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RESUMO

eHealth - Analise de dados clinicos e indicadores de saude

O chamado Registo Eletronico de Saude (ou EHR - Eletronic Health Recorad) surge com a necessidade
de registar toda informacao de saude dos utentes. A existéncia de um repositério comum, ainda que
fisicamente possa ser distribuido, pretende melhorar a qualidade e eficiéncia dos varios servicos
prestados pelas organizacoes de saude e proporcionar aos utentes os melhores cuidados. Todo o tipo
de informacao existente sobre o historico de saude dos pacientes deve estar sempre disponivel e sempre
que necessario ser partilhado entre os varios sistemas de informacéo das diversas organizacdes de
salde, através de padrbes de interoperabilidade normalizados, sendo o mais conhecido, o padrao
emergente Fast Healthcare Interoperability Resources (FHIR) da Health Level Seven (HL7) (HL7 FHIR,
n.d.-e).

Partindo deste conceito base, esta dissertacao enquadra inicialmente o EHR, destacando a sua
importancia, a relacdo com outros EHR e as dificuldades e limitacdes atuais. De seguida, apresenta-se
uma revisao teorica sobre os conceitos subjacentes a uma melhor compreensao do projeto, tendo como
base a norma HL7 FHIR e o estado atual do MHR/EHR (Medical ou Eletronic Health Recora) da solucao
de telemonitorizacdo da Altice Labs, denominada SmartAL (Altice Labs, n.d.).

O principal objetivo deste projeto é a revisao e reestruturacdo do modelo de dados do MHR/EHR do
SmartAL de acordo com a norma HL7 FHIR, aumentando a sua eficiéncia e eficacia na coleta,
organizacao e partilha de dados com outros sistemas de informacdo de satude. O novo sistema deve
também permitir desenvolver indicadores interessantes para os profissionais de saude, de forma a

melhorar o seu desempenho na prestacao de cuidados de saude aos utentes.

Palavras chave: EHR; FHIR; HL7; Interoperabilidade; Modelo de dados; MHR.
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ABSTRACT

eHealth - Clinical Data Analytics and Health Indicators

The so-called Electronic Health Record (or EHR) arises from the need to record all health information of
users. The existence of a common repository, although physically it may be distributed, aims to improve
the quality and efficiency of the various services provided by health organizations and provide users with
the best care. All kinds of existing information about patients' health history should always be available
and, whenever necessary, shared among the various information systems of the various health
organizations through standardized interoperability standards, the best known of which is the emerging
Fast Healthcare Interoperability Resources (FHIR) standard from Health Level Seven (HL7) (HL7 FHIR,
n.d.-e).

Building on this basic concept, this dissertation initially frames the EHR, highlighting its importance,
relationship with other EHRs, and current difficulties and limitations. Next, a theoretical review of the
underlying concepts is presented for a better understanding of the project, based on the HL7 FHIR
standard and the current state of the MHR/EHR (Medical or Electronic Health Record) of the
telemonitoring solution of Altice Labs, called SmartAL (Altice Labs, n.d.).

The main objective of this project is the revise and restructuring of the SmartAL MHR/EHR data model
according to the HL7 FHIR standard, increasing its efficiency and effectiveness in collecting, organizing
and sharing data with other health information systems. The new system should also allow the
development of interesting indicators for health professionals, in order to improve their performance in

the provision of health care to users.

Keywords: EHR; FHIR; HL7; Interoperability; Data Model; MHR.
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1. INTRODUCAO

Este primeiro capitulo introdutdrio apresenta o contexto e motivacao do projeto, uma breve apresentacao
da empresa, os objetivos e resultados esperados, a abordagem metodologica de investigacao e a

estratégia de investigacao escolhida para esta dissertacdo, assim como a estrutura do documento.

