em todos 0s departamentos clinicos hospitalares

e respetivas areas funcionais (Martins, 2011, p. 2).

Registo clinico eletrénico (RCE)

O registo clinico eletrénico é um repositorio de dados do paciente em formato digital,
dados estes armazenados e trocados de forma segura e acessivel por utilizadores que estdo
autorizados. Contém informagcé&o retrospetiva, atual e prospetiva cujo principal objetivo é
apoiar a disponibilizacdo de cuidados de saude de forma continua, eficaz e de qualidade
(Hayrinen et al., 2008, p. 293).
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Para Espanha & Fonseca (2010), o RCE deu lugar ao RSE, ou seja, este é uma atualizacéo

do registo clinico eletronico (p. 14).

Na revisao da literatura e em todo este estudo, o termo mais adotado é RSE, no entanto,
também esta muitas vezes presente o conceito de registo(s) clinico(s), com o mesmo

sentido.

Registo de saude eletronico (RSE)

O RSE refere-se ao conjunto minimo de dados extraidos a partir do processo clinico do
doente, com o objetivo de constar num nivel partilhado entre instituicbes de salde cujo
acesso seja autorizado. O RSE inclui informacao relativa as observaces clinicas, exames
laboratoriais e de imagem, relatorios de exames, terapéuticas, alergias e outros dados
sobre o0 estado clinico do utente (Kilic & Dogac, 2009, p. 467).

A definicdo da Organizacdo Mundial de Saide (OMS) de Electronic Health Record
(EHR) é o de que: contém toda a informagdo de saide de um individuo; é registada e
acedida eletronicamente por prestadores de cuidados de salde em varios momentos da
vida do paciente e contém, ndo apenas episodios clinicos agudos, mas também cuidados

primarios de satde que o paciente receba (WHO, 2006, p.12).

Repositdrio

O conceito de repositorio tem sido definido por diversos autores. Em 2008, a IFLA
(International Federation of Library Association and Institutions)?!, definiu repositorio
digital como um sistema que permite armazenar e preservar a longo prazo, bem como
aceder permanentemente aos objetos digitais. Dois anos antes, Ferreira, 2006 (citado por
Corujo, 2014, p. 45) ja havia enquadrado repositério digital num sistema de informagéo

responsavel por gerir e armazenar material digital.

O Digital Curation Centre (DCC) e o Digital Preservation Europe (DPE) criaram em
2007 a ferramenta Digital Repository Audit Method Based as Risk Assessment

2L Num estudo com o titulo Networking for Digital Preservation: Current Practice in 15 National
Libraries
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(DRAMBORA) onde afirmam que os repositérios sdo um cruzamento de interesses de
diferentes comunidades de pratica, como bibliotecas digitais, investigacdo, ensino, e-
ciéncia, publicagdes, entre outras (Corujo & Silva, 2015).

As motivacdes destas comunidades para criar repositorios podem ser diferentes, bem
como 0s servicos que estes podem fornecer, abrangendo vérias areas funcionais como
gestdo de informacdo empresarial, preservacdo de recursos digitais a longo prazo ou
partilha de dados, como a reutilizacdo de dados de investigacdo, como defendido por
Mchugh, Ross & Innocenti (2007, p. 16).

O caso da Plataforma de Dados da Satide (PDS)??, da Dire¢do Geral de Satde, é um

exemplo de repositdrio de informacdo clinica anonimizado.

Taxonomia

E um sistema de categorizacdo, composto por um conjunto de principios e métodos de
classificacdo dos diversos elementos de uma area cientifica. As taxonomias trabalham
no sentido de organizar a informacéo em relacdes hierarquicas entre os termos (Vidal &
Café, 2011, p. 115).

Para Martinez et al. (2004, p. 106) e, em sentido amplo, a taxonomia é a criacdo da
estrutura (ordem) e dos rétulos (nomes) que ajuda a localizar a informacéo de metadados,

permitindo organizar sistematicamente a informacao primaria.

As taxonomias sdo ontologias simples (estas mais elaborada do ponto de vista semantico),
organizam e criam significados para os relacionamentos entre as coisas e ideias. Rees
(2003) Vvé as ontologias como extensdes taxondmicas ou taxonomias como modelos de

tesauros (p. 3).

22 pataforma de Dados de Satde (PDS) é um sistema de partilha de dados de salde, que permite que a mesma informacéo seja
fragmentada e enviada aos diferentes agentes da prestagao de cuidados (utentes, profissionais do SNS e de fora do SNS). Disponivel
em: http://spms.min-saude.pt/2013/11/pds-plataforma-de-dados-da-saude/
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APENDICES

Apéndice 1: Lista de entidades da amostra

Acta Obstétrica e Ginecolodgica (Revista)

Acta Pediatrica Portuguesa (Revista)

Acta Radioldgica Portuguesa (Revista)

Acta Uruldgica Portuguesa (Revista)
Angiologia e Cirurgia vascular (Revista)
Associacdo de Terapeutas Ocupacionais
Associacdo Portuguesa de Audiologistas
Associacdo Portuguesa de Fisioterapeutas
Associacao Portuguesa de Terapeutas da Fala
Centro de Medicina e Reabilitacdo de Alcoitéo (Biblioteca)
Centro Hospitalar Barreiro/Montijo (Biblioteca)

Centro Hospitalar de Lisboa Central (Bibliotecas do H. Sdo José, H. D. Estefania e
Maternidade Dr. Alfredo da Costa)

Centro Hospitalar Lisboa Norte (Biblioteca do H. Santa Maria)

Centro Hospitalar de Lisboa Ocidental (Bibliotecas do H. S. Francisco Xavier € H. Santa
Cruz)

Centro Hospitalar de Séo Jodo (Biblioteca)

Centro Hospitalar de Tondela Viseu (Biblioteca)

Centro Hospitalar Cova da Beira (Biblioteca)

Centro Hospitalar do Algarve (Bibliotecas de Faro e Portiméo)
Centro Hospitalar do Oeste (Biblioteca)

Centro Hospitalar do Porto (Biblioteca do H. Santo Anténio)

Centro Hospitalar Entre Douro e Vouga (Biblioteca)
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Centro Hospitalar do Médio Ave (Biblioteca)

Centro Hospitalar PAvoa do Varzim/Vila do Conde (Biblioteca)
Centro Hospitalar Psiquiatrico de Lisboa (Biblioteca)

Centro Hospitalar Tamega e Sousa (Biblioteca)

Centro Hospitalar Tras-os-Montes e Alto do Douro (Biblioteca)
Centro Hospitalar Vila Nova de Gaia (Biblioteca)

Centro Hospitalar Universitario de Coimbra (Biblioteca)

Escola Superior de Saude do Alcoitdo (Mailinglist de Professores e antigos alunos de
Mestrado)

GE — Portuguese Journal of Gastroenterology (Revista)

Hospital de Braga (Biblioteca)

Hospital de Santarém (Biblioteca)

Hospital de Vila F. Xira (Biblioteca)

Hospital Dr. Fernando Fonseca (Biblioteca)

Hospital Distrital da Figueira da Foz (Biblioteca)

Hospital Espirito-Santo, Evora (Biblioteca)

Hospital Garcia da Orta (Biblioteca)

Hospital Ortopédico de Sant’ana (Biblioteca)

INFARMED (Biblioteca)

Instituto de Higiene e Medicina Tropical (Biblioteca)

Instituto Nacional de Saide Ricardo Jorge (Biblioteca)

Instituto Oftalmolégico Dr. Gama Pinto (Biblioteca)

Instituto Portugués de Oncologia de Coimbra Francisco Gentil (Biblioteca)
Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa Francisco Gentil (Biblioteca)
Instituto Portugués de Oncologia do Porto Francisco Gentil (Biblioteca)
Nascer e Crescer — Birth and Growth Medical Journal (Revista)

Nursing (Revista)
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Oftalmologia (Revista)

Ordem dos Enfermeiros (Seccbes: Acores, Centro, Madeira, Norte e Sul)

Ordem dos Médicos (Secc¢des: Norte, Centro e Sul)

Ordem dos Médicos Dentistas (Sede: Porto e Delegages de Lisboa, Madeira e Agores)
Ordem dos Nutricionistas

Ordem dos Psicologos (Sede e Delegac6es do Norte, Sul, Centro, Madeira e Agores)
Porto Biomedical Journal (Revista)

Revista da S.P. de Anestesiologia

Revista Portuguesa de Cardiologia

Revista Portuguesa de Endocrinologia, Diabetes e Metabolismo

Revista Portuguesa de Estomatologia, Medicina Dentaria e Cirurgia Maxilo-facial
Revista Portuguesa de Pneumologia

Revista Portuguesa de Psiquiatria e Saude Mental

Revista Portuguesa de Saude Publica

Revista Portuguesa de Terapia da Fala

Revista Saude & Tecnologia

Revista SINAPSE (S.P. de Neurocirurgia)

Revista SPMFR (S.P. de Medicina Fisica e de Reabilitacao)

Santa Casa da Misericordia de Lisboa (Mailinglist da Direcdo de Saude Santa Casa).
Sociedade das Ciéncias Médicas de Lisboa

Sociedade de Osteoporose e doencas Osseas Metaboélicas

Sociedade de Pediatria do Neurodesenvolvimento

Sociedade Portuguesa de Acidente Vascular Cerebral

Sociedade Portuguesa de Alergologia e Imunologia Clinica

Sociedade Portuguesa de Andrologia

Sociedade Portuguesa de Anestesiologia

Sociedade Portuguesa de Aterosclerose
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Sociedade Portuguesa de Bioanalises Clinicas

Sociedade Portuguesa de Cardiologia

Sociedade Portuguesa de Cefaleias

Sociedade Portuguesa de Cirurgia

Sociedade Portuguesa de Cirurgia Cardiotoracica e Vascular
Sociedade Portuguesa de Cirurgia da Obesidade e Doencas Metabolicas
Sociedade Portuguesa de Cirurgia Oral

Sociedade Portuguesa de Cirurgia Plastica, Reconstrutiva e Estética
Sociedade Portuguesa de Coloproctologia

Sociedade Portuguesa de Cuidados Intensivos

Sociedade Portuguesa de Dermatologia e Venereologia

Sociedade Portuguesa de Diabetologia

Sociedade Portuguesa de Doencas Infeciosas e Microbiologia Clinica
Sociedade Portuguesa de Endocrinologia

Sociedade Portuguesa de Endoscopia Digestiva

Sociedade Portuguesa de Enfermagem e Saide Mental

Sociedade Portuguesa de Enfermagem Oncoldgica

Sociedade Portuguesa de Estomatologia e Medicina Dentéria
Sociedade Portuguesa de Farmacologia

Sociedade Portuguesa de Gastrenterologia

Sociedade Portuguesa de Genética

Sociedade Portuguesa de Geriatria e Gerontologia

Sociedade Portuguesa de Ginecologia

Sociedade Portuguesa de Hematologia

Sociedade Portuguesa de Hemorreologia e Microcirculagédo
Sociedade Portuguesa de Hipertensdo

Sociedade Portuguesa de Imunologia
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Sociedade Portuguesa de Medicina de Reproducao
Sociedade Portuguesa de Medicina do Trabalho

Sociedade Portuguesa de Medicina Fisica e de Reabilitacdo
Sociedade Portuguesa de Medicina Interna

Sociedade Portuguesa de Nefrologia

Sociedade Portuguesa de Neurociéncias

Sociedade Portuguesa de Neurocirurgia

Sociedade Portuguesa de Neurologia

Sociedade Portuguesa de Oftalmologia

Sociedade Portuguesa de Ortopedia e Traumatologia
Sociedade Portuguesa de Otorrinolaringologia e Cirurgia Cérvico-facial
Sociedade Portuguesa de Pediatria

Sociedade Portuguesa de Pneumologia

Sociedade Portuguesa de Psicanalise

Sociedade Portuguesa de Psicologia Clinica

Sociedade Portuguesa de Psiquiatria e Saude Mental
Sociedade Portuguesa de Radioterapia

Sociedade Portuguesa de Ressonancia Magnética
Sociedade Portuguesa de Reumatologia

Sociedade Portuguesa de Senologia

Sociedade Portuguesa de Transplantagdo

Sociedade Portuguesa de Virologia

Unidade de Saude Local de Castelo Branco (Biblioteca)
Unidade de Saude Local de Matosinhos (Biblioteca do H. Pedro Hispano)
Unidade de Saude Local do Baixo Alentejo (Biblioteca)
Unidade de Saude Local do Litoral Alentejano (Biblioteca)

Unidade de Saude Local do Norte Alentejano (Biblioteca)
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Apéndice 2: Questionario enviado a amostra

O profissional de informacdo em saude no apoio
a decisdo clinica e a investigacao

Com a aplicacdo deste questionario pretende-se analisar o papel dos
bibliotecarios/profissionais de informacdo da area da saude no apoio a
decisdo clinica e a investigacdo em saude. Este questionario esta dividido em
trés partes, a primeira com informacdo demografica, a segunda sobre a
utilizacdo de bibliotecas ou centros de documentacdo e a ultima sobre a
assisténcia dos profissionais de informacéo aos seus utilizadores.

Obrigada por participar neste estudo. As suas respostas serdo registadas de

forma anonima.

LISBOA LETRAS
yite LISBOA
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O profissional de informacdo em saude no apoio a
decisdo clinica e a investigacao

*Qbrigatorio

1. Dados demograficos

Perfil pessoal e profissional

1.1. Idade*
O-35

O 35-45

O 46-55

O 56-65

O 65+

1.2. Habilitacbes*
O Licenciatura

O PG/Especializacio
O Mestrado

O Doutoramento

O outra:
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1.3. Profissao*

O Médico

O Fisioterapeuta

O Terapeuta Ocupacional
O Terapeuta da Fala

O Enfermeiro

QO Outra:

1.4. Local(ais) onde exerce ou exerceu a profissao

1.5. Exerce ou exerceu funcdes de docéncia? *

OSim
O Nio

1.6. Tempo dedicado a investigacao™

O Mais de 10 anos
OEntre 5 e 10 anos
O Até 5 anos

O Esporadicamente

O Neste momento ndo me dedico a investigacio
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2. Utilizacao de bibliotecas e centros de documentacao
(CD)

Apdbs responder a questdo 2.1. e, no caso de ndo utilizar bibliotecas ou
centros de documentacéo, responda apenas a partir da questdo 3.5. até ao
fim.

2.1. Que tipologia de bibliotecas utiliza na selecdo de fontes de
informacédo™

O Bibliotecas académicas

O Bibliotecas hospitalares

O Centros de investigacio/bibliotecas especializadas
O Nenhuma

O Outra:

2.2. De que forma interage com a biblioteca/CD (selecione uma
ou mais opgoes)

(1 presencialmente

[ Por telefone

[1Por e-mail

(] Através das redes sociais
[ site/Portal da biblioteca/CD
[ outra:

153



2.3. Se respondeu “presencialmente” na questdo anterior indique,
por favor, a frequéncia com que se dirige a biblioteca/CD

O Uma vez por semana ou mais
O Uma ou duas vezes por més
O Duas a trés vezes por ano

O outra:

2.4. Como recupera a informacao necessaria (selecione uma ou
mais opcoes)

[] Procura diretamente nas estantes

(] Consulta o catalogo bibliogréfico

(] Pesquisa na internet

(] Pede ajuda ao pessoal técnico da biblioteca/CD
[ Outra:

2.5. Que recursos bibliograficos mais utiliza (selecione uma ou
mais opcoes)

[ ] Livros/Teses

[] Revistas cientificas em papel

[] Comunicaces em conferéncias/relatérios/projetos de investigagdo
[]cD’s/DVD

[ ] E-books

[] Revistas eletrénicas

(] Bases de dados de satide (como a Pubmed ou a Cochrane Library)
[1B-on

(] Repositérios institucionais

[ Outra:
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2.6. Com que frequéncia encontra a informacéo necessaria

O Sempre

O Muitas vezes
O Algumas vezes
O Quase nunca

O Nunca

2.7. Quais as maiores dificuldades na recuperacédo da informacéao
(selecione uma ou mais opcoes)

[[] N&o saber como recuperar a informagao necessaria
[[] Néo ter formagao de como utilizar os recursos da biblioteca/CD

[[] O catalogo e/ou 0s manuais de utilizagdo dos recursos serem
insuficientes

[ N&o encontrar a informacdo necessaria (0s resultados das pesquisas
serem fracos ou nulos)

(] Perder muito tempo a efetuar a pesquisa nos recursos

[ N&o conseguir aceder a importantes recursos bibliograficos que
necessitam de uma subscricao

[ N&o ter a quem recorrer para solicitar assisténcia ou esta néo ser
suficiente

[ ] Outra:

155



3. Assisténcia do bibliotecario/profissional da informacéo
com funcOes na area da saude

Esta assisténcia pode ser presencial ou a distancia

3.1. Com que frequéncia solicita assisténcia ao bibliotecario ou
profissional de informacéao

O Sempre

O Muitas vezes
O Algumas vezes
O Quase nunca

O Nunca

3.2. Que tipo de assisténcia solicita (selecione uma ou mais
opcoes)

[] Pesquisa bibliografica
[] Recuperagéo de artigos cientificos
[l Formacao para pesquisar nos recursos eletronicos

[] Normalizar as referéncias bibliogréficas (segundo normas como APA
ou Vancouver)

[ ] Outra:
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3.3. Considera que os profissionais de informacao possuem 0s
conhecimentos necessarios para responder as questdes relativas as
suas necessidades informativas

O Sempre

O Muitas vezes
O Algumas vezes
O Quase nunca

O Nunca
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3.4. Das seguintes competéncias do profissional de informacao da
area da satide como classifica a sua importancia na assisténcia aos

utilizadores*

Comunicagéo oral
e escrita

Linguas
estrangeiras,
nomeadamente o
inglés
Tecnologias de
informacéo e
comunicacdo (TIC)
Métodos de
pesquisa e pratica
na recuperagao de
informacéo
Terminologia das
Ciéncias da Saude
e as fontes de
informacéo da area
Literacia da
informacéo,
nomeadamente em
saude

Métodos de
investigacao
cientifica e de
pratica baseada na
evidéncia

Nada
importante

O

Pouco
importante
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Com
alguma
importancia

O

O

Importante

Muito
importante
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3.5. Como classifica a importancia dos sistemas de apoio a deciséo
clinica na tomada de decisdo dos profissionais de satde*

Nada Muito
importante O O O O O importante

3.6. Como classifica a importancia da reutilizacdo dos dados
clinicos na deciséo clinica e/ou investigacao*

Nada Muito
importante O O O O O importante

3.7. Como classifica a importancia do bibliotecario/profissional de
informacdo no apoio a decisdo clinica e em projetos de
investigacdo em salde*

Nada Muito
importante O O O O O importante
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3.8. O que gostaria de ver melhorado por parte das bibliotecas/CD
e/ou dos profissionais de informacéo?