1.1 Contexto e motivacao

A area de eHealth/Assisted Living tem vindo a destacar-se cada vez mais pelo seu rapido crescimento,
no intuito de melhorar a qualidade de vida de pessoas que necessitam de acompanhamento médico
permanente, como doencas cronicas, ou de acompanhamento ocasional, como em casos de pos-
operatorio, hospitalizacdo domiciliaria e isolamento, entre outros.

De forma a garantir este acompanhamento com eficiéncia, surge a solucdo da Altice Labs SmartAL

(https://www.alticelabs.com/site/smartal/), uma aplicacdo interativa onde é possivel auxiliar o utente a

gerir atividades do seu quotidiano, fazer a telemonitorizacdo em tempo real de sinais vitais (e.g. peso,
pressao arterial, glicose), assim como disponibilizar outras informacdes interessantes sobre a salde e 0
bem-estar.

Dada a sensibilidade da informacéo recolhida, por razdes de privacidade e de acordo com as normas
vigentes, o histérico de satde do utente é guardado digitalmente num repositorio especifico, chamado
Registo Eletronico de Saude (RSE ou Electronic Health Record (EHR)). Os EHRs sdo registos em tempo
real centrados no paciente que tornam as informacdes disponiveis de forma instantanea e segura para
utilizadores autorizados. No entanto, para além do histérico médico e de tratamento dos pacientes, um
sistema EHR pode incluir uma visdo mais ampla do atendimento. Os EHRs sdo uma parte vital das

tecnologias de informacéo (TI) de satde e podem:

e Conter o historico médico do paciente, diagnosticos, medicamentos, planos de tratamento, datas
de imunizacao, alergias, imagens de radiologia e resultados de exames laboratoriais;

e Permitir o acesso a ferramentas baseadas em evidéncias que os profissionais podem usar para
tomar decisdes sobre o atendimento de um paciente;

e Automatizar e agilizar o fluxo de trabalho do profissional de saude.


https://www.alticelabs.com/site/smartal/

Para além disso, os EHRs sao Uteis para se poder partilhar informacéo com outros profissionais de satde
e organizacdes - como entre hospitais, laboratorios, instalacées de imagens médicas, urgéncias, clinicas
e eventualmente farmacias - para que disponham de todos os dados necessarios a construcdo de uma
visdo mais holistica do paciente e, por conseguinte, a uma maior eficiéncia no processo de tratamento.
Para que tal aconteca, ja existem normas de formatacdo e comunicacao dos dados (e.g. HL7/FHIR) que
devem ser seguidas entre os respetivos repositorios/instituicées, mas que infelizmente ainda nao sao
devido a varios fatores, entre eles a multiplicidade de sistemas e versoes.

Para além da informacao presente no sistema (EHR) fornecer um grande apoio na consulta, prevencao
e controlo de doencas, pode também constituir uma base de conhecimento ainda mais interessante se
esta for tratada e interpretada, isto é, pos-processada, sobretudo quando o volume de informacéo é
elevado e torna a tarefa de correlacéo e diagndstico humanamente dificil. Existem varias técnicas de
tratamento de dados, que visam a analise, previsdo e recomendacado, como a analise estatistica e de

Inteligéncia Artificial/ Machine Learning (Al/ML).

1.2 Apresentacao da empresa

A Altice Labs é uma empresa tecnologica de inovacdo do grupo Altice, fundada em 1950 (como Centro
de Estudos e Telecomunicacdes (CET)) que tem como objetivo chegar aos seus clientes, através de
servicos e produtos avancados de alta qualidade e diferenciadores, fatores que a destacam num mercado
ja de si altamente competitivo. Para tal, a empresa conta com um ecossistema de inovacao forte e
dindmico, com foco na investigacdo, desenvolvimento e inovacdo de solucdes e tecnologias em TIC
(tecnologias da informacao e comunicacdo), em 4 areas de negdcio: conectividade, sistemas de suporte
as operacdes, controlo de rede e plataformas de servicos/aplicacdes (Altice Labs, n.d.).