3.9. Se desejar receber os resultados deste trabalho de investigacao
deixe, por favor, o seu endereco de e-mail (sendo mantida a
confidencialidade)

Obrigada pela sua participacéo!

O profissional de informacdo em saude no apoio a decisdo clinica
e a investigacao

A sua resposta foi registada, obrigado por participar!
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Apéndice 3: e-mail que acompanhou o envio do pré-teste de

questionario

Assunto: Pedido de colaboragdo em pré-teste de questionario
Senhor(a) profissional de saude e/ou investigador(a)

O meu nome é Alexandra Pinto e estou a frequentar o Mestrado em Ciéncia da Informacéo e
Documentacédo na Faculdade de Letras da Universidade de Lisboa, sendo o meu estudo no ambito
do trabalho final deste Mestrado, sobre o apoio a deciséo clinica.

Venho por este meio solicitar a sua colaboragéo através da resposta a um questionario com o qual se
pretende analisar o papel dos bibliotecarios/profissionais de informacédo a desempenhar funcdes na
area da saude relativamente ao apoio a decisao clinica e a investigacdo em saude.

Caso concorde em participar voluntariamente neste estudo, peco-lhe que responda a algumas
questdes que ndo lhe tomardo mais do que 5 minutos. Toda a informacg&o sera anonimamente inserida
em linha através do “Google formularios”. Nado Ihe serdo solicitados quaisquer dados que o(a)
permitam identificar e toda a informacgé&o recolhida sera utilizada apenas para fins académicos.

Este questionario esta dividido em trés partes, a primeira com informacdo demografica (idade,
habilitacdes, profisséo, local onde a exerce e tempo dedicado a investigagéo); a segunda parte sobre
a utilizacdo de bibliotecas ou centros de documentacdo e a Ultima sobre a assisténcia do
bibliotecéario/profissional da informacéo.

(@) questionario esta disponivel a partir do
endereco: https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSeZ10x3XG7rbwoaTlLocak9nE70ZUewJIXk3ix
ZXO41UZVRFiSw/viewform?usp=sf_link

A resposta a este questionario € admitida como o seu consentimento.
A sua colaboragéo € muito importante para o éxito deste estudo, por favor, participe.

Muito obrigada.

Atenciosamente
Alexandra Pinto
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Apéndice 4: e-mail que acompanhou o envio do questionario

Assunto: Pedido de colaboracdo na divulgacéo de questionario para fins académicos

No ambito de um trabalho final de Mestrado em Ciéncias da Informacg&o e Documentacéo, solicito que
divulgue junto do Conselho Editorial/plantel de profissionais de salde da vossa revista o seguinte
pedido de colaboragdo na resposta a um questionario sobre o papel do bibliotecario/profissional de
informag&o no apoio a decisdo clinica e a investigacdo em salde.

Obrigada pela atencéo

Alexandra Pinto

Assunto: Pedido de colaboragdo em questionério para fins académicos
Senhor(a) profissional de saude e/ou investigador(a)

O meu nome é Alexandra Pinto e estou a frequentar o Mestrado em Ciéncias da Informacao e
Documentacado na Faculdade de Letras da Universidade de Lisboa sendo o meu estudo, no ambito
do trabalho final deste mestrado, sobre o0 apoio a deciséo clinica.

Venho por este meio solicitar a sua colaboragéo através da resposta a um questionario com o qual se
pretende analisar o papel dos bibliotecarios/profissionais de informacao a desempenhar fungdes na
area da saude relativamente ao apoio a decisao clinica e a investigacdo em salde.

Caso concorde em participar voluntariamente neste estudo, pecgo-lhe que responda a algumas
guestdes que ndo lhe tomardo mais do que 5 minutos. Toda a informagé&o serd anonimamente inserida
em linha através do “Google formularios”. Nao lhe serdo solicitados quaisquer dados que o(a)
permitam identificar e toda a informacéo recolhida sera utilizada apenas para fins académicos.

Este questionario esta dividido em trés partes, a primeira com informacdo demografica (idade,
habilitacdes, profisséo, local onde a exerce e tempo dedicado a investigagéo); a segunda parte sobre
a utilizacdo de bibliotecas ou centros de documentacdo e a Ultima sobre a assisténcia do
bibliotecéario/profissional da informacéo.

0O questionario esta disponivel a partir do
endereco: https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSAY5z004BKTx8RD3KU_9xgME6pOVXNLXX]

MZI4boNawCW|_ 90Q/viewform?usp=sf link

A resposta a este questionario é admitida como o seu consentimento.
A sua colaboragéo € muito importante para o éxito deste estudo, por favor, participe.

Muito obrigada.

Atenciosamente
Alexandra Pinto
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ANEXOS

Anexo 1: Lei n°®46/2007

Lei n.° 46/2007 de 24 de Agosto

Regula o acesso aos documentos administrativos e a sua reutilizacéo, revoga a Lei n.° 65/93, de
26 de Agosto, com a redaccéo introduzida pelas Lei n.os 8/95, de 29 de Marco, e 94/99, de 16 de
Julho, e transpde para a ordem juridica nacional a Directiva n.® 2003/98/CE, do Parlamento e do
Conselho, de 17 de Novembro, relativa a reutilizacdo de informagGes do sector publico. A
Assembleia da Republica decreta, nos termos da alinea c) do artigo 161.° da Constituicdo, o
seguinte:

CAPITULO |
Disposicdes gerais

Artigo 1.° - Administracdo aberta

O acesso e a reutilizagdo dos documentos administrativos sdo assegurados de acordo com 0s
principios da publicidade, da transparéncia, da igualdade, da justica e da imparcialidade.

Artigo 2.° - Objecto

1 — A presente lei regula o0 acesso aos documentos administrativos, sem prejuizo do disposto na
legislacgdo relativa ao acesso a informagdo em matéria de ambiente.

2 — A presente lei regula ainda a reutilizacdo de documentos relativos a actividades
desenvolvidas pelas entidades referidas no artigo 4.°, transpondo para a ordem juridica nacional
a Directiva n.° 2003/98/CE, do Parlamento Europeu e do Conselho, de 17 de Novembro, relativa
a reutilizacéo de informagdes do sector publico.

3 — O acesso a documentos nominativos, nomeadamente quando incluam dados de salde,
efectuado pelo titular da informag&o, por terceiro autorizado pelo titular ou por quem demonstre
um interesse directo, pessoal e legitimo rege -se pela presente lei.

4 — O regime de exercicio do direito dos cidad&os a serem informados pela Administracéo sobre
0 andamento dos processos em que sejam directamente interessados e a conhecer as resolucoes
definitivas que sobre eles forem tomadas consta de legislacdo propria.

5 — O acesso aos documentos notariais e registrais, aos documentos de identificacdo civil e
criminal e aos documentos depositados em arquivos historicos rege -se por legislacdo propria.

Artigo 3.° - Definicfes

1 — Para efeitos da presente lei, considera -se:

a) «Documento administrativo» qualquer suporte de informacédo sob forma escrita, visual,
sonora, electronica ou outra forma material, na posse dos érgaos e entidades referidos no
artigo seguinte, ou detidos em seu nome;
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b) «Documento nominativo» o documento administrativo que contenha, acerca de pessoa
singular, identificada ou identificAvel, apreciacdo ou juizo de valor, ou informacao
abrangida pela reserva da intimidade da vida privada.

2 — Nao se consideram documentos administrativos, para efeitos da presente lei:
a) As notas pessoais, eshogos, apontamentos e outros registos de natureza semelhante;

b) Os documentos cuja elaboracdo ndo releve da actividade administrativa,
designadamente referentes a reunido do Conselho de Ministros e de secretérios de Estado,
bem como a sua preparacao.

Artigo 4.° - Ambito de aplicacdo

1 — A presente lei aplica- se aos seguintes 6rgdos e entidades:
a) Orgdos do Estado e das Regides Auténomas, que integrem a Administracéo Publica;

b) Demais 6rgdos do Estado e das Regifes Auténomas, na medida em que desenvolvam
fungdes materialmente administrativas;

¢) Orgéos dos institutos publicos e das associagdes e fundagdes publicas;

d) Orgdos das empresas publicas;

e) Orgdos das autarquias locais e das suas associacdes e federacoes;

f) Orgéos das empresas regionais, intermunicipais e municipais;

g) Outras entidades no exercicio de funcGes administrativas ou de poderes publicos.

2 — As disposicOes da presente lei sdo ainda aplicaveis aos documentos detidos ou elaborados
por quaisquer entidades dotadas de personalidade juridica que tenham sido criadas para satisfazer
de um modo especifico necessidades de interesse geral, sem caracter industrial ou comercial, e
em relagdo as quais se verifique uma das seguintes circunstancias:

a) A respectiva actividade seja financiada maioritariamente por alguma das entidades
referidas no nimero anterior ou no presente nimero;

b) A respectiva gestdo esteja sujeita a um controlo por parte de alguma das entidades
referidas no nimero anterior ou no presente nimero;

c) Os respectivos Orgdos de administragdo, de direccdo ou de fiscalizagdo sejam
compostos, em mais de metade, por membros designados por alguma das entidades
referidas no nimero anterior ou no presente nimero.

Artigo 5.° - Direito de acesso

Todos, sem necessidade de enunciar qualquer interesse, tém direito de acesso aos documentos
administrativos, o

qual compreende os direitos de consulta, de reproducéo e de informacéo sobre a sua existéncia e
conteudo.
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Artigo 6.° - RestricOes ao direito de acesso

1 — Os documentos que contenham informacdes cujo conhecimento seja avaliado como podendo
pdr em risco ou causar dano a seguranga interna e externa do Estado ficam sujeitos a interdicéo
de acesso ou a acesso sob autorizacdo, durante o tempo estritamente necessario, através da
classificacdo nos termos de legislacdo especifica.

2 — O acesso a documentos referentes a matérias em segredo de justica € regulado por legislacao
propria.

3 — O acesso aos documentos administrativos preparatorios de uma decisdo ou constantes de
processos ndo concluidos pode ser diferido até a tomada de decisdo, ao arquivamento do processo
ou ao decurso de um ano apos a sua elaboragéo.

4 — O acesso aos inquéritos e sindicancias tem lugar ap6s o decurso do prazo para eventual
procedimento disciplinar.

5 — Um terceiro so tem direito de acesso a documentos nominativos se estiver munido de
autorizacdo escrita da pessoa a quem os dados digam respeito ou demonstrar interesse directo,
pessoal e legitimo suficientemente relevante segundo o principio da proporcionalidade.

6 — Um terceiro s tem direito de acesso a documentos administrativos que contenham segredos
comerciais, industriais ou sobre a vida interna de uma empresa se estiver munido de autorizacao
escrita desta ou demonstrar interesse directo, pessoal e legitimo suficientemente relevante
segundo o principio da proporcionalidade.

7 — Os documentos administrativos sujeitos a restri¢des de acesso sdo objecto de comunicagdo
parcial sempre que seja possivel expurgar a informacao relativa a matéria reservada.

Artigo 7.° - Comunicacdo de dados de saude

A comunicacdo de dados de saude é feita por intermédio de médico se o requerente o solicitar.

Artigo 8.° - Uso ilegitimo de informacdes

1— Nao é permitida a utilizacdo de informag6es em violagdo dos direitos de autor ou dos direitos
de propriedade industrial.

2 — Os documentos nominativos comunicados a terceiros ndo podem ser utilizados para fins
diversos dos que determinaram o acesso, sob pena de responsabilidade por perdas e danos, nos
termos legais.

Artigo 9.° - Responsavel pelo acesso

Cada ministério, secretaria regional, autarquia local, instituto publico, associacdo publica,
fundagdo publica, empresa publica, empresa regional, empresa intermunicipal e empresa
municipal designa um responsavel pelo cumprimento das disposicGes da presente lei.

Artigo 10.° - Divulgacdo de informacao

Os 0Orgdos e entidades a que se refere o artigo 4.° devem assegurar a divulgacéo, designadamente
em bases de dados electronicas facilmente acessiveis ao publico através de redes publicas de
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telecomunicagbes, da seguinte informacdo administrativa, a actualizar no minimo
semestralmente:

a) Todos os documentos, designadamente despachos normativos internos, circulares e
orientacdes, que comportem enquadramento da actividade administrativa;

b) A enunciacdo de todos os documentos que comportem interpretacdo de direito positivo
ou descricdo de procedimento administrativo, mencionando designadamente o seu titulo,
matéria, data, origem e local onde podem ser consultados.

CAPITULO II
Exercicio do direito de acesso e de reutilizacdo dos documentos administrativos
SECCAO I Direito de acesso

Artigo 11.° - Forma do acesso

1 — O acesso aos documentos administrativos exerce-se através dos seguintes meios, conforme
opcéo do requerente:

a) Consulta gratuita, efectuada nos servigos que 0s detém;

b) Reproducdo por fotocOpia ou por qualquer meio técnico, designadamente visual,
sonoro ou electrénico;

c) Certidao.

2 — Os documentos sdo transmitidos em forma inteligivel e em termos rigorosamente
correspondentes aos do contetido do registo.

3 — Quando houver risco de a reproducdo causar dano ao documento, pode o requerente, a
expensas suas e sob a direc¢do do servico detentor, promover a copia manual ou a reproducéo por
outro meio que ndo prejudique a sua conservacao.

4 — Os documentos informatizados séo enviados por qualquer meio de transmisséo electronica
de dados, sempre que tal for possivel e desde que se trate de meio adequado a inteligibilidade e
fiabilidade do seu contedo e em termos rigorosamente correspondentes ao do contetdo do
registo.

5 — A entidade requerida ndo tem o dever de criar ou adaptar documentos para satisfazer o
pedido, nem a obrigacdo de fornecer extractos de documentos, caso isso envolva um esforco
desproporcionado que ultrapasse a simples manipula¢do dos mesmaos.

Artigo 12.° - Encargos de reproducio

1 — A reproducdo prevista na alinea b) do n.° 1 do artigo anterior faz -se num exemplar, sujeito
a pagamento, pela pessoa que a solicitar, da taxa fixada, que deve corresponder a soma dos
encargos proporcionais com a utilizacdo de maquinas e ferramentas e dos custos dos materiais
usados e do servigo prestado, sem que, porém, ultrapasse o valor médio praticado no mercado por
servico correspondente.
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2 — Tendo em conta o disposto no nimero anterior, 0 Governo da Republica e 0s Governos das
Regides Autonomas, ouvida a Comissdo de Acesso aos Documentos Administrativos (doravante
abreviadamente designada por CADA) e as associa¢des nacionais das autarquias locais, devem
fixar as taxas a cobrar pelas reprodugdes e certiddes dos documentos administrativos.

3 — As entidades com poder tributario autbnomo nao podem fixar taxas que ultrapassem em mais
de 100 % os valores respectivamente fixados nos termos do nimero anterior, aos quais se devem
subordinar enquanto nao editarem tabelas préprias.

4 — Os 0rgdos e entidades a que se refere o artigo 4.° devem afixar em lugar acessivel ao publico
uma lista das taxas que cobram pelas reproducdes e certiddes de documentos administrativos.

5 — A entidade requerida pode exigir um preparo que garanta as taxas devidas e, quando for caso
disso, os encargos de remessa.

Artigo 13.° - Pedido de acesso

1 — O acesso aos documentos deve ser solicitado por escrito através de requerimento do qual
constem os elementos essenciais a sua identificacdo, bem como o0 nome, morada e assinatura do
requerente.

2 — A entidade requerida pode também aceitar pedidos verbais e deve fazé-lo nos casos em que
a lei assim o determine.

3 — A apresentacdo de queixa a CADA, nos termos da presente lei, pressupde pedido escrito de
acesso ou, pelo menos, a formalizacdo por escrito do indeferimento de pedido verbal.

4 — Se 0 pedido ndo for suficientemente preciso, a entidade requerida deve, no prazo de cinco
dias, indicar ao requerente essa deficiéncia e convida-lo a supri-la em prazo fixado para o efeito.
5 — Os 6rgdos e entidades a que se refere o artigo 4.° prestardo, através dos seus funcionarios,
assisténcia ao publico na identificacdo dos documentos pretendidos, designadamente informando
sobre a forma de organizacéo e utilizacdo dos seus arquivos e registos.

Artigo 14.° - Resposta ao pedido de acesso

1 — A entidade a quem foi dirigido o requerimento de acesso a um documento administrativo
deve, no prazo de 10 dias:

a) Comunicar a data, local e modo para se efectivar a consulta, se requerida;
b) Emitir a reproducéo ou certiddo requeridas;

¢) Comunicar por escrito as razfes da recusa, total ou parcial, do acesso ao documento
pretendido, bem como quais as garantias de recurso administrativo e contencioso dessa
deciséo;

d) Informar que ndo possui 0 documento e, se souber qual a entidade que o detém,
remeter- lhe o requerimento, com conhecimento ao requerente;

e) Expor a CADA duvidas que tenha sobre a decisdo a proferir, a fim de esta entidade
emitir parecer.
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2 — No caso da alinea €) do nimero anterior, a entidade requerida deve informar o requerente e
enviar a CADA cdpia do requerimento e de todas as informagdes e documentos que contribuam
para convenientemente o instruir.

3 — A Administracdo ndo esta obrigada a satisfazer pedidos que, face ao seu caracter repetitivo
e sistematico ou ao nimero de documentos requeridos, sejam manifestamente abusivos.

4 — Em casos excepcionais, se 0 volume ou a complexidade da informacdo o justificarem, o
prazo referido no n.° 1 pode ser prorrogado, até ao maximo de dois meses, devendo o requerente
ser informado desse facto com indicagdo dos respectivos fundamentos, no prazo maximo de 10
dias.

Artigo 15.° - Direito de queixa

1 — O requerente pode queixar- se & CADA contra falta de resposta, indeferimento ou outra
decisdo limitadora do acesso a documentos administrativos.

2 — A queixa interrompe 0 prazo para introdugdo em juizo de peticdo de intimagdo para a
prestacdo de informaces, consulta de processos ou passagem de certiddes e deve ser apresentada
dentro de tal prazo, a que se aplicam, com as devidas adaptacdes, as disposicOes relativas a
remessa a juizo das pecas processuais.

3 — Se néo for caso de indeferimento liminar, a CADA deve convidar a entidade requerida a
responder a queixa no prazo de 10 dias.

4 — Tanto no caso de queixa como no da consulta prevista na alinea €) do n.° 1 do artigo 14.°, a
CADA tem o prazo de 40 dias para elaborar o correspondente relatério de apreciacéo da situacgao,
enviando- o, com as devidas conclusdes, a todos os interessados.

5 — Recebido o relatério referido no nimero anterior, a entidade requerida comunica ao
requerente a sua decisao final fundamentada, no prazo de 10 dias, sem o que se considera haver
falta de decisdo.

6 — Tanto a decisdo como a falta de decisdo a que se refere 0 nimero anterior podem ser
impugnadas pelo interessado junto dos tribunais administrativos, aplicando- se, com as devidas
adaptacdes, as regras do processo de intimacao referido no n.° 2.

SECCAO II
Da reutilizagédo dos documentos

Artigo 16.° Principio geral

1 — Os documentos detidos ou elaborados pelas entidades referidas no artigo 4.°, cujo acesso
seja autorizado nos termos da presente lei, podem ser reutilizados por pessoas singulares ou
colectivas para fins diferentes do fim de servigo publico para o qual foram produzidos.

2 — As disposi¢Oes da presente secgdo ndo prejudicam a utilizacdo de textos de convencgdes, de
leis, de regulamentos e de relatorios ou de decisdes administrativas, judiciais ou de quaisquer
Orgdos ou autoridades do Estado ou da Administracdo, bem como a utilizacdo das traducbes
oficiais destes textos.
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3 — As disposic¢des da presente sec¢do ndo sdo aplicaveis aos documentos detidos ou elaborados
por:

a) Empresas de radiodifusdo de servi¢o publico, suas filiais e outros organismos que
cumpram func@es de radiodifusdo de servico publico;

b) Estabelecimentos de ensino e investigacao, incluindo, quando pertinente, organizagoes
criadas com vista a transferéncia de resultados de investigacéo;

c) Pessoas colectivas publicas ou privadas que se dediquem a prestacdo de actividades
culturais, designadamente museus, bibliotecas, arquivos, orquestras, 6peras, companhias
de bailado e de teatro.

4 — A troca de documentos entre as entidades referidas no artigo 4.°, exclusivamente no
desempenho das suas fungdes, ndo constitui reutilizacéo.

5 — Salvo acordo da Administracdo, quem reutilizar documentos administrativos ndo deve alterar
a informacdo neles vertida, nem deve permitir que o seu sentido seja desvirtuado e deve mencionar
sempre as fontes, bem como a data da Gltima actualizacdo dessa informagé&o.

Artigo 17.° - Pedido de reutilizacdo

1 — Areutilizacdo de documentos depende de autorizagao expressa da entidade que os detenha,
mediante pedido formulado pelo requerente.

2 — O pedido de reutilizacdo é formulado por escrito no mesmo requerimento em que é solicitado
0 acesso ao documento.

3 — Quando a reutilizacdo de documentos se destine a fins educativos ou de investigacdo e
desenvolvimento, o requerente deve indica-lo expressamente.

Artigo 18.°- Documentos excluidos

N&o podem ser objecto de reutilizacao:

a) Documentos elaborados no exercicio de uma actividade de gestdo privada da entidade
em causa;

b) Documentos cujos direitos de autor ou direitos conexos pertencam a terceiros ou cuja
reproducdo, difusdo ou utilizacdo possam configurar préaticas de concorréncia desleal;

c¢) Documentos nominativos, salvo autorizacdo do titular, disposicéo legal que a preveja
expressamente ou quando os juizos de valor ou informagdes abrangidas pela reserva da
intimidade da vida privada possam ser anonimizados.

Artigo 19.° - Resposta da entidade requerida

1 — A entidade a quem foi dirigido o requerimento de reutilizacdo do documento deve, no
mesmo prazo que o previsto no n.° 1 do artigo 14.°:

a) Autorizar a reutilizago do documento; ou
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b) Indicar as razdes de recusa, total ou parcial, de reutilizacdo do documento e quais 0s
meios de tutela de que dispde o requerente contra essa deciséo.

2 — O pedido de reutilizacdo do documento s6 pode ser indeferido com fundamento na violagdo
de disposices legais, nomeadamente de alguma das disposicGes da presente lei.

3 — O dever de indicar as raz0es de recusa compreende a indicacdo da pessoa singular ou
colectiva titular do direito de autor ou de direitos conexos sobre o documento, quando essa
titularidade constitua o fundamento da recusa da reutilizacdo pretendida.

4 — O prazo previsto no n.° 1 pode ser prorrogado uma vez, por igual periodo, nos casos de
pedidos extensos ou complexos, mediante notificacdo ao requerente nos cinco dias subsequentes
a recepgdo do pedido.

Artigo 20.° - Condicdes de reutilizacdo

1 — A autorizagdo concedida nos termos do artigo anterior pode ser subordinada a observancia
de determinadas condigdes de reutilizacdo.

2 — A reutilizacdo de documentos pode ainda ser subordinada a pagamento por parte do
requerente, nos termos e condicOes a fixar por portaria conjunta dos ministros responsaveis pelas
areas das financas, da Administragdo Publica e da moderniza¢do administrativa, ndo podendo o
valor total cobrado pelo acesso e pela reutilizagdo exceder os custos suportados com a recolha,
producdo, reproducdo e divulgacdo do respectivo documento, acrescidos de uma rentabilidade
razoavel, tendo em vista a recuperacdo de eventuais investimentos e a boa qualidade do servico.

3 — A reutilizagdo pode também ser subordinada a pagamento por parte do requerente do custo
da anonimizacao dos documentos.

4 — A entidade requerida pode exigir um preparo que garanta as taxas devidas e, quando for caso
disso, 0s encargos de remessa.

5 — Na fixag&o dos valores a cobrar nos termos dos n% 1 e 2, a entidade requerida deve basear -
se nos custos durante o exercicio contabilistico normal calculados de acordo com os principios
contabilisticos aplicaveis.

6 — Devem ser introduzidos regimes diferenciados de pregos consoante os documentos sejam
reutilizados para fins comerciais ou ndo comerciais, sendo gratuita a reutilizacdo de documentos
para fins educativos ou de investigacdo e desenvolvimento.

7 — As condigdes de reutilizag8o e os valores cobrados néo devem restringir desnecessariamente
as possibilidades de reutilizacdo, ndo podendo a entidade requerida, por essa via, discriminar
categorias de reutilizacdo equivalentes ou limitar a concorréncia. Artigo 21.° Publicidade As
condicOes de reutilizacdo e os precos aplicaveis, incluindo o prazo e a forma do respectivo
pagamento, sdo preestabelecidos e publicitados, sempre que possivel por via electronica, devendo
ser indicada a base de célculo dos valores a cobrar sempre que solicitada pelo requerente.

Artigo 22.° - Proibicdo de acordos exclusivos
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1— E proibida a celebrago de acordos exclusivos de reutilizacio de documentos, com excepgao
dos casos em que a constituicdo de um direito exclusivo é necessaria para a prestacdo de um
servico de interesse publico.

2 — Os acordos exclusivos celebrados ao abrigo do nimero anterior, bem como a respectiva
fundamentacdo, devem ser publicitados, sempre que possivel por via electronica.

3 — Os motivos subjacentes a constituicdo de um direito exclusivo devem ser objecto de um
exame periddico, a realizar, pelo menos, de trés em trés anos.

4 — Os acordos exclusivos existentes que nao respeitem o disposto no n.° 1 caducam em 31 de
Dezembro de 2008.

Artigo 23.° - Intimacdo para a reutilizacdo de documentos

Sem prejuizo de outras garantias previstas na lei, quando ndo seja dada integral satisfacdo ao
pedido de reutilizagdo formulado nos termos da presente seccéo, o interessado pode requerer ao
tribunal administrativo competente a intimacdo da entidade requerida, sendo
correspondentemente aplicavel o disposto nos artigos 104.° a 108.° do Cddigo de Processo nos
Tribunais Administrativos.

Artigo 24.° - Divulgacao de documentos disponiveis para reutilizacdo

1 — As entidades abrangidas pelas disposi¢des da presente sec¢cdo devem publicitar, sempre que
possivel por via electronica, listas de existéncias dos documentos disponiveis para reutilizagao.

2 — A informacdo prevista no numero anterior deve ser, logo que possivel, organizada num portal
de existéncias descentralizadas, com vista a facilitar a procura de documentos disponiveis para
reutilizagdo.

CAPITULO Il
CADA

Artigo 25.° - Natureza

1 — A CADA é uma entidade administrativa independente, que funciona junto da Assembleia
da Republica e a quem cabe zelar pelo cumprimento das disposicGes da presente lei.

2 — A CADA dispde de orcamento anual, cuja dotacdo € inscrita no orcamento da Assembleia
da Republica.

Artigo 26.° - Composicao

1 — A CADA é composta pelos seguintes membros:

a) Um juiz conselheiro do Supremo Tribunal Administrativo, designado pelo Conselho
Superior dos Tribunais Administrativos e Fiscais, que preside;
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b) Dois deputados eleitos pela Assembleia da Republica, sendo um sob proposta do grupo
parlamentar do maior partido que apoia 0 Governo e 0 outro sob proposta do maior partido
da oposicéo;

¢) Um professor de Direito designado pelo Presidente da Assembleia da Republica;

d) Duas personalidades designadas pelo Governo;

e) Uma personalidade designada por cada um dos Governos das Regides Auténomas;

f) Uma personalidade designada pela Associacdo Nacional dos Municipios Portugueses;
g) Um advogado designado pela Ordem dos Advogados;

h) Um membro designado, de entre os seus vogais, pela Comissao Nacional de Proteccéo
de Dados.

2 — Os titulares sdo substituidos por um suplente, designado pelas mesmas entidades.

3 — Os membros da CADA tomam posse perante o Presidente da Assembleia da Republica nos
10 dias seguintes a publicacdo da respectiva lista na 1.2 série do Diario da Republica.

4 — Os mandatos sdo de dois anos, renovaveis, e cessam com a posse dos novos titulares.

Artigo 27.° - Competéncia

1 — Compete a CADA:
a) Elaborar a sua regulamentacdo interna, a publicar na 2.2 série do Diario da Republica;
b) Apreciar as queixas que Ihe sejam apresentadas nos termos do artigo 15.%;

c) Emitir parecer sobre 0 acesso aos documentos administrativos, a solicitagcdo dos 6rgaos
e entidades a que se refere o artigo 4.°;

d) Emitir parecer sobre a comunicacdo de documentos entre servi¢os e organismos da
Administracdo, a pedido da entidade requerida ou da interessada, a ndo ser que se anteveja
risco de interconexdo de dados, caso em que a questdo é submetida a apreciacdo da
Comisséo Nacional de Proteccdo de Dados;

e) Pronunciar -se sobre o sistema de registo e de classificacdo de documentos;

f) Emitir parecer sobre a aplicacdo da presente lei, bem como sobre a elaboragéo e
aplicagdo de diplomas complementares, a solicitagdo da Assembleia da Republica, do
Governo e dos 6rgéos e entidades a que se refere o artigo 4.°;

g) Elaborar um relatério anual sobre a aplicacéo da presente lei e a sua actividade, a enviar
a Assembleia da Republica para publicacdo e apreciacdo e ao Primeiro-Ministro;

h) Contribuir para o esclarecimento e divulgacdo das diferentes vias de acesso aos
documentos administrativos no ambito do principio da administracdo aberta;
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i) Aplicar coimas em processos de contra-ordenagé&o.

2 — Os projectos de deliberagdo sdo elaborados pelos membros da CADA, com o apoio dos
servigos técnicos.

3 — Os pareceres sdo publicados nos termos do regulamento interno.

Artigo 28.° - Cooperacdo da administracao

1 — Todos os dirigentes, funcionarios e agentes dos 6rgédos e entidades a que se refere o artigo
4.° tém o dever de cooperacdo com a CADA, sob pena de responsabilidade disciplinar ou de outra
natureza, nos termos da lei.

2 — Para efeitos do numero anterior devem ser comunicadas todas as informagdes relevantes para
o0 conhecimento das questfes apresentadas 8 CADA no ambito das suas competéncias.

Artigo 29.° - Estatuto dos membros da CADA

1 — N&o podem ser membros da CADA os cidad&os que ndo se encontrem no pleno gozo dos
seus direitos civis e politicos.

2 — S0 deveres dos membros da CADA:
a) Exercer o cargo com isencao, rigor e independéncia;
b) Participar activa e assiduamente nos trabalhos da CADA.

3 — Os membros da CADA ndo podem ser prejudicados na estabilidade do seu emprego, na sua
carreira profissional, nomeadamente nas promog¢6es a que, entretanto tenham adquirido direito,
nem nos concursos publicos a que se submetam e ainda no regime de seguranca social de que
beneficiem & data do inicio do mandato.

4 — Os membros da CADA séo inamoviveis, ndo podendo as suas fungdes cessar antes do termo
do mandato, salvo nos seguintes casos:

a) Morte;

b) Impossibilidade fisica permanente ou com uma duragdo que se preveja ultrapassar a
data do termo do mandato;

¢) Rendncia ao mandato;
d) Perda do mandato.

5 — A renlincia ao mandato torna -se eficaz com a apresentacao da respectiva declaracao escrita
ao presidente da CADA e ¢ publicada na 2.2 série do Diario da Republica.

6 — Perdem o mandato os membros da CADA que venham a ser abrangidos por incapacidade ou
incompatibilidade prevista na lei, ou que faltem, no mesmo ano civil, a trés reunides consecutivas
ou a seis interpoladas, salvo motivo justificado.

7 — A perda do mandato ¢ objecto de deliberagdo a publicar na 2.2 série do Diério da Republica.
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Artigo 30.° - Estatuto remuneratério

1 — O presidente aufere a remuneracao e outras regalias a que tem direito como juiz conselheiro
do Supremo Tribunal Administrativo, bem como um abono mensal para despesas de
representacdo no valor de 20 % do respectivo vencimento base.

2 — A excepco do presidente, todos os membros podem exercer o seu mandato em acumulagio
com outras func@es e auferem um abono correspondente a 25 % do valor do indice 100 da escala
salarial do pessoal dirigente da fung&o publica.

3 — A excepgéo do presidente, todos os membros auferem um abono correspondente a 5 % do
valor do indice 100 da escala salarial do pessoal dirigente da fungdo publica por cada sessdo da
CADA em que participem.

4 — Todos os membros tém direito a ajudas de custo e ao reembolso de despesas com transportes
e com telecomunicagfes nos termos previstos para o cargo de director-geral.

5 — Nas deslocagdes das personalidades designadas pelos Governos das Regifes Auténomas o
abono das ajudas de custo serd processado segundo o regime vigente nas respectivas
administragOes regionais.

Artigo 31.° - Competéncia do presidente

1 — No quadro das orientacfes dadas pela CADA, o presidente exerce, com possibilidade de
delegacdo no secretario, as competéncias fixadas na lei para o cargo de dirigente maximo de
organismo autbnomo em matéria de gestdo de pessoal, financeira, patrimonial e administrativa. 2
— A CADA pode delegar no presidente poderes para apreciar e decidir:

a) Queixas manifestamente infundadas ou extemporaneas;
b) Desisténcias;
¢) Casos de inutilidade superveniente.

Artigo 32.° - Servicos de apoio

1 — A CADA dispde de servicos proprios de apoio técnico e administrativo, cujo regulamento
e mapa de pessoal sdo aprovados por resolugdo da Assembleia da Republica, sob proposta da
Comisséo.

2 — O regulamento e 0 mapa de pessoal previstos na Lei n.° 8/95, de 29 de Marco, continuam a
ser aplicaveis até a entrada em vigor do instrumento juridico a que se refere o nimero anterior.

CAPITULO IV

Contra-ordenacdes
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Artigo 33.° - Contra-ordenacdes

1 — Praticam contra- ordenacdo punivel com coima as pessoas singulares ou colectivas que:
a) Reutilizem documentos do sector publico sem autorizacéo da entidade competente;

b) Reutilizem documentos do sector publico sem observar as condigdes de reutilizagdo
estabelecidas no n.° 1 do artigo 20.°;

¢) Reutilizem documentos do sector publico sem que tenham procedido ao pagamento do
valor fixado nos n% 2 e 3 do artigo 20.°

2 — As infraccBes previstas nas alineas a) e ¢) do nimero anterior sdo puniveis com as seguintes
coimas:

a) Tratando- se de pessoa singular, no minimo de € 300 e no maximo de € 3500;

b) Tratando -se de pessoa colectiva, no minimo de € 2500 e no maximo de € 25 000.
3 — Ainfracgdo prevista na alinea b) do n.° 1 é punivel com as seguintes coimas:

a) Tratando- se de pessoa singular, no minimo de € 150 e no maximo de € 1750;

b) Tratando -se de pessoa colectiva, no minimo de € 1250 e no maximo de € 12 500.

Artigo 34.° - Negligéncia e tentativa

A negligéncia e a tentativa sdo sempre punidas nas contra-ordenagdes previstas no artigo anterior.

Artigo 35.° - Aplicacdo das coimas

1 — Ainstrucdo do processo de contra -ordenacdo compete aos servigos da Administracdo onde
foi detectada a infracgdo, podendo ser completada pelos servicos de apoio da CADA.

2 — A aplicacdo das coimas previstas na presente lei é da competéncia da CADA.

3 — A deliberacdo da CADA constitui titulo executivo, no caso de ndo ser impugnada no prazo
legal.

Artigo 36.° - Destino das receitas cobradas

O montante das importancias cobradas, em resultado da aplicacéo das coimas, reverte:
a) Em 40 % para a CADA,;
b) Em 40 % para os cofres do Estado; e

c) Em 20 % para a entidade referida no artigo 4.° lesada com a pratica da infracgéo.

Artigo 37.° - Omissdo de dever

Sempre que a contra -ordenacdo resulte da omissdo de um dever, a aplicagdo da sancdo e o
pagamento da coima ndo dispensam o infractor do seu cumprimento, se este ainda for possivel.
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Artigo 38.° - Impugnacdo judicial

1 — A impugnacéo da decisdo final da CADA reveste a forma de reclamacédo a apresentar no
prazo de 10 dias a contar da respectiva notificagao.

2 — Em face dessa impugnacédo, a CADA pode modificar ou revogar a sua decisao, notificando
0 arguido ou arguidos da nova deciséo final.

3 — Caso mantenha a anterior decisdo, a CADA remete a reclamacdo em 10 dias ao Ministério
Publico a prestar fungdes no Tribunal Administrativo e Fiscal de Lisboa.

Artigo 39.° - Decurso do processo judicial

1 — O Ministério Publico, assessorado por técnico ou representante da CADA, conclui os autos
e torna-os presentes ao juiz.

2 — O juiz pode decidir a questdo nos termos da presente lei por simples despacho, se a tal ndo
se opuserem a defesa, 0 Ministério Publico e a CADA.

3 — Se houver audiéncia, as respectivas formalidades sdo reduzidas ao minimo indispensavel,
ndo havendo lugar a gravacdo de prova, nem a audicdo de mais de trés testemunhas por cada
contra -ordenag&o imputada.

4 — O juiz tem sempre competéncia para arbitrar uma indemnizacdo a quem entenda ter a ela
direito.

5 — Da deciséo final do juiz cabe recurso per saltum para o Supremo Tribunal Administrativo,
gue decidira de direito.