Como parte da estratégia sustentada de lideranca tecnologica, a empresa integra projetos de
colaboracdo, em parceria com universidades, instituicdes de investigacdo & desenvolvimento (I&D),
fornecedores e clientes, nas mais diversas areas de 1&D, como por exemplo: Inteligéncia Artificial &
Machine Learning, tecnologias Cloud, Smart Living, seguranca & privacidade, entre outras que a empresa

acredita que irdo fazer a diferenca e criar valor no mercado (Altice Labs, n.d.).



1.3 Objetivos e resultados esperados

O objetivo principal do trabalho a desenvolver na dissertacdo é especificar em detalhe um registo
eletronico de saude (EHR) de um sistema tipico de telemonitorizacao clinica, tendo em conta ndo so6 a
informacédo clinica, mas outra de carater privado e complementar ao que seja necessario armazenar
sobre o paciente (e.g. atividade fisica, habitos alimentares). Para efetuar este trabalho é necessario por
um lado investigar o que ja existe relacionado com o EHR, como normas, protocolos, estrutura de dados,
entre outros pontos. E por outro, tendo como referéncia o produto da Altice Labs SmartAL, é necessario
fazer uma analise critica sobre o que ja existe, incluindo toda a informacéo ja armazenada no MHR
(Medical Health Record - EHR da solucdo SmartAL) relativa aos utentes.

Para além da estrutura interna do EHR, outro aspeto importante ¢ a forma como se relacionam com
outros EHRs, sobretudo com os das grandes instituicées publicas e privadas, como os hospitais. E cada
vez mais importante que o utente tenha acesso a sua informacao clinica onde quer que va, sem ter de
repetir exames e procedimentos. Deste modo outro aspeto importante nesta dissertacao € analisar
normas, protocolos e APIs existentes que assegurem a intercomunicacédo entre EHRs (e.g. HL7, FHIR,
API RSE).

Por ultimo, pretende-se identificar indicadores interessantes para os profissionais de satde, de forma a
melhorar o seu desempenho na prestacao de cuidados aos utentes. Sera a partir dos dados armazenados
no EHR, que se ira pensar em métricas uteis que possam ser calculadas, recorrendo sobretudo ao calculo
estatistico. Para isso, ir-se-a0 propor alguns indicadores, mas também se tentara trabalhar com
profissionais de salude (no ambito de um piloto com o CHULC - Centro Hospitalar Universitario de Lisboa
Central, na area de acompanhamento de doentes pos-covid) para obter alguns requisitos reais sobre a
forma de tratar parte dos dados.

De forma mais sistematizada os objetivos deste projeto s&o:

a) Estudar e analisar EHRs, como devem ser construidos, que tipo de informacdo devem
comtemplar, como deve ser formada e que tipo de modelos de dados se devem aplicar;

b) Estudar as normas HL7 e FHIR e APIs existentes (e.g. RSE) e analisar a estrutura de dados
normalizada pelas ultimas versées. Fazer uma analise comparativa do repositorio vigente a luz
das normas;

c) Ainformacao dos EHRs é fundamental para os profissionais de saude perceberem o estado do
utente, receitar terapéuticas e seguirem o doente na sua possivel recuperacdo. No entanto, de

forma complementar devem-se encontrar indicadores para os cuidadores, de modo a identificar



possiveis relacdes entre valores de diferentes medidas para poder antever problemas que
possam vir a surgir e facilitar o processo de tomada de decis&o;

d) Validacao e relatorio escrito de trabalho executado.