Artigo 40.° - Revogacao

E revogada a Lei n.° 65/93, de 26 de Agosto, com a redac¢do introduzida pelas Leis n.os 8/95,
de 29 de Margo, e 94/99, de 16 de Julho, bem como pelo artigo 19.° da Lei n.° 19/2006, de 12 de
Junho.

Artigo 41.° - Entrada em vigor

A presente lei entra em vigor no 1.° dia do més seguinte ao da sua publicagdo, a excepcao do
disposto no artigo 30.°, que produz efeitos com a entrada em vigor da lei do Or¢camento do Estado
posterior a sua aprovacao.

Aprovada em 19 de Julho de 2007.

O Presidente da Assembleia da Republica, Jaime Gama.
Promulgada em 8 de Agosto de 2007.

Publique-se.

O Presidente da Republica, ANIBAL CAVACO SILVA.

Referendada em 16 de Agosto de 2007.
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O Primeiro-Ministro, José Sdcrates Carvalho Pinto de Sousa.

Anexo 2: Lei n®67/98

Lei n° 67/98 de 26 de Outubro

Lei da Proteccdo de Dados Pessoais (transpde para a ordem juridica portuguesa a Directiva n.o
95/46/CE, do Parlamento Europeu e do Conselho, de 24 de Outubro de 1995, relativa a proteccao
das pessoas singulares no que diz respeito ao tratamento dos dados pessoais € a livre circulagdo
desses dados).

A Assembleia da Republica decreta, nos termos da alinea c) do artigo 161°, das alineas b) e ¢) do
n°1 do artigo 165° e do n°3 do artigo 166° da Constituicdo, para valer como lei geral da Republica,
0 seguinte:

CAPITULO I Disposicdes gerais

Artigo 1° - Objecto

A presente lei transpde para a ordem juridica interna a Directiva n.o 95/46/CE, do Parlamento
Europeu e do Conselho, de 24 de Outubro de 1995, relativa a protecgdo das pessoas singulares no
que diz respeito ao tratamento de dados pessoais e a livre circulagdo desses dados.

Artigo 2° - Principio geral

O tratamento de dados pessoais deve processar-se de forma transparente e no estrito respeito pela
reserva da vida privada, bem como pelos direitos, liberdades e garantias fundamentais.

Artigo 3° - Definicdes

Para efeitos da presente lei, entende-se por:

a) «Dados pessoais»: qualquer informacéo, de qualquer natureza e independentemente do
respectivo suporte, incluindo som e imagem, relativa a uma pessoa singular identificada
ou identificavel («titular dos dados»); é considerada identificavel a pessoa que possa ser
identificada directa ou indirectamente, designadamente por referéncia a um ndmero de
identificacdo ou a um ou mais elementos especificos da sua identidade fisica, fisioldgica,
psiquica, econémica, cultural ou social;

b) «Tratamento de dados pessoais» («tratamento»): qualquer operagdo ou conjunto de
operacdes sobre dados pessoais, efectuadas com ou sem meios automatizados, tais como
a recolha, o registo, a organizacdo, a conservacdo, a adaptacdo ou alteracdo, a
recuperacdo, a consulta, a utilizagéo, a comunicagéo por transmissdo, por difusdo ou por
qualquer outra forma de colocacdo a disposi¢do, com comparagao ou interconexao, bem
como o bloqueio, apagamento ou destruicéo;

c) «Ficheiro de dados pessoais» («ficheiro»): qualquer conjunto estruturado de dados
pessoais, acessivel segundo critérios determinados, quer seja centralizado,
descentralizado ou repartido de modo funcional ou geografico;
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d) «Responsavel pelo tratamento»: a pessoa singular ou colectiva, a autoridade publica,
0 servico ou qualquer outro organismo que, individualmente ou em conjunto com outrem,
determine as finalidades e os meios de tratamento dos dados pessoais; sempre que as
finalidades e os meios do tratamento sejam determinados por disposicdes legislativas ou
regulamentares, o responsavel pelo tratamento deve ser indicado na lei de organizagdo e
funcionamento ou no estatuto da entidade legal ou estatutariamente competente para tratar
0s dados pessoais em causa;

e) «Subcontratante»: a pessoa singular ou colectiva, a autoridade publica, o servigo ou
qualquer outro organismo que trate os dados pessoais por conta do responsavel pelo
tratamento;

f) «Terceiro»: a pessoa singular ou colectiva, a autoridade publica, o servico ou qualquer
outro organismo que, ndo sendo o titular dos dados, o responsavel pelo tratamento, o
subcontratante ou outra pessoa sob autoridade directa do responsavel pelo tratamento ou
do subcontratante, esteja habilitado a tratar os dados;

g) «Destinatario»: a pessoa singular ou colectiva, a autoridade publica, o servico ou
gualquer outro organismo a quem sejam comunicados dados pessoais,
independentemente de se tratar ou ndao de um terceiro, sem prejuizo de ndo serem
consideradas destinatarios as autoridades a quem sejam comunicados dados no ambito de
uma disposicéo legal;

h) «Consentimento do titular dos dados»: qualquer manifestacdo de vontade, livre,
especifica e informada, nos termos da qual o titular aceita que os seus dados pessoais
sejam objecto de tratamento;

i) «Interconexdo de dados»: forma de tratamento que consiste na possibilidade de
relacionamento dos dados de um ficheiro com os dados de um ficheiro ou ficheiros
mantidos por outro ou outros responsaveis, ou mantidos pelo mesmo responsavel com
outra finalidade.

Artigo 4° - Ambito de aplicacdo

1 — A presente lei aplica-se ao tratamento de dados pessoais por meios total ou parcialmente
automatizados, bem como ao tratamento por meios ndo automatizados de dados pessoais contidos
em ficheiros manuais ou a estes destinados.

2 — A presente lei ndo se aplica ao tratamento de dados pessoais efectuado por pessoa singular
no exercicio de actividades exclusivamente pessoais ou domésticas.

3 — A presente lei aplica-se ao tratamento de dados pessoais efectuado:

a) No ambito das actividades de estabelecimento do responséavel do tratamento situado
em territorio portugués;

b) Fora do territério nacional, em local onde a legislacdo portuguesa seja aplicavel por
forca do direito internacional; c) Por responsavel que, ndo estando estabelecido no
territério da Unido Europeia, recorra, para tratamento de dados pessoais, a meios,
automatizados ou ndo, situados no territorio portugués, salvo se esses meios s6 forem
utilizados para transito atraves do territorio da Unido Europeia.
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4 — A presente lei aplica-se & videovigilancia e outras formas de captagdo, tratamento e difuséo
de sons e imagens que permitam identificar pessoas sempre que o responsavel pelo tratamento
esteja domiciliado ou sediado em Portugal ou utilize um fornecedor de acesso a redes informaticas
e telematicas estabelecido em territério portugués.

5 — No caso referido na alinea ¢) do n. 03, o responsavel pelo tratamento deve designar, mediante
comunicagdo a Comissdo Nacional de Proteccdo de Dados (CNPD), um representante
estabelecido em Portugal, que se Ihe substitua em todos os seus direitos e obrigacdes, sem prejuizo
da sua propria responsabilidade.

6 — O disposto no namero anterior aplica-se no caso de o responsavel pelo tratamento estar
abrangido por estatuto de extraterritorialidade, de imunidade ou por qualquer outro que impega o
procedimento criminal.

7 — A presente lei aplica-se ao tratamento de dados pessoais que tenham por objectivo a
seguranca publica, a defesa nacional e a seguranca do Estado, sem prejuizo do disposto em normas
especiais constantes de instrumentos de direito internacional a que Portugal se vincule e de
legislagdo especifica atinente aos respectivos sectores.

CAPITULO II
Tratamento de dados pessoais
SECCAO |
Qualidade dos dados e legitimidade do seu tratamento

Artigo 5° - Qualidade dos dados

1 — Os dados pessoais devem ser:
a) Tratados de forma licita e com respeito pelo principio da boa fé;

b) Recolhidos para finalidades determinadas, explicitas e legitimas, ndo podendo ser
posteriormente tratados de forma incompativel com essas finalidades;

c) Adequados, pertinentes e ndo excessivos relativamente as finalidades para que séo
recolhidos e posteriormente tratados;

d) Exactos e, se necessario, actualizados, devendo ser tomadas as medidas adequadas para
assegurar que sejam apagados ou rectificados os dados inexactos ou incompletos, tendo
em conta as finalidades para que foram recolhidos ou para que sdo tratados
posteriormente;

e) Conservados de forma a permitir a identificacdo dos seus titulares apenas durante o
periodo necessario para a prossecu¢do das finalidades da recolha ou do tratamento
posterior.

2 — Mediante requerimento do responsavel pelo tratamento, e caso haja interesse legitimo, a
CNPD pode autorizar a conservacao de dados para fins historicos, estatisticos ou cientificos por
periodo superior ao referido na alinea €) do nimero anterior.
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3 — Cabe ao responsavel pelo tratamento assegurar a observancia do disposto nos nimeros
anteriores.

Artigo 6° - Condicdes de legitimidade do tratamento de dados

O tratamento de dados pessoais s6 pode ser efectuado se o seu titular tiver dado de forma
inequivoca o seu consentimento ou se o tratamento for necessario para:

a) Execucdo de contrato ou contratos em que o titular dos dados seja parte ou de
diligéncias prévias a formacéo do contrato ou declaracéo da vontade negocial efectuadas
a seu pedido;

b) Cumprimento de obrigacdo legal a que o responsavel pelo tratamento esteja sujeito;

c) Proteccdo de interesses vitais do titular dos dados, se este estiver fisica ou legalmente
incapaz de dar o seu consentimento;

d) Execucdo de uma misséo de interesse publico ou no exercicio de autoridade publica
em gue esteja investido o responsavel pelo tratamento ou um terceiro a quem os dados
sejam comunicados;

e) Prossecucdo de interesses legitimos do responsavel pelo tratamento ou de terceiro a
guem os dados sejam comunicados, desde que ndo devam prevalecer 0s interesses ou 0s
direitos, liberdades e garantias do titular dos dados.

Artigo 7° - Tratamento de dados sensiveis

1 — E proibido o tratamento de dados pessoais referentes a convicgdes filosoficas ou politicas,
filiacdo partidaria ou sindical, fé religiosa, vida privada e origem racial ou étnica, bem como o
tratamento de dados relativos a salide e a vida sexual, incluindo os dados genéticos.

2 — Mediante disposicao legal ou autorizagdo da CNPD, pode ser permitido o tratamento dos
dados referidos no nimero anterior quando por motivos de interesse publico importante esse
tratamento for indispensavel ao exercicio das atribuicdes legais ou estatutarias do seu responsavel,
ou quando o titular dos dados tiver dado o seu consentimento expresso para esse tratamento, em
ambos os casos com garantias de ndo discriminagdo e com as medidas de segurancga previstas no
artigo 15°

3 — O tratamento dos dados referidos no n° 1 é ainda permitido quando se verificar uma das
seguintes condicodes:

a) Ser necessario para proteger interesses vitais do titular dos dados ou de uma outra
pessoa e o titular dos dados estiver fisica ou legalmente incapaz de dar o seu
consentimento;

b) Ser efectuado, com o consentimento do titular, por fundagéo, associagcdo ou organismos
em fins lucrativos de caracter politico, filoséfico, religioso ou sindical, no @mbito das suas
actividades legitimas, sob condicdo de o tratamento respeitar apenas aos membros desse
organismo ou as pessoas que com ele mantenham contactos periddicos ligados as suas
finalidades, e de os dados ndo serem comunicados a terceiros sem consentimento dos seus
titulares;
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c) Dizer respeito a dados manifestamente tornados publicos pelo seu titular, desde que se
possa legitimamente deduzir das suas declaragfes o consentimento para o tratamento dos
mesmos;

d) Ser necessario a declaragdo, exercicio ou defesa de um direito em processo judicial e
for efectuado exclusivamente com essa finalidade.

4 — O tratamento dos dados referentes a salde e a vida sexual, incluindo os dados genéticos, é
permitido quando for necessario para efeitos de medicina preventiva, de diagndstico médico, de
prestacdo de cuidados ou tratamentos médicos ou de gestdo de servi¢os de saude, desde que o
tratamento desses dados seja efectuado por um profissional de salde obrigado a sigilo ou por
outra pessoa sujeita igualmente a segredo profissional, seja notificado a CNPD, nos termos do
artigo 27.0, e sejam garantidas medidas adequadas de seguranca da informacao.

Artigo 8° - Suspeitas de actividades ilicitas, infraccdes penais e contra-ordenacdes

1 — A criacdo e a manutencdo de registos centrais relativos a pessoas suspeitas de actividades
ilicitas, infraccBes penais, contra-ordenacfes e decisdes que apliqguem penas, medidas de
seguranca, coimas e sangdes acessorias s6 podem ser mantidas por servigos publicos com
competéncia especifica prevista na respectiva lei de organizacéo e funcionamento, observando
normas procedimentais e de protec¢do de dados previstas em diploma legal, com prévio parecer
da CNPD.

2 — O tratamento de dados pessoais relativos a suspeitas de actividades ilicitas, infraccGes penais,
contra-ordenagOes e decisbes que apliquem penas, medidas de seguranca, coimas e sanc¢des
acessorias pode ser autorizado pela CNPD, observadas as normas de proteccdo de dados e de
seguranca da informacdo, quando tal tratamento for necessério a execugdo de finalidades
legitimas do seu responsavel, desde que ndao prevalecam os direitos, liberdades e garantias do
titular dos dados.

3 — O tratamento de dados pessoais para fins de investigacdo policial deve limitar-se ao
necessario para a prevengdo de um perigo concreto ou repressdo de uma infraccdo determinada,
para o exercicio de competéncias previstas no respectivo estatuto organico ou noutra disposi¢do
legal e ainda nos termos de acordo ou convencdo internacional de que Portugal seja parte.

Artigo 9° - Interconexdo de dados pessoais

1 — A interconexdo de dados pessoais que ndo esteja prevista em disposicao legal esta sujeita a
autorizacdo da CNPD solicitada pelo responsavel ou em conjunto pelos correspondentes
responsaveis dos tratamentos, nos termos previstos no artigo 27°.

2 — A interconexdo de dados pessoais deve ser adequada a prossecucdo das finalidades legais ou
estatutarias e de interesses legitimos dos responsaveis dos tratamentos, ndo implicar
discriminacdo ou diminuicdo dos direitos, liberdades e garantias dos titulares dos dados, ser
rodeada de adequadas medidas de seguranca e ter em conta o tipo de dados objecto de
interconexao.
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SECCAO I
Direitos do titular dos dados

Artigo 10° - Direito de informacado

1 — Quando recolher dados pessoais directamente do seu titular, o responséavel pelo tratamento
OuU O seu representante deve prestar-lhe, salvo se ja dele forem conhecidas, as seguintes
informac0es:

a) Identidade do responsavel pelo tratamento e, se for caso disso, do seu representante;
b) Finalidades do tratamento;

c) Outras informacdes, tais como: Os destinatarios ou categorias de destinatarios dos
dados;

O caracter obrigatdrio ou facultativo da resposta, bem como as possiveis consequéncias se nao
responder; A existéncia e as condigdes do direito de acesso e de rectificagdo, desde que sejam
necessarias, tendo em conta as circunstancias especificas da recolha dos dados, para garantir ao
seu titular um tratamento leal dos mesmos.

2 — Os documentos que sirvam de base a recolha de dados pessoais devem conter as informacdes
constantes do nmero anterior.

3 — Se os dados nao forem recolhidos junto do seu titular, e salvos e dele ja forem conhecidas, o
responsavel pelo tratamento, ou o0 seu representante, deve prestar-lhe as informacgdes previstas no
n° 1 no momento do registo dos dados ou, se estiver prevista a comunicacdo a terceiros, 0 mais
tardar aquando da primeira comunicagdo desses dados.

4 — No caso de recolha de dados em redes abertas, o titular dos dados deve ser informado, salvo
se disso ja tiver conhecimento, de que os seus dados pessoais podem circular na rede sem
condi¢bes de seguranca, correndo o risco de serem vistos e utilizados por terceiros ndo
autorizados.

5 — A obrigacéo de informacdo pode ser dispensada, mediante disposicao legal ou deliberacao
da CNPD, por motivos de seguranca do Estado e prevencdo ou investigacdo criminal, e, bem
assim, quando, nomeadamente no caso do tratamento de dados com finalidades estatisticas,
historicas ou de investigacdo cientifica, a informacéo do titular dos dados se revelar impossivel
ou implicar esforcos desproporcionados ou ainda quando a lei determinar expressamente o registo
dos dados ou a sua divulgacao.

6 — A obrigacdo de informacdo, nos termos previstos no presente artigo, ndo se aplica ao
tratamento de dados efectuado para fins exclusivamente jornalisticos ou de expressao artistica ou
literaria.

Artigo 11° - Direito de acesso

1 — O titular dos dados tem o direito de obter do responsavel pelo tratamento, livremente e sem
restricGes, com periodicidade razoavel e sem demoras ou Custos excessivos:
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a) A confirmacdo de serem ou ndo tratados dados que lhe digam respeito, bem como
informacéo sobre as finalidades desse tratamento, as categorias de dados sobre que incide
e os destinatarios ou categorias de destinatarios a quem sdo comunicados os dados;

b) A comunicacdo, sob forma inteligivel, dos seus dados sujeitos a tratamento e de
quaisquer informagGes disponiveis sobre a origem desses dados;

c¢) O conhecimento da l6gica subjacente ao tratamento automatizado dos dados que lhe
digam respeito;

d) A rectificacdo, o apagamento ou o bloqueio dos dados cujo tratamento ndo cumpra o
disposto na presente lei, nomeadamente devido ao cardcter incompleto ou inexacto desses
dados;

e) A notificacdo aos terceiros a quem os dados tenham sido comunicados de qualquer
rectificagdo, apagamento ou blogueio efectuado nos termos da alinea d), salvo se isso for
comprovadamente impossivel.

2 — No caso de tratamento de dados pessoais relativos & seguranca do Estado e a prevengao ou
investigacdo criminal, o direito de acesso é exercido através da CNPD ou de outra autoridade
independente a quem a lei atribua a verificacdo do cumprimento da legislacdo de protecgéo de
dados pessoais.

3 — No caso previsto no n° 6 do artigo anterior, o direito de acesso é exercido através da CNPD
com salvaguarda das normas constitucionais aplicaveis, designadamente as que garantem a
liberdade de expressdo e informacdo, a liberdade de imprensa e a independéncia e sigilo
profissionais dos jornalistas.

4 — Nos casos previstos nos n° 2 e 3, se a comunicacgao dos dados ao seu titular puder prejudicar
a seguranca do Estado, a prevencgdo ou a investigagdo criminal ou ainda a liberdade de expressao
e informag&o ou a liberdade de imprensa, a CNPD limita-se a informar o titular dos dados das
diligéncias efectuadas.

5 — O direito de acesso a informacao relativa a dados da saude, incluindo os dados genéticos, é
exercido por intermédio de médico escolhido pelo titular dos dados.

6 — No caso de os dados néo serem utilizados para tomar medidas ou decisdes em relacdo a
pessoas determinadas, a lei pode restringir o direito de acesso nos casos em que manifestamente
ndo exista qualquer perigo de violagdo dos direitos, liberdades e garantias do titular dos dados,
designadamente do direito a vida privada, e os referidos dados forem exclusivamente utilizados
para fins de investigacdo cientifica ou conservados sob forma de dados pessoais durante um
periodo que ndo exceda o necessario a finalidade exclusiva de elaborar estatisticas.

Artigo 12° - Direito de oposicdo do titular dos dados

O titular dos dados tem o direito de:

a) Salvo disposicédo legal em contrario, e pelo menos nos casos referidos nas alineas d) e
e) do artigo 6°, se opor em qualquer altura, por razdes ponderosas e legitimas relacionadas
com a sua situacdo particular, a que os dados que lhe digam respeito sejam objecto de
tratamento, devendo, em caso de oposicdo justificada, o tratamento efectuado pelo
responsavel deixar de poder incidir sobre esses dados;
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b) Se opor, a seu pedido e gratuitamente, ao tratamento dos dados pessoais que Ihe digam
respeito previsto pelo responsavel pelo tratamento para efeitos de marketing directo ou
qualquer outra forma de prospeccdo, ou de ser informado, antes de os dados pessoais
serem comunicados pela primeira vez a terceiros para fins de marketing directo ou
utilizados por conta de terceiros, e de lhe ser expressamente facultado o direito de se opor,
sem despesas, a tais comunicag6es ou utilizacdes.

Artigo 13° - Decisdes individuais automatizadas

1 — Qualquer pessoa tem o direito de ndo ficar sujeita a uma decisdo que produza efeitos na sua
esfera juridica ou que a afecte de modo significativo, tomada exclusivamente com base num
tratamento automatizado de dados destinado a avaliar determinados aspectos da sua
personalidade, designadamente a sua capacidade profissional, o seu crédito, a confianga de que é
merecedora ou 0 seu comportamento.

2 — Sem prejuizo do cumprimento das restantes disposigdes da presente lei, uma pessoa pode
ficar sujeita a uma decisdo tomada nos termos do n° 1, desde que tal ocorra no dmbito da
celebracdo ou da execucdo de um contrato, e sob condi¢do de o seu pedido de celebracdo ou
execucdo do contrato ter sido satisfeito, ou de existirem medidas adequadas que garantam a defesa
dos seus interesses legitimos, designadamente o seu direito de representacdo e expressao.

3 — Pode ainda ser permitida a tomada de uma decisdo nos termos do n° 1 quando a CNPD o
autorize, definindo medidas de garantia da defesa dos interesses legitimos do titular dos dados.

SECCAO IlI
Seguranca e confidencialidade do tratamento

Artigo 14° - Sequranca do tratamento

1 — O responsavel pelo tratamento deve por em pratica as medidas técnicas e organizativas
adequadas para proteger os dados pessoais contra a destruicdo, acidental ou ilicita, a perda
acidental, a alteracéo, a difusdo ou o acesso ndo autorizados, nomeadamente quando o tratamento
implicar a sua transmissao por rede, e contra qualquer outra forma de tratamento ilicito; estas
medidas devem assegurar, atendendo aos conhecimentos técnicos disponiveis e aos custos
resultantes da sua aplicagdo, um nivel de seguranga adequado em relagdo aos riscos que o
tratamento apresenta e a natureza dos dados a proteger.

2 — O responsavel pelo tratamento, em caso de tratamento por sua conta, devera escolher um
subcontratante que ofereca garantias suficientes em relacdo as medidas de seguranca técnica e de
organizacgdo do tratamento a efectuar, e deveré zelar pelo cumprimento dessas medidas.

3 — Arrealizacdo de operacGes de tratamento em subcontratacéo deve ser regida por um contrato
ou acto juridico que vincule o subcontratante ao responsavel pelo tratamento e que estipule,
designadamente, que o subcontratante apenas actua mediante instrucdes do responsavel pelo
tratamento e que lhe incumbe igualmente o cumprimento das obrigagdes referidas no n° 1.

4 — Os elementos de prova da declaracdo negocial, do contrato ou do acto juridico relativos a
proteccdo dos dados, bem como as exigéncias relativas as medidas referidas no n® 1, séo
consignados por escrito em documento em suporte com valor probatorio legalmente reconhecido.
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Artigo 15° - Medidas especiais de seqguranca

1 — Os responsaveis pelo tratamento dos dados referidos no n° 2 do artigo 7° e no n°1 do artigo
8° devem tomar as medidas adequadas para:

a) Impedir 0 acesso de pessoa ndo autorizada as instalagfes utilizadas para o tratamento
desses dados (controlo da entrada nas instalacdes);

b) Impedir que suportes de dados possam ser lidos, copiados, alterados ou retirados por
pessoa ndo autorizada (controlo dos suportes de dados);

c) Impedir a introdugéo ndo autorizada, bem como a tomada de conhecimento, a alteragdo
ou a eliminagdo ndo autorizadas de dados pessoais inseridos (controlo da insercao);

d) Impedir que sistemas de tratamento automatizados de dados possam ser utilizados por
pessoas ndo autorizadas através de instalagdes de transmisséo de dados (controlo da
utilizacao);

e) Garantir que as pessoas autorizadas s6 possam ter acesso aos dados abrangidos pela
autorizacao (controlo de acesso);

f) Garantir a verificacdo das entidades a quem possam ser transmitidos os dados pessoais
através das instalacGes de transmissdo de dados (controlo da transmissao);

g) Garantir que possa verificar-se a posteriori, em prazo adequado a natureza do
tratamento, a fixar na regulamentacdo aplicavel a cada sector, quais os dados pessoais
introduzidos quando e por quem (controlo da introduc&o);

h) Impedir que, na transmiss&o de dados pessoais, bem como no transporte do seu suporte,
os dados possam ser lidos, copiados, alterados ou eliminados de forma nédo autorizada
(controlo do transporte).

2 — Tendo em conta a natureza das entidades responsaveis pelo tratamento e o tipo das
instalacdes em que é efectuado, a CNPD pode dispensar a existéncia de certas medidas de
seguranca, garantido que se mostre o respeito pelos direitos, liberdades e garantias dos titulares
dos dados.

3 — Os sistemas devem garantir a separacdo ldgica entre os dados referentes a saude e a vida
sexual, incluindo os genéticos, dos restantes dados pessoais.

4 — A CNPD pode determinar que, nos casos em que a circulacdo em rede de dados pessoais
referidos nos artigos 7° e 8° possa pbr em risco direitos, liberdades e garantias dos respectivos
titulares, a transmisséo seja cifrada.

Artigo 16° - Tratamento por subcontratante

Qualquer pessoa que, agindo sob a autoridade do responsavel pelo tratamento ou do
subcontratante, bem como o proprio subcontratante, tenha acesso a dados pessoais ndo pode
proceder ao seu tratamento sem instru¢fes do responsavel pelo tratamento, salvo por forca de
obrigacdes legais.
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Artigo 17° - Siqgilo profissional

Os responsaveis do tratamento de dados pessoais, bem como as pessoas que, no exercicio das
suas fungdes, tenham conhecimento dos dados pessoais tratados, ficam obrigados a sigilo
profissional, mesmo apos o termo das suas funcdes.

2 — lgual obrigacéo recai sobre os membros da CNPD, mesmo ap6s o termo do mandato.

3 — O disposto nos numeros anteriores nao exclui o dever do fornecimento das informag6es
obrigatorias, nos termos legais, excepto quando constem de ficheiros organizados para fins
estatisticos.

4 — Os funcionarios, agentes ou técnicos que exercam funcdes de assessoria a CNPD ou aos seus
vogais estdo sujeitos a mesma obrigacdo de sigilo profissional.

CAPITULO III
Transferéncia de dados pessoais
SECCAO |
Transferéncia de dados pessoais na Unido Europeia

Artigo 18° - Principio

E livre a circulacio de dados pessoais entre Estados membros da Uni&o Europeia, sem prejuizo
do disposto nos actos comunitarios de natureza fiscal e aduaneira.

SECCAO 11
Transferéncia de dados pessoais para fora da Unido Europeia

Artigo 19° - Principios

1— Sem prejuizo do disposto no artigo seguinte, a transferéncia, para um Estado que nao pertenca
a Unido Europeia, de dados pessoais que sejam objecto de tratamento ou que se destinem a sé-lo
sO pode realizar-se com o respeito das disposicdes da presente lei e se 0 Estado para onde sdo
transferidos assegurar um nivel de proteccdo adequado.

2 — A adequacdo do nivel de proteccdo num Estado que ndo pertenca a Unido Europeia é
apreciada em funcdo de todas as circunstancias que rodeiem a transferéncia ou o conjunto de
transferéncias de dados; em especial, devem ser tidas em consideragdo a natureza dos dados, a
finalidade e a duracdo do tratamento ou tratamentos projectados, os paises de origem e de destino
final, as regras de direito, gerais ou sectoriais, em vigor no Estado em causa, bem como as regras
profissionais e as medidas de seguranca que sao respeitadas nesse Estado.

3 — Cabe a CNPD decidir se um Estado que ndo pertenga a Unido Europeia assegura um nivel
de proteccdo adequado.

4 — A CNPD comunica, através do Ministério dos Negdcios Estrangeiros, & Comissdo Europeia
0s casos em que tenha considerado que um Estado ndo assegura um nivel de protec¢do adequado.
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5 — Né&o é permitida a transferéncia de dados pessoais de natureza idéntica aos que a Comissdo
Europeia tiver considerado que ndo gozam de protec¢do adequada no Estado a que se destinam.

Artigo 20° - Derrogacoes

1 — A transferéncia de dados pessoais para um Estado que ndo assegure um nivel de protec¢édo
adequado na acepcdo do n.° 2 do artigo 19° pode ser permitida pela CNPD se o titular dos dados
tiver dado de forma inequivoca o seu consentimento a transferéncia ou se essa transferéncia:

a) For necesséria para a execugdo de um contrato entre o titular dos dados e o responsavel
pelo tratamento ou de diligéncias prévias a formacéo do contrato decididas a pedido do
titular dos dados;

b) For necessaria para a execugao ou celebragdo de um contrato celebrado ou a celebrar,
no interesse do titular dos dados, entre o responsavel pelo tratamento e um terceiro; ou

c) For necesséria ou legalmente exigida para a proteccdo de um interesse publico
importante, ou para a declaragdo, o exercicio ou a defesa de um direito num processo
judicial; ou d) For necessaria para proteger os interesses vitais do titular dos dados; ou

e) For realizada a partir de um registo publico que, nos termos de disposicdes legislativas
ou regulamentares, se destine & informacé&o do publico e se encontre aberto & consulta do
publico em geral ou de qualquer pessoa que possa provar um interesse legitimo, desde
que as condicdes estabelecidas na lei para a consulta sejam cumpridas no caso concreto.

2 — Sem prejuizo do disposto no n° 1, a CNPD pode autorizar uma transferéncia ou um conjunto
de transferéncias de dados pessoais para um Estado que ndo assegure um nivel de protecgdo
adequado na acepcao do n° 2 do artigo 19.0 desde que o responsavel pelo tratamento assegure
mecanismos suficientes de garantia de proteccdo da vida privada e dos direitos e liberdades
fundamentais das pessoas, bem como do seu exercicio, designadamente, mediante clausulas
contratuais adequadas.

3 — A CNPD informa a Comissao Europeia, através do Ministério dos Negdcios Estrangeiros,
bem como as autoridades competentes dos restantes Estados da Unido Europeia, das autorizacGes
gue conceder nos termos do n° 2.

4 — A concessdo ou derrogacdo das autorizagcdes previstas no n° 2 efectua-se pela CNPD nos
termos de processo proprio e de acordo com as decisdes da Comisséo Europeia.

5 — Sempre que existam clausulas contratuais tipo aprovadas pela Comisséo Europeia, segundo
procedimento proprio, por oferecerem as garantias suficientes referidas no n° 2, a CNPD autoriza
a transferéncia de dados pessoais que se efectue ao abrigo de tais clausulas.

6 — A transferéncia de dados pessoais que constitua medida necessaria a proteccao da segurancga
do Estado, da defesa, da seguranca publica e da prevencgdo, investigacao e repressdo das infraccdes
penais é regida por disposicOes legais especificas ou pelas convengdes e acordos internacionais
em que Portugal € parte.
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CAPITULO IV
Comissdo Nacional de Proteccéo de Dados
SECCAO |
Natureza, atribuicfes e competéncias

Artigo 21° - Natureza

1 — A CNPD é uma entidade administrativa independente, com poderes de autoridade, que
funciona junto da Assembleia da Republica.

2 — A CNPD, independentemente do direito nacional aplicavel a cada tratamento de dados em
concreto, exerce as suas competéncias em todo o territério nacional.

3 — A CNPD pode ser solicitada a exercer os seus poderes por uma autoridade de controlo de
proteccao de dados de outro Estado membro da Unido Europeia ou do Conselho da Europa.

4 — A CNPD coopera com as autoridades de controlo de protec¢do de dados de outros Estados
na difusdo do direito e das regulamentacfes nacionais em matéria de proteccéo de dados pessoais,
bem como na defesa e no exercicio dos direitos de pessoas residentes no estrangeiro.

Artigo 22° - Atribuicdes

1 — A CNPD ¢ a autoridade nacional que tem como atribuicdo controlar e fiscalizar o
cumprimento das disposic¢des legais e regulamentares em matéria de proteccéo de dados pessoais,
em rigoroso respeito pelos direitos do homem e pelas liberdades e garantias consagradas na
Constituicdo e na lei.

2 — A CNPD deve ser consultada sobre quaisquer disposi¢fes legais, bem como sobre
instrumentos juridicos em preparacdo em instituicdes comunitarias ou internacionais, relativos ao
tratamento de dados pessoais.

3 — A CNPD dispde:

a) De poderes de investigacdo e de inquérito, podendo aceder aos dados objecto de
tratamento e recolher todas as informagdes necessarias ao desempenho das suas fun¢bes
de controlo;

b) De poderes de autoridade, designadamente o de ordenar o blogueio, apagamento ou
destruicdo dos dados, bem como o de proibir, temporaria ou definitivamente, o tratamento
de dados pessoais, ainda que incluidos em redes abertas de transmissdo de dados a partir
de servidores situados em territ6rio portugués;

c) Do poder de emitir pareceres prévios ao tratamento de dados pessoais, assegurando a
sua publicitacéo.

4 — Em caso de reiterado ndo cumprimento das disposicdes legais em matéria de dados pessoais,
a CNPD pode advertir ou censurar publicamente o responsavel pelo tratamento, bem como
suscitar a questdo, de acordo com as respectivas competéncias, a Assembleia da Republica, ao
Governo ou a outros 6rgdos ou autoridades.
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5 — A CNPD tem legitimidade para intervir em processos judiciais no caso de violacdo das
disposi¢des da presente lei e deve denunciar ao Ministério Publico as infracgdes penais de que
tiver conhecimento, no exercicio das suas funges e por causa delas, bem como praticar 0s actos
cautelares necessarios e urgentes para assegurar 0s meios de prova.

6 — A CNPD ¢ representada em juizo pelo Ministério Publico e estd isenta de custas nos
processos em que intervenha.

Artigo 23° - Competéncias

1 — Compete em especial a CNPD:

a) Emitir parecer sobre disposic¢Oes legais, bem como sobre instrumentos juridicos em
preparagdo em instituicbes comunitarias e internacionais, relativos ao tratamento de
dados pessoais;

b) Autorizar ou registar, consoante 0s casos, 0s tratamentos de dados pessoais;

c) Autorizar excepcionalmente a utilizacdo de dados pessoais para finalidades ndo
determinantes da recolha, com respeito pelos principios definidos no artigo 5°;

d) Autorizar, nos casos previstos no artigo 9°, a interconexdo de tratamentos
automatizados de dados pessoais;

e) Autorizar a transferéncia de dados pessoais nos casos previstos no artigo 20°;

f) Fixar o tempo da conservagdo dos dados pessoais em funcdo da finalidade, podendo
emitir directivas para determinados sectores de actividade;

g) Fazer assegurar o direito de acesso a informacéo, bem como do exercicio do direito de
rectificacdo e actualizacéo;

h) Autorizar a fixacdo de custos ou de periodicidade para o exercicio do direito de acesso,
bem como fixar os prazos maximos de cumprimento, em cada sector de actividade, das
obrigacBes que, por forca dos artigos 11° a 13°, incumbem aos responsaveis pelo
tratamento de dados pessoais;

i) Dar seguimento ao pedido efectuado por qualquer pessoa, ou por associagdo que a
represente, para proteccao dos seus direitos e liberdades no que diz respeito ao tratamento
de dados pessoais e informéa-la do resultado;

j) Efectuar, a pedido de qualquer pessoa, a verificacdo de licitude de um tratamento de
dados, sempre que esse tratamento esteja sujeito a restri¢des de acesso ou de informacéo,
e informa-la da realizacdo da verificacao;

k) Apreciar as reclamacdes, queixas ou peticdes dos particulares;

1) Dispensar a execucdo de medidas de seguranca, nos termos previstos no n® 2 do artigo
15°, podendo emitir directivas para determinados sectores de actividade;

m) Assegurar a representacdo junto de instancias comuns de controlo e em reunies
comunitarias e internacionais de entidades independentes de controlo da protec¢do de
dados pessoais, bem como participar em reunides internacionais no &mbito das suas
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competéncias, designadamente exercer func¢des de representacgéo e fiscalizagdo no ambito
dos sistemas Schengen e Europol, nos termos das disposi¢des aplicaveis;

n) Deliberar sobre a aplicacdo de coimas;
0) Promover e apreciar cddigos de conduta;

p) Promover a divulgacdo e esclarecimento dos direitos relativos a protec¢do de dados e
dar publicidade periddica a sua actividade, nomeadamente através da publicacdo de um
relatorio anual,

q) Exercer outras competéncias legalmente previstas.

2 — No exercicio das suas competéncias de emissdo de directivas ou de aprecia¢do de codigos
de conduta, a CNPD deve promover a audi¢do das associa¢Oes de defesa dos interesses em causa.

3 — No exercicio das suas func¢des, a CNPD profere decisdes com forga obrigatoria, passiveis de
reclamacdo e de recurso para o Tribunal Central Administrativo. 4 — A CNPD pode sugerir a
Assembleia da Republica as providéncias que entender Uteis & prossecucao das suas atribuigdes e
ao exercicio das suas competéncias.