1.4 Abordagem Metodologica de Investigacao

A dissertacdo seguira uma metodologia de investigacdo enquadrada na area de sistemas de informacéao,
a Design Science Research Methodology (DSRM) for Information Systems, desenvolvida por Aen Peffers,
Tuure Tuunanen, Marcus A. Rothenberger e Samir Chatterjee. Esta metodologia auxilia na estruturacao

e apresentacdo de pesquisas design science em sistemas de informacao (Peffer et al., 2007).
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Figura 1: DSRM for Information Systems (Retirado de Peffer et al., 2007)

Tal como apresentado na Figura 1, o processo de investigacdo é composto por 6 etapas estruturadas

numa ordem sequencial, mas o processo pode-se iniciar por qualquer uma das etapas, sendo estas:

o Identificacao do problema e motivacao - Etapa em que se define o problema especifico de
investigacdo, que servira para desenvolver um artefacto que ird originar uma solucéo e se
justifica o valor da solucdo. E fundamental o conhecimento sobre o estado do problema e a
importancia de descobrir uma solucao.

o Definicao dos objetivos da solucao - Os objetivos podem ser quantitativos ou qualitativos e
devem ser deduzidos de forma racional, segundo a especificacdo do problema, e, portanto, é

importante ja ter conhecimento do atual estado do problema e, se existirem, as solucbes atuais

e qual a sua eficacia.



o Design e Desenvolvimento - Etapa em que se desenham e se desenvolvem os artefactos, ou
seja, constréi-se o artefacto, determinando as suas expectaveis funcionalidades e a sua
arquitetura. Os artefactos podem ser métodos, modelos ou novas propriedades técnicas.

e Demonstracgio - E nesta etapa que se demonstra o uso do artefacto para resolver uma ou mais
instancias do problema, sendo preciso uma boa compreensao de como usar o artefacto. Para
tal, a demonstracao pode recorrer a simulacoes, experiéncias, aplicacdes de estudos de caso,
entre outras formas.

e Avaliacao - Etapa em que se observa e se mede se um artefacto suporta a solucao do problema.
Com a devida nocao sobre métricas e técnicas de analise, esta etapa compara 0s objetivos da
solucdo com os resultados reais obtidos na demonstracao do uso do artefacto. No final,
dependendo dos resultados, os investigadores podem optar por melhorar a eficacia do artefacto
e retomar a etapa ‘Design e Desenvolvimento’ ou continuar para a etapa seguinte e deixar para
um trabalho futuro as eventuais melhorias.

e Comunicacao - Com os devidos conhecimentos, esta etapa comunica e divulga o problema e
0 seu valor, assim como os artefactos, a sua utilidade, rigor e eficacia aos investigadores e outros

interessados, como o caso dos profissionais da area.

1.4.1 Estratégia de investigacao

Tendo em conta o tema da dissertacao, o processo de investigacdo contemplara a definicdo de palavras-
chaves como: “EHR” “sistemas de informacdo em saude”, “interoperabilidade”, “privacidade dos
dados” e “HL7 FHIR', de forma a adquirir os devidos conhecimentos na procura de informacdes sobre
o tema em varios motores de pesquisas bibliograficas como o Google scholar, Web of science, b-on,
Scopus, RepositoriUM e Google, na pesquisa de sites fidedignos. Em relacdo a organizacdo das
referéncias utilizadas ao longo da pesquisa bibliografica, a ferramenta escolhida foi a “mybib”.

Uma vez que a dissertacao, abrange muitos termos em inglés, teve-se em atencao na pesquisa, a procura
de artigos em inglés e portugués, considerando como principais critérios de selecdo, os mais citados, a
ordem de relevancia, com preferéncia sobre os artigos dos ultimos 10 anos, pois apesar de ser um tema

atual, ja é alvo de investigacao ha alguns anos.



1.5 Estrutura do documento

O presente documento encontra-se organizado em 7 capitulos. O primeiro capitulo corresponde a
introducéo, destacando-se o contexto e a motivacao, os objetivos e resultados esperados da dissertacao
e uma breve apresentacdo da empresa. Além disso, apresenta também a abordagem metodologica de
investigacao e a estratégia de investigacao utilizada na elaboracao da dissertacao, bem como a estrutura
do documento.