Artigo 24° - Dever de colaboracao

1 — As entidades publicas e privadas devem prestar a sua colaboracdo a CNPD, facultando-lhe
todas as informagdes que por esta, no exercicio das suas competéncias, Ihes forem solicitadas. 2
— O dever de colaboracdo é assegurado, designadamente, quando a CNPD tiver necessidade,
para o cabal exercicio das suas func¢des, de examinar o sistema informatico e os ficheiros de dados
pessoais, bem como toda a documentacao relativa ao tratamento e transmisséo de dados pessoais.

3 — A CNPD ou os seus vogais, bem como os técnicos por ela mandatados, tém direito de acesso
aos sistemas informaticos que sirvam de suporte ao tratamento dos dados, bem como a
documentac&o referida no nimero anterior, no &mbito das suas atribui¢cdes e competéncias.

SECCAO 11
Composicédo e funcionamento

Artigo 25° - Composicdo e mandato

1 — A CNPD é composta por sete membros de integridade e mérito reconhecidos, dos quais 0
presidente e dois dos vogais séo eleitos pela Assembleia da Republica segundo o método da média
mais alta de Hondt.

2 — Os restantes vogais sdo:

a) Dois magistrados com mais de 10 anos de carreira, sendo um magistrado judicial,
designado pelo Conselho Superior da Magistratura, e um magistrado do Ministério
Pablico, designado pelo Conselho Superior do Ministério Publico;

b) Duas personalidadesdereconhecidacompeténcia designadas pelo Governo.
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3 — O mandato dos membros da CNPD é de cinco anos e cessa com a posse dos novos membros.
4 — Os membros da CNPD constam de lista publicada na 1.a série do Diario da Republica.

5 — Os membros da CNPD tomam posse perante o Presidente da Assembleia da Republica nos
10 dias seguintes a publicacdo da lista referida no nimero anterior.

Artigo 26° - Funcionamento

1 — Séo aprovados por lei da Assembleia da Republica:
a) A lei orgénica e o quadro de pessoal da CNPD;

b) O regime de incompatibilidades, de impedimentos, de suspeicdes e de perda de
mandato, bem como o estatuto remuneratério dos membros da CNPD.

2 — O estatuto dos membros da CNPD garante a independéncia do exercicio das suas fungdes. 3
— A Comissao disp8e de quadro préprio para apoio técnico e administrativo, beneficiando os
seus funcionarios e agentes do estatuto e regalias do pessoal da Assembleia da Republica.

SECCAO IlI
Notificagdo

Artigo 27° - Obrigacdo de notificacdo a CNPD

1 — O responsavel pelo tratamento ou, se for caso disso, o seu representante deve notificar a
CNPD antes da realizacdo de um tratamento ou conjunto de tratamentos, total ou parcialmente
autorizados, destinados a prossecucdo de uma ou mais finalidades interligadas.

2 — A CNPD pode autorizar a simplificacdo ou a isen¢do da notificacdo para determinadas
categorias de tratamentos que, tendendo aos dados a tratar, ndo sejam susceptiveis de poér em
causa os direitos e liberdades dos titulares dos dados e tenham em conta critérios de celeridade,
economia e eficiéncia.

3 — A autorizacdo, que esta sujeita a publicacdo no Diario da Republica, deve especificar as
finalidades do tratamento, os dados ou categorias de dados a tratar, a categoria ou categorias de
titulares dos dados, os destinatéarios ou categorias de destinatarios a quem podem ser comunicados
os dados e o periodo de conservacao dos dados.

4 — Estdo isentos de notificacdo os tratamentos cuja Unica finalidade seja a manutencdo de
registos que, nos termos de disposi¢des legislativas ou regulamentares, se destinem a informagéo
do publico e possam ser consultados pelo publico em geral ou por qualquer pessoa que provar um
interesse legitimo.
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5 — Os tratamentos ndo automatizados dos dados pessoais previstos no n° 1 do artigo 7° estdo
sujeitos a notificacdo quando tratados ao abrigo da alinea a) do n® 3 do mesmo artigo.

Artigo 28° Controlo prévio

1 — Carecem de autorizacdo da CNPD:

a) O tratamento dos dados pessoais a que se referem o n°2 do artigo 7° e 0 n°2 do artigo
8¢

b) O tratamento dos dados pessoais relativos ao crédito e a solvabilidade dos seus
titulares;

¢) A interconexdo de dados pessoais prevista no artigo 9°;
d) A utilizacdo de dados pessoais para fins ndo determinantes da recolha.

2 — Os tratamentos a que se refere o nimero anterior podem ser autorizados por diploma legal,
ndo carecendo neste caso de autorizagdo da CNPD.

Artigo 29° - Contelido dos pedidos de parecer ou de autorizacdo e da notificacdo

Os pedidos de parecer ou de autorizacdo, bem como as notificacfes, remetidos &8 CNPD devem
conter as seguintes informacdes:

a) Nome e endereco do responsavel pelo tratamento e, se for o caso, do seu representante;
b) As finalidades do tratamento;

c) Descrigdo da ou das categorias de titulares dos dados e dos dados ou categorias de
dados pessoais que lhes respeitem;

d) Destinatarios ou categorias de destinatarios a quem os dados podem ser comunicados
e em que condicdes;

e) Entidade encarregada do processamento da informacdo, se ndo for o proprio
responsavel do tratamento;

f) Eventuais interconexdes de tratamentos de dados pessoais;
g) Tempo de conservacao dos dados pessoais;

h) Forma e condi¢fes como os titulares dos dados podem ter conhecimento ou fazer
corrigir os dados pessoais que lhes respeitem;

i) Transferéncias de dados previstas para paises terceiros;

J) Descricdo geral que permita avaliar de forma preliminar a adequacdo das medidas
tomadas para garantir a seguranca do tratamento em aplicac¢do dos artigos 14° e 15°.
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Artigo 30° - Indicacdes obrigatdrias

1 — Os diplomas legais referidos no n® 2 do artigo7° e no n° 1 do artigo 8°, bem como as
autorizacbes da CNPD e os registos de tratamentos de dados pessoais, devem, pelo menos,
indicar:

a) O responsavel do ficheiro e, se for caso disso, 0 seu representante;
b) As categorias de dados pessoais tratados;

¢) As finalidades a que se destinam os dados e as categorias de entidades a quem podem
ser transmitidos;

d) A forma de exercicio do direito de acesso e de rectificacéo;
e) Eventuais interconexdes de tratamentos de dados pessoais;
f) Transferéncias de dados previstas para paises terceiros.

2 — Qualquer alteracéo das indicagOes constantes do n° 1 esta sujeita aos procedimentos previstos
nos artigos 27° e 28°.

Artigo 31° - Publicidade dos tratamentos

1 — O tratamento dos dados pessoais, quando ndo for objecto de diploma legal e dever ser
autorizado ou notificado, consta de registo na CNPD, aberto a consulta por qualquer pessoa.

2 — O registo contém as informagdes e numeradas nas alineas a) a d) e i) do artigo 29°.

3 — O responsavel por tratamento de dados néo sujeito a notificagdo esta obrigado a prestar, de
forma adequada, a qualquer pessoa que lho solicite, pelo menos as informacdes referidas no n° 1
do artigo 30°.

4 — O disposto no presente artigo ndo se aplica a tratamentos cuja Unica finalidade seja a
manutencdo de registos que, nos termos de disposicOes legislativas ou regulamentares, se
destinem a informacéo do publico e se encontrem abertos a consulta do publico em geral ou de
qualquer pessoa que possa provar um interesse legitimo.

5 — A CNPD deve publicar no seu relatério anual todos os pareceres e autorizacdes elaborados
ou concedidas ao abrigo da presente lei, designadamente as autorizagdes previstas no n° 2 do
artigo 7° e no n°2 do artigo 9°.

CAPITULO V

Cddigos de conduta
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Artigo 32° - Codigos de conduta

1 — A CNPD apoia a elaboracdo de cddigos de conduta destinados a contribuir, em fungdo das
caracteristicas dos diferentes sectores, para a boa execucédo das disposicoes da presente lei.

2 — As associagfes profissionais e outras organizagdes representativas de categorias de
responsaveis pelo tratamento de dados que tenham elaborado projectos de cédigos de conduta
podem submeté-los a apreciacdo da CNPD.

3 — A CNPD pode declarar a conformidade dos projectos com as disposicOes legais e
regulamentares vigentes em matéria de protec¢do de dados pessoais.

CAPITULO VI
Tutela administrativa e jurisdicional
SECCAO |
Tutela administrativa e jurisdicional

Artigo 33° - Tutela administrativa e jurisdicional

Sem prejuizo do direito de apresentacéo de queixa & CNPD, qualquer pessoa pode, nos termos da
lei, recorrer a meios administrativos ou jurisdicionais para garantir o cumprimento das disposi¢des
legais em matéria de proteccdo de dados pessoais.

Artigo 34° - Responsabilidade civil

1 — Qualquer pessoa que tiver sofrido um prejuizo devido ao tratamento ilicito de dados ou a
qualquer outro acto que viole disposicGes legais em matéria de proteccao de dados pessoais tem
o direito de obter do responsavel a reparacéo pelo prejuizo sofrido.

2 — O responsavel pelo tratamento pode ser parcial ou totalmente exonerado desta
responsabilidade se provar que o facto que causou o dano Ihe néo é imputavel.

SECCAO 11
Contra-ordenacdes

Artigo 35° - Leqgislacdo subsididria

As infraccBes previstas na presente seccao é subsidiariamente aplicavel o regime geral das contra-
ordenag®es, com as adaptacdes constantes dos artigos seguintes.

Artigo 36° - Cumprimento do dever omitido

Sempre que a contra-ordenacdo resulte de omissdo de um dever, a aplicacdo da sanc¢do e o
pagamento da coima ndo dispensam o infractor do seu cumprimento, se este ainda for possivel.

Artigo 37° - Omissdo ou defeituoso cumprimento de obrigacdes
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1 — As entidades que, por negligéncia, ndo cumpram a obrigacdo de notificacdo a CNPD do
tratamento de dados pessoais a que se referem 0s n% 1 e 5 do artigo 27°, prestem falsas
informacBes ou cumpram a obrigacdo de notificacdo com inobservancia dos termos previstos no
artigo 29°, ou ainda quando, depois de notificadas pela CNPD, mantiverem o acesso as redes
abertas de transmissdo de dados a responsaveis por tratamento de dados pessoais que ndo
cumpram as disposi¢Oes da presente lei, praticam contra-ordenacdo punivel com as seguintes
coimas:

a) Tratando-se de pessoa singular, no minimo de 50 000$ e no maximo de 500 000$;

b) Tratando-se de pessoa colectiva ou de entidade sem personalidade juridica, no minimo
de 300 000$ e no méaximo de 3 000 000$.

2 — A coima é agravada para o dobro dos seus limites quando se trate de dados sujeitos a controlo
prévio, nos termos do artigo 28°.

Artigo 38° - Contra-ordenacfes

1 — Praticam contra-ordenacdo punivel com a coima minima de 100 000$ e maxima de 1 000
0003, as entidades que nao cumprirem alguma das seguintes disposicGes da presente lei:

a) Designar representante nos termos previstos no n° 5 do artigo 4°;

b) Observar as obrigacdes estabelecidas nos artigos 5°, 10°, 11°, 12°, 13°, 15°, 16° e 31°,
n° 3.

2 — A pena é agravada para o dobro dos seus limites quando ndo forem cumpridas as obrigacdes
constantes dos artigos 6°, 7°, 8°, 9°, 19° e 20°.

Artigo 39° - Concurso de infraccoes

1 — Se 0o mesmo facto constituir, simultaneamente, crime e contra-ordenagéo, o agente é punido
sempre a titulo de crime.

2 — As sancOes aplicadas as contra-ordenacGes em concurso sdo sempre cumuladas
materialmente.

Artigo 40° - Punicdo de negligéncia e da tentativa
1 — A negligéncia é sempre punida nas contra-ordenagfes previstas no artigo 38°.
2 — A tentativa é sempre punivel nas contra-ordenacGes previstas nos artigos 37° e 38°.

Artigo 41° - Aplicacdo das coimas

1 — A aplicagdo das coimas previstas na presente lei compete ao presidente da CNPD, sob prévia
deliberacdo da Comisséo.

2 — A deliberagcdo da CNPD, depois de homologada pelo presidente, constitui titulo executivo,
no caso de ndo ser impugnada no prazo legal.

Artigo 42° - Destino das receitas cobradas
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O montante das importancias cobradas, em resultado da aplicagéo das coimas, reverte, em partes
iguais, para o Estado e para a CNPD.

SECCAO 1lI
Crimes

Artigo 43° - Ndo cumprimento de obrigacdes relativas a proteccio de dados

1 — E punido com pris&o até um ano ou multa até 120 dias quem intencionalmente:
a) Omitir a notificagdo ou o pedido de autorizacéo a que se referem os artigos 27° e 28°;

b) Fornecer falsas informagfes na notificagdo ou nos pedidos de autorizacdo para o
tratamento de dados pessoais ou neste proceder a modifica¢cbes ndo consentidas pelo
instrumento de legalizag&o;

c) Desviar ou utilizar dados pessoais, de forma incompativel com a finalidade
determinante da recolha ou com o instrumento de legalizacéo;

d) Promover ou efectuar uma interconexao ilegal de dados pessoais;

e) Depois de ultrapassado o prazo que lhes tiver sido fixado pela CNPD para cumprimento
das obrigacGes previstas na presente lei ou em outra legislacdo de proteccdo de dados, as
ndo cumprir;

f) Depois de notificado pela CNPD para o ndo fazer, mantiver o acesso a redes abertas de
transmissdo de dados a responsaveis pelo tratamento de dados pessoais que ndo cumpram
as disposi¢des da presente lei.

2 — A pena é agravada para o dobro dos seus limites quando se tratar de dados pessoais a que se
referem os artigos 7° e 8°.

Artigo 44° - Acesso indevido

1 — Quem, sem a devida autorizacdo, por qualquer modo, aceder a dados pessoais cujo acesso
Ihe esta vedado é punido com prisdo até um ano ou multa até 120 dias.

2 — A pena é agravada para o dobro dos seus limites quando o acesso:
a) For conseguido através de violagdo de regras técnicas de seguranca;
b) Tiver possibilitado ao agente ou a terceiros o conhecimento de dados pessoais;
c) Tiver proporcionado ao agente ou a terceiros beneficio ou vantagem patrimonial.
3 — No caso do n° 1 o procedimento criminal depende de queixa.

Artigo 45° - Viciacdo ou destruicdo de dados pessoais
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1 — Quem, sem a devida autorizacdo, apagar, destruir, danificar, suprimir ou modificar dados
pessoais, tornando-os inutilizaveis ou afectando a sua capacidade de uso, é punido com prisdo até
dois anos ou multa até 240 dias.

2 — A pena é agravada para o dobro nos seus limites se o dano produzido for particularmente
grave. 3 — Se 0 agente actuar com negligéncia, a pena é, em ambos 0s casos, de prisdo até um
ano ou multa até 120 dias.

Artigo 46° - Desobediéncia qualificada

1 — Quem, depois de notificado para o efeito, ndo interromper, cessar ou bloquear o tratamento
de dados pessoais é punido com a pena correspondente ao crime de desobediéncia qualificada.

2 — Na mesma pena incorre quem, depois de notificado:

a) Recusar, sem justa causa, a colaboracdo que concretamente Ihe for exigida nos termos
do artigo 24°;

b) Nao proceder ao apagamento, destrui¢do total ou parcial de dados pessoais;

c) N&o proceder a destruicao de dados pessoais, findo o prazo de conservagdo previsto no
artigo 5°.

Artigo 47° - Violacdo do dever de sigilo

1 — Quem, obrigado a sigilo profissional, nos termos da lei, sem justa causa e sem o devido
consentimento, revelar ou divulgar no todo ou em parte dados pessoais € punido com prisdo até
dois anos ou multa até 240 dias.

2 — A pena é agravada de metade dos seus limites se 0 agente:
a) For funcionario publico ou equiparado, nos termos da lei penal;

b) For determinado pela intencdo de obter qualquer vantagem patrimonial ou outro
beneficio ilegitimo;

c) Puser em perigo a reputagdo, a honra e consideracdo ou a intimidade da vida privada
de outrem.

3 — A negligéncia é punivel com prisdo até seis meses ou multa até 120 dias.
4 — Fora dos casos previstos no n° 2, o procedimento criminal depende de queixa.

Artigo 48° - Punicdo da tentativa

Nos crimes previstos nas disposi¢des anterior e, a tentativa é sempre punivel.

Artigo 49° - Pena acessoria

1 — Conjuntamente com as coimas e penas aplicadas pode, acessoriamente, ser ordenada:

a) A proibigdo temporaria ou definitiva do tratamento, o blogueio, 0 apagamento ou a
destruicdo total ou parcial dos dados;
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b) A publicidade da sentenca condenatoria;

c) A adverténcia ou censura publicas do responsavel pelo tratamento, nos termos do n° 4
do artigo 22°.

2 — A publicidade da decisdo condenatéria faz-se a expensas do condenado, na publicacdo
periodica de maior expansao editada na area da comarca da pratica da infrac¢do ou, na sua falta,
em publicacdo periodica da comarca mais proxima, bem como através da afixacéo de edital em
suporte adequado, porperio do ndo inferior a 30 dias.

3 — A publicacdo é feita por extracto de que constem os elementos da infraccdo e as sanc¢Ges
aplicadas, bem como a identificacéo do agente.

CAPITULO VII
Disposic¢oes finais

Artigo 50° - Disposicéo transitoria

1 — Os tratamentos de dados existentes em ficheiros manuais a data da entrada em vigor da
presente lei devem cumprir o disposto nos artigos 7°, 8°, 10° e 11° no prazo de cinco anos.

2 — Em qualquer caso, o titular dos dados pode obter, a seu pedido e, nomeadamente, aquando
do exercicio do direito de acesso, a rectificacdo, o apagamento ou o bloqueio dos dados
incompletos, inexactos ou conservados de modo incompativel com os fins legitimos prosseguidos
pelo responsavel pelo tratamento.

3 — A CNPD pode autorizar que os dados existentes em ficheiros manuais e conservados
unicamente com finalidades de investigacado historica ndo tenham que cumprir os artigos 7°, 8.° e
9°, desde que ndo sejam em nenhum caso reutilizados para finalidade diferente.

Artigo 51° - Disposicéo revogatéria

S&o revogadas as Leis n% 10/91, de 29 de Abril, e 28/94, de 29 de Agosto.

Artigo 52° - Entrada em vigor

A presente lei entra em vigor no dia seguinte ao da sua publicacdo.
Aprovada em 24 de Setembro de 1998.

O Presidente da Assembleia da Republica, Antonio de Almeida Santos.
Promulgada em 7 de Outubro de 1998.

Publique-se.

O Presidente da Republica, JORGE SAMPAIO.

Referendada em 14 de Outubro de 1998.

O Primeiro-Ministro, Anténio Manuel de Oliveira Guterres.
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Anexo 3: Lei n° 12/2005

Lei n.° 12/2005 de 26 de Janeiro
Informacéo genética pessoal e informacao de saude

A Assembleia da RepuUblica decreta, nos termos da alinea c) do artigo 161.° da Constituicdo, a lei
seguinte:

Artigo 1.° - Objecto

A presente lei define o conceito de informag&o de salde e de informacdo genética, a circulagéo
de informacdo e a intervenc¢do sobre 0 genoma humano no sistema de salde, bem como as regras
para a colheita e conservacdo de produtos bioldgicos para efeitos de testes genéticos ou de
investigacao.

Artigo 2.° - Informacéo de salde

Para os efeitos desta lei, a informacdo de salde abrange todo o tipo de informacdo directa ou
indirectamente ligada a salde, presente ou futura, de uma pessoa, quer se encontre com vida ou
tenha falecido, e a sua historia clinica e familiar.

Artigo 3.° - Propriedade da informacédo de salde

1 - Alinformacéo de saude, incluindo os dados clinicos registados, resultados de anélises e outros
exames subsidiarios, intervencdes e diagndsticos, é propriedade da pessoa, sendo as unidades do
sistema de saude os depositarios da informacéo, a qual ndo pode ser utilizada para outros fins que
ndo os da prestacdo de cuidados e a investigacdo em saude e outros estabelecidos pela lei.

2 - O titular da informacéo de saude tem o direito de, querendo, tomar conhecimento de todo o
processo clinico que lhe diga respeito, salvo circunstancias excepcionais devidamente justificadas
e em que seja inequivocamente demonstrado que isso lhe possa ser prejudicial, ou de o fazer
comunicar a quem seja por si indicado.

2

3 - O acesso a informacdo de salde por parte do seu titular, ou de terceiros com o seu
consentimento ou nos termos da lei, é exercido por intermedio de médico, com habilitagdo
prépria, se o titular da informacao o solicitar.

4 - Na impossibilidade de apuramento da vontade do titular quanto ao acesso, 0 mesmo é sempre
realizado com intermediacdo de médico.

Alteracdes

Alterado pelo/a Artigo 45.° do/a Lei n.° 26/2016 - Diario da RepuUblica n.® 160/2016, Série | de 2016-08-22, em vigor a partir de 2016-
10-01

Artigo 4.° Tratamento da informacdo de salde

1 - Os responsaveis pelo tratamento da informacdo de salde devem tomar as providéncias
adequadas a proteccdo da sua confidencialidade, garantindo a seguranca das instalacdes e
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equipamentos, o controlo no acesso a informagdo, bem como o reforgo do dever de sigilo e da
educacdo deontoldgica de todos os profissionais.

2 - As unidades do sistema de satde devem impedir 0 acesso indevido de terceiros aos processos
clinicos e aos sistemas informaticos que contenham informacéao de saude, incluindo as respectivas
copias de seguranca, assegurando 0s niveis de seguranca apropriados e cumprindo as exigéncias
estabelecidas pela legislacdo que regula a proteccdo de dados pessoais, nomeadamente para evitar
a sua destruicdo, acidental ou ilicita, a alteracdo, difusdo ou acesso ndo autorizado ou qualquer
outra forma de tratamento ilicito da informacé&o.

3 - A informacéo de salde s6 pode ser utilizada pelo sistema de salde nas condi¢cdes expressas
em autorizacao escrita do seu titular ou de quem o represente.

4 - O acesso a informacéo de saude pode, desde que anonimizada, ser facultado para fins de
investigacéo.

5 - A gestdo dos sistemas que organizam a informacao de saude deve garantir a separagdo entre a
informacdo de salde e genética e a restante informacdo pessoal, designadamente através da
definicdo de diversos niveis de acesso.

6 - A gestdo dos sistemas de informacdo deve garantir o processamento regular e frequente de
copias de seguranca da informagédo de salde, salvaguardadas as garantias de confidencialidade
estabelecidas por lei.

Artigo 5.° - Informacdo médica

1 - Para os efeitos desta lei, a informacdo medica é a informacao de salde destinada a ser utilizada
em prestacGes de cuidados ou tratamentos de salde.

2 - Entende-se por «processo clinico» qualquer registo, informatizado ou ndo, que contenha
informagdo de saude sobre doentes ou seus familiares.

3 - Cada processo clinico deve conter toda a informagdo médica disponivel que diga respeito a
pessoa, ressalvada a restrigdo imposta pelo artigo seguinte.

4 - A informacgdo médica é inscrita no processo clinico pelo médico que tenha assistido a pessoa
ou, sob a supervisdo daquele, informatizada por outro profissional igualmente sujeito ao dever de
sigilo, no &mbito das competéncias especificas de cada profissdo e dentro do respeito pelas
respectivas normas deontoldgicas.

5 - O processo clinico s6 pode ser consultado por médico incumbido da realizacdo de prestacdes
de satde a favor da pessoa a que respeita ou, sob a supervisdo daquele, por outro profissional de
salide obrigado a sigilo e na medida do estritamente necessario a realizagdo das mesmas, sem
prejuizo da investigacdo epidemioldgica, clinica ou genética que possa ser feita sobre 0s mesmos,
ressalvando-se o que fica definido no artigo 16.°.

Artigo 6.° - Informacdo genética

1 - A informacédo genética é a informacdo de saude que verse as caracteristicas hereditarias de
uma ou de varias pessoas, aparentadas entre si ou com caracteristicas comuns daquele tipo,
excluindo-se desta definicdo a informagéo derivada de testes de parentesco ou estudos de zigotia
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em gémeos, dos estudos de identificagdo genética para fins criminais, bem como do estudo das
mutacBes genéticas somaticas no cancro.

2 - A informagdo genética pode ser resultado da realizacdo de testes genéticos por meios de
biologia molecular, mas também de testes citogenéticos, bioquimicos, fisioldgicos ou
imagioldgicos, ou da simples recolha de informacéo familiar, registada sob a forma de uma arvore
familiar ou outra, cada um dos quais pode, por si SO, enunciar o estatuto genético de uma pessoa
e seus familiares.

3 - A informacdo genética reveste natureza medica apenas quando se destina a ser utilizada nas
prestacGes de cuidados ou tratamentos de salde, no contexto da confirmacao ou exclusdo de um
diagndstico clinico, no contexto de diagndstico pré-natal ou diagnéstico pré-implantatério ou no
da farmacogenética, excluindo-se, pois, a informacéo de testes preditivos para predisposicdes a
doencas comuns e pré-sintomaticos para doengas monogeénicas.

4 - A informacéo genética que ndo tenha implicagGes imediatas para o estado de satde actual, tal
como a resultante de testes de paternidade, de estudos de zigotia em gémeos, e a de testes
preditivos - com a excepgdo de testes genéticos para resposta a medicamentos -, de heterozigotia,
pré-sintomaticos, pré-natais ou pré-implantatérios ndo pode ser incluida no processo clinico,
salvo no caso de consultas ou servigos de genética médica com arquivos proprios e separados.

5 - Os processos clinicos de consultas ou servicos de genética médica ndo podem ser acedidos,
facultados ou consultados por médicos, outros profissionais de satde ou funcionarios de outros
servicos da mesma instituicdo ou outras instituicdes do sistema de saude no caso de conterem
informacdo genética sobre pessoas saudaveis.

6 - A informac&o genética deve ser objecto de medidas legislativas e administrativas de proteccao
reforcada em termos de acesso, seguranca e confidencialidade.

7 - A utilizacdo de informacédo genética é um acto entre o seu titular e 0 médico, que é sujeito as
regras deontoldgicas de sigilo profissional dos médicos e dos restantes profissionais de sadde.

8 - A existéncia de vinculo laboral ou outro entre 0 médico ou outro profissional de satde e
gualquer actividade, incluindo companhias de seguros, entidades profissionais ou fornecedores
de quaisquer bens ou servigos, ndo justifica qualquer diminuigéo aos deveres de segredo que sobre
aqueles impendem.

9 - Os cidadados tém o direito de saber se um processo clinico, ficheiro ou registo médico ou de
investigacdo contém informacdo genética sobre eles prdprios e a sua familia e de conhecer as
finalidades e usos dessa informacdo, a forma como é armazenada e 0s prazos da sua conservagao.

Artigo 7.° - Bases de dados genéticos

1 - Entende-se por «base de dados genéticos» qualquer registo, informatizado ou nédo, que
contenha informag&o genética sobre um conjunto de pessoas ou familias.

2 - As regras de criacdo, manutencdo, gestdo e seguranca das bases de dados genéticos para
prestacdo de cuidados de satde e relativas a investigacao em saude sdo regulamentadas nos termos
da legislacéo que regula a proteccdo de dados pessoais.
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3 - As bases de dados genéticos que contenham informacao familiar e os registos genéticos que
permitam a identificacdo de familiares devem ser mantidas e supervisionadas por um médico com
especialidade em genética ou, na sua falta, por outro médico.

4 - Qualquer pessoa pode pedir e ter acesso a informacao sobre si propria contida em ficheiros
com dados pessoais, nos termos da lei.

Artigo 8.° - Terapia génica

1 - A intervencgdo médica que tenha como objecto modificar intencionalmente o genoma humano
S0 pode ser levada a cabo, verificadas as condicdes estabelecidas nesta lei, por raz6es preventivas
ou terapéuticas.

2 - E proibida qualquer intervencdo médica que tenha por objectivo a manipulacdo genética de
caracteristicas consideradas normais, bem como a alteragdo da linha germinativa de uma pessoa.

Artigo 9.° - Testes genéticos

1 - A realizagdo de testes genéticos diagnosticos ou de farmacogenética obedece aos principios
que regem a prestacdo de qualquer cuidado de salde.

2 - A deteccéo do estado de heterozigotia para doencas recessivas, o diagnostico pré-sintomatico
de doencas monogénicas e os testes de susceptibilidades genéticas em pessoas saudaveis s
podem ser executados com autorizagdo do proprio, a pedido de um médico com a especialidade
de genética e na sequéncia da realizacdo de consulta de aconselhamento genético, apds
consentimento informado, expresso por escrito.

3 - A comunicacdo dos resultados de testes genéticos deve ser feita exclusivamente ao préprio,
ou, no caso de testes diagndsticos, a quem legalmente o represente ou seja indicado pelo préprio,
e em consulta médica apropriada.

4 - No caso de testes de estado de heterozigotia, pré-sintomaticos e preditivos, os resultados
devem ser comunicados ao proprio e ndo podem nunca ser comunicados a terceiros sem a sua
autorizacao expressa por escrito, incluindo a médicos ou outros profissionais de satde de outros
servicos ou instituicbes ou da mesma consulta ou servi¢co, mas ndo envolvidos no processo de
teste dessa pessoa ou da sua familia.

5 - No caso de testes pré-natais e pré-implantatorios, os resultados devem ser comunicados
exclusivamente a progenitora, aos progenitores ou aos respectivos representantes legais.

6 - Nao devem ser realizados testes pré-sintomaticos, preditivos ou pré-implantatérios em pessoas
com incapacidade mental que possam ndo compreender as implica¢fes deste tipo de testes e dar
0 seu consentimento.

7 - Em situacBes de risco para doencas de inicio na vida adulta e sem cura nem tratamento
comprovadamente eficaz, a realizacdo do teste pré-sintomatico ou preditivo tem ainda como
condicdo uma avaliacdo psicoldgica e social prévia e 0 seu seguimento apds a entrega dos
resultados do teste.

8 - A frequéncia das consultas de aconselhamento genético e a forma do seguimento psicologico
e social sdo determinadas considerando a gravidade da doenca, a idade mais habitual de
manifestacao dos primeiros sintomas e a existéncia ou nao de tratamento comprovado.
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Artigo 10.° - Testes de heterozigotia, pré-sintomaticos, preditivos e pré-natais

1 - Para efeitos do artigo anterior, consideram-se testes para deteccdo do estado de heterozigotia
0s que permitam a deteccdo de pessoas saudaveis portadoras heterozigdticas para doencas
recessivas.

2 - Consideram-se testes pré-sintomaticos os que permitam a identificacdo da pessoa como
portadora, ainda assintomatica, do genotipo inequivocamente responsavel por uma dada doenga
monogeénica.

3 - Consideram-se testes genéticos preditivos 0s que permitam a deteccdo de genes de
susceptibilidade, entendida como uma predisposicdo genética para uma dada doenca com
hereditariedade complexa e com inicio habitualmente na vida adulta.

4 - Consideram-se testes de farmacogenética os testes preditivos que permitem a detecgdo de
predisposigdes para respostas diferenciais no tratamento com um dado medicamento ou a
susceptibilidade para reac¢des adversas derivadas da toxicidade da droga.

5 - Consideram-se testes pré-natais todos aqueles executados antes ou durante uma gravidez, com
a finalidade de obtencéo de informagao genética sobre o embrido ou o feto, considerando-se assim
como caso particular destes o diagndstico pré-implantatério.

6 - Consideram-se testes de rastreio todos os testes diagnosticos, de heterozigotia, pré-
sintomaticos, preditivos ou prénatais que sdao aplicados a toda a populacdo ou grupos
populacionais de risco aumentado, nomeadamente por género, idade, origem étnica, em qualquer
altura da vida.

Artigo 11.° - Principio da néo discriminacéo

1 - Ninguém pode ser prejudicado, sob qualquer forma, em funcdo da presenca de doenca
genética ou em funcdo do seu patrimdnio genético.

2 - Ninguém pode ser discriminado, sob qualquer forma, em fun¢do dos resultados de um teste
genético diagnostico, de heterozigotia, pré-sintomético ou preditivo, incluindo para efeitos de
obtencdo ou manutencdo de emprego, obtencéo de seguros de vida e de salde, acesso ao ensino
e, para efeitos de adopcdo, no que respeita quer aos adoptantes quer aos adoptandos.

3 - Ninguém pode ser discriminado, sob qualquer forma, nomeadamente no seu direito a
seguimento médico e psicossocial e a aconselhamento genético, por se recusar a efectuar um teste
genético.

4 - E garantido a todos 0 acesso equitativo ao aconselhamento genético e aos testes genéticos,
salvaguardando-se devidamente as necessidades das populagfes mais fortemente atingidas por
uma dada doenga ou doencas genéticas.
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Artigo 12.° - Testes genéticos e sequros

1 - As companhias de seguros ndo podem pedir nem utilizar qualquer tipo de informacdo genética
para recusar um seguro de vida ou estabelecer prémios mais elevados.

2 - As companhias de seguros ndo podem pedir a realizacéo de testes genéticos aos seus potenciais
segurados para efeitos de seguros de vida ou de salde ou para outros efeitos.

3 - As companhias de seguros ndo podem utilizar a informacao genética obtida de testes genéticos

previamente realizados nos seus clientes actuais ou potenciais para efeitos de seguros de vida e
de salde ou para outros efeitos. 4 - As seguradoras ndo podem exigir nem podem utilizar a
informacdo genética resultante da colheita e registo dos antecedentes familiares para recusar um
seguro ou estabelecer prémios aumentados ou para outros efeitos.

Artigo 13.° - Testes genéticos no emprego

1 - A contratacdo de novos trabalhadores ndo pode depender de seleccdo assente no pedido,
realizacéo ou resultados prévios de testes genéticos.

2 - As empresas e outras entidades patronais no é permitido exigir aos seus trabalhadores, mesmo
que com o seu consentimento, a realizagdo de testes genéticos ou a divulgagdo de resultados
previamente obtidos.

3 - Nos casos em que 0 ambiente de trabalho possa colocar riscos especificos para um trabalhador
com uma dada doenca ou susceptibilidade, ou afectar a sua capacidade de desempenhar com
seguranca uma dada tarefa, pode ser usada a informacdo genética relevante para beneficio do
trabalhador e nunca em seu prejuizo, desde que tenha em vista a protecgdo da salde da pessoa, a
sua seguranca e a dos restantes trabalhadores, que o teste genético seja efectuado apds
consentimento informado e no seguimento do aconselhamento genético apropriado, que 0s
resultados sejam entregues exclusivamente ao préprio e ainda desde que ndo seja nunca posta em
causa a sua situacao laboral.

4 - As situacOes particulares que impliquem riscos graves para a seguranga ou a satde publica
podem constituir uma excepgdo ao anteriormente estipulado, observando-se, no entanto a
restricdo imposta no nimero seguinte.

5 - Nas situagOes previstas nos nimeros anteriores os testes genéticos, dirigidos apenas a riscos
muito graves e se relevantes para a salde actual do trabalhador, devem ser seleccionados,
oferecidos e supervisionados por uma agéncia ou entidade independente e ndo pelo empregador.

6 - Os encargos da realizacdo de testes genéticos a pedido ou por interesse directo de entidades
patronais sdo por estas suportados.

Artigo 14.° - Testes genéticos e adopcado
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1 - N&o podem ser pedidos testes genéticos, nem usada informagdo genética ja disponivel, para
efeitos de adopcéo.

2 - Os servigos de adopgdo ou 0s pais prospectivos ndo podem pedir testes genéticos ou usar
informacdo de testes anteriores nas criancas adoptandas.

3 - Os servicos de adopgdo ndo podem exigir aos pais adoptantes a realizagéo de testes genéticos,
nem usar informacao ja disponivel sobre 0s mesmos.

Artigo 15.°- Laboratérios que procedem ou que oferecem testes genéticos

1 - Compete ao Governo regulamentar as condigdes da oferta e da realizacéo de testes genéticos

do estado de heterozigotia, pré-sintomaticos, preditivos ou pré-natais e pré-implantatérios, de
modo a evitar, nomeadamente, a sua realizacdo por laboratorios, nacionais ou estrangeiros, sem
apoio de equipa médica e multidisciplinar necessaria, assim como a eventual venda livre dos
mesmos.

2 - Nos termos da lei e das recomendacdes éticas, de qualidade e de seguranga dos organismos
reguladores nacionais e internacionais, o Governo determina medidas de acreditacdo e de
certificacdo dos laboratorios pablicos ou privados que realizem testes genéticos e procede ao seu
licenciamento.

Artigo 16.°- Investigacdo sobre o genoma humano

1 - A investigagdo sobre 0 genoma humano segue as regras gerais da investigagdo cientifica no
campo da saude, estando obrigada a confidencialidade reforcada sobre a identidade e as
caracteristicas das pessoas individualmente estudadas.

2 - Deve ser garantido o livre acesso da comunidade cientifica aos dados emergentes da
investigacdo sobre o genoma humano.

3 - A investigacdo sobre o genoma humano esta sujeita a aprovacdo pelos comités de ética da
instituicdo hospitalar, universitaria ou de investigacéo. 4 - A investigacao sobre o genoma humano
em pessoas ndo pode ser realizada sem o consentimento informado dessas pessoas, expresso por
escrito, apés a explicacdo dos seus direitos, da natureza e finalidades da investigacdo, dos
procedimentos utilizados e dos riscos potenciais envolvidos para si proprios e para terceiros.

Artigo 17.° - Dever de proteccdo
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1 - E ilicita a criacdo de qualquer lista de doencas ou caracteristicas genéticas que possa
fundamentar pedidos de testes de diagndstico, de heterozigotia, pré-sintomaticos, preditivos ou
pré-natais ou de qualquer tipo de rastreio genético.

2 - Todo o cidaddo tem direito a recusar-se a efectuar um teste genético do estado de heterozigotia,
pré-sintomatico, preditivo ou pré-natal.

3 — Todo o cidaddo tem direito a receber aconselhamento genético e, se indicado,
acompanhamento psicossocial, antes e depois da realizacdo de testes de heterozigotia, pré-
sintomaticos, preditivos e pré-natais.

4 - SO podem ser pedidos testes genéticos a menores desde que sejam efectuados em seu beneficio
€ nunca em seu prejuizo, com o consentimento informado dos seus pais ou tutores, mas
procurando-se sempre o seu proprio consentimento.

5 - Nomeadamente, ndo podem ser pedidos testes preditivos em menores para doengas de inicio
habitual na vida adulta, sem prevencdo ou cura comprovadamente eficaz.

6 - Do mesmo modo, o diagndstico pré-natal para doengas de inicio habitual na vida adulta e sem
cura ndo pode ser efectuado para mera informagéo dos pais, mas apenas para prevencao da doenca
ou deficiéncia, dentro dos prazos previstos na lei.

7 - Os médicos tém o dever de informar as pessoas que 0s consultam sobre os mecanismos de
transmissdo e 0s riscos que estes implicam para os seus familiares e de os orientar para uma
consulta de genética médica, a qual deve ser assegurada nos termos da legislagdo regulamentar
da presente lei.

8 - No caso dos testes de rastreio genético, deve sempre proteger-se, além dos direitos individuais,
os direitos das populacBes ou grupos populacionais a rastrear, evitando-se a sua estigmatizag&o.

9 - Os cidadaos com necessidades especiais, bem como o0s que sdo portadores de deficiéncias ou
doencas cronicas, incluindo os doentes com patologias genéticas e seus familiares, gozam do
direito a protec¢do do Estado em matéria de informacdo sobre os cuidados de saide de que
necessitam.

Artigo 18.°- Obtencéo e conservacdo de material biol6gico

1 - A colheita de sangue e outros produtos bioldgicos e a obtencdo de amostras de DNA para
testes genéticos devem ser objecto de consentimento informado separado para efeitos de testes
assistenciais e para fins de investigacdo em que conste a finalidade da colheita e 0 tempo de
conservacédo das amostras e produtos deles derivados.

2 - O material armazenado é propriedade das pessoas em quem foi obtido e, depois da sua morte
ou incapacidade, dos seus familiares.

3 - O consentimento pode ser retirado a qualquer altura pela pessoa a quem o material bioldgico
pertence ou, depois da sua morte ou incapacidade, pelos seus familiares, devendo nesse caso as
amostras bioldgicas e derivados armazenados ser definitivamente destruidos.
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4 - Nao devem ser utilizadas para efeitos assistenciais ou de investigagdo amostras bioldgicas cuja
obtencdo se destinou a uma finalidade diferente, a ndo ser com nova autorizagdo por parte da
pessoa a quem pertence ou, depois da sua morte ou incapacidade, dos seus familiares, ou ap6s a
sua anonimizag&o irreversivel.

5 - Amostras colhidas para um propdsito médico ou cientifico especifico s6 podem ser utilizadas
com a autorizacdo expressa das pessoas envolvidas ou seus representantes legais.

6 - Em circunstancias especiais, em que a informagéo possa ter relevancia para o tratamento ou a
prevencdo da recorréncia de uma doenca na familia, essa informacdo pode ser processada e
utilizada no contexto de aconselhamento genético, mesmo que ja ndo seja possivel obter o
consentimento informado da pessoa a quem pertence.

7 - Todos os parentes em linha directa e do segundo grau da linha colateral podem ter acesso a
uma amostra armazenada, desde que necessario para conhecer melhor o seu proprio estatuto
genético, mas ndo para conhecer o0 estatuto da pessoa a quem a amostra pertence ou de outros
familiares.

8 - E proibida a utilizagio comercial, o patenteamento ou qualquer ganho financeiro de amostras
bioldgicas enquanto tais.

Artigo 19.° - Bancos de DNA e de outros produtos biolégicos

1 - Para efeitos desta lei, entende-se por «banco de produtos bioldgicos» qualquer repositério de

amostras biolégicas ou seus derivados, com ou sem tempo delimitado de armazenamento, quer
utilize colheita prospectiva ou material previamente colhido, quer tenha sido obtido como
componente da prestacdo de cuidados de satde de rotina, quer em programas de rastreio, quer
para investigacéo, e que inclua amostras que sejam identificadas, identificaveis, anonimizadas ou
anénimas.

2 - Ninguém pode colher ou usar amostras bioldgicas humanas ja colhidas ou seus derivados, com
vista a constituicdo de um banco de produtos bioldgicos, se nao tiver obtido autorizacdo prévia
de entidade credenciada pelo departamento responsavel pela tutela da saude, assim como da
Comisséo Nacional de Proteccdo de Dados se 0 banco estiver associado a informagéo pessoal.

3 - Os bancos de produtos biol6gicos devem ser constituidos apenas com a finalidade da prestacao
de cuidados de saude, incluindo o diagndstico e a prevencao de doencas, ou de investigacdo basica
ou aplicada a saude.

4 - Um banco de produtos biol6gicos sé deve aceitar amostras em resposta a pedidos de médicos
e ndo das proprias pessoas ou seus familiares.

5 - O consentimento informado escrito é necessario para a obtencdo e utilizagdo de material para
um banco de produtos biolégicos, devendo o termo de consentimento incluir informag&o sobre as
finalidades do banco, o seu responsavel, os tipos de investigacao a desenvolver, 0s seus riscos e
beneficios potenciais, as condi¢des e a duracdo do armazenamento, as medidas tomadas para
garantir a privacidade e a confidencialidade das pessoas participantes e a previsdo quanto a
possibilidade de comunicagéo ou ndo de resultados obtidos com esse material.
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6 - No caso de uso retrospectivo de amostras ou em situagdes especiais em que 0 consentimento
das pessoas envolvidas ndo possa ser obtido devido a quantidade de dados ou de sujeitos, a sua
idade ou outra razdo comparavel, 0 material e os dados podem ser processados, mas apenas para
fins de investigacdo cientifica ou obtencdo de dados epidemiolGgicos ou estatisticos.

7 - A conservacao de amostras de sangue seco em papel obtidas em rastreios neonatais ou outros
deve ser considerada a luz dos potenciais beneficios e perigos para os individuos e a sociedade,
podendo, no entanto, essas colecgdes ser utilizadas para estudos familiares no contexto do
aconselhamento genético ou entdo para investigacdo genética, desde que previamente
anonimizadas de forma irreversivel.

8 - Deve ser sempre garantida a privacidade e a confidencialidade, evitando-se o armazenamento

de material identificado, controlando-se o acesso as colecgdes de material bioldgico, limitando-
se 0 numero de pessoas autorizadas a fazé-lo e garantindo-se a sua seguranga quanto a perdas,
alteracdo ou destruigéo.

9 - SO podem ser usadas amostras anénimas ou irreversivelmente anonimizadas, devendo as
amostras identificadas ou identificaveis ficar limitadas a estudos que ndo possam ser feitos de
outro modo.

10 - Ndo € permitido o armazenamento de material biolégico humano ndo anonimizado por parte
de entidades com fins comerciais.

11 - Havendo absoluta necessidade de se usarem amostras identificadas ou identificaveis, estas
devem ser codificadas, ficando os codigos armazenados separadamente, mas sempre em
instituicBes publicas.

12 - Se 0 banco envolver amostras identificadas ou identificaveis e estiver prevista a possibilidade
de comunicacdo de resultados dos estudos efectuados, deve ser envolvido nesse processo um
médico especialista em genética.

13 - O material biol6gico armazenado é considerado propriedade da pessoa de quem foi obtido
ou, depois da sua morte ou incapacidade, dos seus familiares, devendo ser armazenado engquanto
for de comprovada utilidade para os familiares actuais e futuros.

14 - Os investigadores responsaveis por estudos em amostras armazenadas em bancos de produtos
bioldgicos devem sempre verificar que os direitos e os interesses das pessoas a quem o material
biol6gico pertence sdo devidamente protegidos, incluindo a sua privacidade e confidencialidade,
mas também no que respeita a preservacdo das amostras, que podem mais tarde vir a ser
necessarias para diagndstico de doenca familiar, no contexto de testes genéticos nessas pessoas
ou seus familiares.

15 - Compete aos investigadores responsaveis pela colec¢do e manutencao de bancos de produtos
biol6gicos zelar pela sua conservacao e integridade e informar as pessoas de quem foi obtido
consentimento de qualquer perda, alteracdo ou destruicdo, assim como da sua deciséo de
abandonar um tipo de investigacdo ou de fechar o banco.

16 - A lei define as regras para o licenciamento e a promo¢do de processos de garantia de
qualidade dos bancos de produtos bioldgicos.
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17 - A transferéncia de um grande nimero de amostras ou colec¢des de material bioldgico para
outras entidades nacionais ou estrangeiras deve sempre respeitar o propésito da criagdo do banco
para o qual foi obtido o consentimento e ser aprovada pelas comissdes de ética responsaveis.

18 - A constituicdo de bancos de dados que descrevam uma determinada populacéo e a eventual
transferéncia dos seus dados devem ser aprovadas pelo Conselho Nacional de Etica para as
Ciéncias da Vida e, no caso de serem representativos da populagéo nacional, pela Assembleia da
Republica. 19 - Os bancos de produtos biolégicos constituidos para fins forenses de identificacdo
criminal ou outros devem ser objecto de regulamentacéo especifica.

Artigo 20.° - Patrimo6nio genético humano

O patriménio genético humano nao é susceptivel de qualquer pantenteamento.

Artigo 21.° - Relatorio sobre a aplicacdo da lei

O Governo, ouvido o Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida, apresenta a
Assembleia da Republica, no prazo de dois anos apos a entrada em vigor desta lei, e a cada dois
anos subsequentes, um relatorio que inventarie as condi¢des e as consequéncias da sua aplicagéo,
considerando a evolugdo da discussdo publica acerca dos seus fundamentos éticos e 0s progressos
cientificos entretanto obtidos.

Artigo 22.° - Regulamentacdo

1 - Compete ao Governo a regulamentacéo desta lei no prazo de 180 dias.

2 - E objecto de regulamentacao propria a definicdo de medidas de promog&o da investigacio e
de proteccdo da identidade genética pessoal, de validacéo clinica e analitica dos testes genéticos,
particularmente dos testes preditivos para genes de susceptibilidade e da resposta a tratamentos
medicamentosos, bem como dos testes de rastreio genético.

Aprovada em 9 de Dezembro de 2004.

O Presidente da Assembleia da Republica, Jodo Bosco Mota Amaral.
Promulgada em 7 de Janeiro de 2005.

Publique-se.

O Presidente da Republica, JORGE SAMPAIO.

Referendada em 13 de Janeiro de 2005.

O Primeiro-Ministro, Pedro Miguel de Santana Lopes.
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Anexo 4: Portaria n°® 35/2012

Portaria n.°35/2012
de 3 de fevereiro

A Lein.°9/2009, de 4 de marco, transpde para a ordem juridica interna a Diretiva n.° 2005/36/CE,
do Parlamento e do Conselho de 7 de setembro, relativa ao reconhecimento das qualificacbes
profissionais, e a Diretiva n.° 2006/100/CE, do Conselho de 20 de novembro, que adapta
determinadas Diretivas no dominio da livre circulacdo de pessoas, em virtude da adesdo da
Bulgaria e da Roménia.

Compete as autoridades nacionais, no ambito das respetivas competéncias, proceder ao
reconhecimento das qualificagfes profissionais regulamentadas, sendo sua responsabilidade a
emissao de normas que especifiquem o acesso a tais profissdes.

Neste &mbito, continua a justificar-se que o acesso a prestacéo de servigos na area das profissoes
regulamentadas com impacto na saude, que ndo beneficiem do reconhecimento automatico, se
faca mediante procedimento de verificagdo das qualificagGes profissionais, de modo a evitar
danos graves para a satde ou seguranga do beneficiario do servico, tendo em conta o risco de uma
ma execucao técnica, devido a falta de qualificagdo profissional do prestador de servicos.

Listam-se, nesse sentido as profissdes em questdo. Assim:

Ao abrigo do n.° 1 do artigo 51.° da Lei n.° 9/2009, de 4 de marco, e nos termos da alinea c) do
artigo 199.° da Constituigao:

Manda o Governo, pelo Secretario de Estado da Saude, o seguinte:

Artigo 1.°

E aprovada a lista de profissbes regulamentadas e de autoridades nacionais que, para cada
profisséo, sdo competentes para proceder ao reconhecimento das qualificacfes profissionais, nos
termos da Lei n.° 9/2009, de 4 de marco, a qual consta do anexo | a presente portaria e que dela
faz parte integrante.

Artigo 2.°

E aprovada a lista de profissdes regulamentadas com impacto na satide que ndo beneficiam do
sistema de reconhecimento automatico, nos termos do n.° 1 do artigo 6.° da Lei n.° 9/2009, de 4
de marco, a qual consta do anexo Il a presente portaria e que dela faz parte integrante.

Artigo 3.°

A presente portaria entra em vigor no dia seguinte ao da sua publicacdo. O Secretario de Estado
da Saude, Manuel Ferreira Teixeira, em 20 de janeiro de 2012.
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ANEXO |

Lista de profisses regulamentadas e de autoridades nacionais

Profissdes a que se refere o n.° 1 do artigo 51.° da
Lei n.° 9/2009, de 4 de margo

Autoridades nacionais competentes a que se refere o n.° 1 do
artigo 51.° da Lei n.° 9/2009, de 4 de marco

Fisioterapeuta (m/f)

Higienista oral (m/f)

Ortoprotésico(a)

Ortoptista (m/f)

Técnico(a) de analises clinicas e de salde publica
Técnico(a) de anatomia patologica, citologia e
tanatoldgica

Técnico(a) de audiologia

Técnico(a) de cardiopneumologia

Técnico(a) de farmacia

Técnico(a) de medicina nuclear

Técnico(a) de neurofisiologia

Técnico(a) de prétese dentaria

Técnico(a) de radiologia

Técnico(a) de radioterapia

Técnico(a) de saude ambiental

Terapeuta da fala (m/f)

Terapeuta ocupacional (m/f)

Administracdo Central do Sistema de Saude, I. P.

Enfermeiro(a)
Enfermeiro(a) especialista em enfermagem de
salde materna e obstétrica

Ordem dos Enfermeiros

Farmacéutico(a)
Farmacéutico especialista em analises clinicas

(m/f)

Farmacéutico especialista em assuntos
regulamentares (m/f)
Farmacéutico especialista em farméacia

comunitaria (m/f)

Farmacéutico especialista em farmécia hospitalar
(m/f)

Farmacéutico  especialista
farmacéutica (m/f)

em indUstria

Ordem dos Farmacéuticos

Médico dentista (m/f)
Meédico dentista especialista em cirurgia oral (m/f)
Médico dentista especialista em ortodontia (m/f)

Ordem dos Médicos Dentistas

Médico (m/f)

Meédico especialista em anatomia patologica (m/f)
Meédico especialista em anestesiologia (m/f)
Médico especialista em angiologia/cirurgia
vascular (m/f)

Meédico especialista em cardiologia (m/f)

Médico especialista em cardiologia pediatrica
(m/f)

Médico especialista em cirurgia cardiotoracica
(m/f)

Médico especialista em cirurgia geral (m/f)
Médico especialista em cirurgia maxilo-facial
(m/f)

Meédico especialista em cirurgia pediatrica (m/f)
Meédico especialista em cirurgia plastica, estética e
reconstrutiva (m/f)

Meédico especialista em dermatovenereologia (m/f)
Meédico especialista em doencas infecciosas (m/f)

Ordem dos Médicos
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Médico especialista em endocrinologia/ nutri¢éo
(m/f)

Meédico especialista em estomatologia (m/f)
Meédico especialista em gastrenterologia (m/f)
Meédico especialista em genética médica (m/f)
Médico especialista em ginecologia/obstetricia
(mif)

Médico especialista em hematologia clinica (m/f)
Médico especialista em imuno-alergologia (m/f)
Médico especialista em imuno-hemoterapia (m/f)
Médico especialista em medicina desportiva (m/f)
Meédico especialista em medicina do trabalho (m/f)
Médico especialista em medicina fisica e de
reabilitacdo (m/f)

Medico especialista em medicina geral e familiar
(m/f)

Meédico especialista em medicina interna (m/f)
Médico especialista em medicina legal (m/f)
Médico especialista em medicina nuclear (m/f)
Médico especialista em medicina tropical (m/f)
Médico especialista em nefrologia (m/f)

Médico especialista em neurocirurgia (m/f)
Médico especialista em neurologia (m/f)

Medico especialista em neurorradiologia (m/f)
Medico especialista em oftalmologia (m/f)
Medico especialista em oncologia médica (m/f)
Médico especialista em ortopedia (m/f)

Meédico especialista em otorrinolaringologia (m/f)
Médico especialista em patologia clinica (m/f)
Médico especialista em pediatria (m/f)

Médico especialista em pneumologia (m/f)
Médico especialista em psiquiatria (m/f)

Médico especialista em psiquiatria da infancia e da
adolescéncia (m/f)

Médico especialista em radiodiagnéstico (m/f)
Meédico especialista em radioterapia (m/f)

Médico especialista em reumatologia (m/f)
Médico especialista em salde publica (m/f)
Médico especialista em urologia (m/f)

Dietista (m/f)
Nutricionista (m/f)

Ordem dos Nutricionistas

Psic6logo(a)

Ordem dos Psic6logos

ANEXO 11

Lista de profissGes regulamentadas com impacto na saide que néo beneficiam do sistema de
reconhecimento automatico

Profissfes a que se refere o n.° 1 do artigo 6.° da Lei n.° 9/2009, de 4 de margo

Dietista (m/f).
Fisioterapeuta (m/f).
Higienista oral (m/f).
Nutricionista (m/f).

Ortoprotésico(a).
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Ortoptista(a).

Psicologo(a).

Técnico(a) de analises clinicas e de satde publica.
Técnico(a) de anatomia patoldgica, citologia e tanatoldgica.
Técnico(a) de audiologia.

Técnico(a) de cardiopneumologia.

Técnico(a) de farmécia.

Técnico(a) de medicina nuclear.

Técnico(a) de neurofisiologia.

Técnico(a) de prétese dentéria.

Técnico(a) de radiologia.

Técnico(a) de radioterapia.

Técnico(a) de saude ambiental.

Terapeuta da fala (m/f).

Terapeuta ocupacional (m/f).
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