O segundo capitulo apresenta um enquadramento global sobre temas importantes essenciais para a
compreensao do presente projeto, tal como a importancia de existirem EHRs, a necessidade de existir
interoperabilidade entre eles nas diferentes instituicdes, as dificuldades e limitacdes atuais, algumas
questdes de seguranca e privacidade, a importancia de se obterem indicadores para os profissionais de
salde e mais detalhe sobre o contexto da Altice Labs, mais precisamente sobre a aplicacao de
telemonitorizacdo SmartAL, apresentando as suas funcionalidades, beneficios e interfaces e dispositivos.
0O terceiro capitulo apresenta o estado da arte, no qual aborda temas importantes para o desenvolvimento
deste projeto como o EHR, os tipos de dados que poderao estar presentes num EHR, as normas HL7 e
HL7 FHIR e as suas diferencas. Além disso, ¢ apresentado também neste capitulo o MHR da solucao
SmartAL e sua arquitetura, o modelo de dados (atual e uma proposta de um novo) e indicadores.

O quarto capitulo destaca os requisitos funcionais e nao funcionais do novo EHR, os casos de uso que
foram elaborados para dar auxilio na reformulacdo do novo modelo de dados e uma breve justificacéo
de néao se ter optado por seguir um modelo de dados comum para representar os atuais requisitos.

O quinto capitulo demonstra a arquitetura do novo EHR num modelo de 3 camadas, que correspondem
a camada de apresentacao, a camada da logica de negocio e a camada dos servicos de dados.

O sexto capitulo tem como foco apresentar o novo modelo de dados com base nos recursos da norma
HL7 FHIR, detalhando para cada um destes recursos os seus atributos e as principais diferencas
comparativamente ao que existe no atual modelo de dados do SmartAL.

Por fim, o sétimo e ultimo capitulo apresenta as principais conclusdes retiradas sobre todo o trabalho
desenvolvido, explicitando as principais dificuldades e limitacdes da dissertacéo e sugestdes de possiveis

pontos de melhoria a desenvolver num futuro trabalho.



2. ENQUADRAMENTO

Este capitulo apresenta um enquadramento necessario para uma melhor compreensao do presente
projeto, nomeadamente sobre a importancia de existir um EHR, a necessidade de existir
interoperabilidade entre os EHR em diferentes instituices, as suas principais dificuldades e limitacdes
atuais e questdes de seguranca e privacidade. Por fim, destaca-se a importancia de se obter indicadores

para os profissionais de salide e um contexto sobre a solucdo de telemonitorizacdo da Altice Labs.

2.1 Importancia de existir um EHR

A area da saude digital ou eHealth estd em franca expansao, investindo-se s6 em 2018, por exemplo
(segundo dados da Statista), 14,6 bilhdes de ddlares a nivel global (1200% mais do que em 2010). Esta
area inclui, entre outros, servicos de telemedicina, ou seja, um conjunto de servicos que podem e devem
ser prestados a distancia sempre que necessario € de comum acordo entre as partes, como a
teleconsulta e a telemonitorizacéo clinica. Em 2019, a telemedicina aumentou de 11% para 76% e agora,
em plena pandemia, s6 em Portugal (segundo inquérito conduzido pelo Jornal Publico em 28/4/2021)
as teleconsultas passaram de 25% para 95%. Esta mudanca de paradigma constituiu um alivio tremendo
para 0s servicos de salde e uma grande ajuda para quem se encontrava em casa, sem poder sair ou
com sintomas menores que apesar de serem motivo de preocupacdo, ndo seriam suficientes para
implicar deslocacao as instituicdes de saude (Iberdola, n.d.; Ahuja, A, 2020; Pequenino, 2021).

Como parte integrante do processo de transformacao digital em curso, os registos eletronicos de satde
(EHR) continuam a desempenhar um papel de maxima relevancia. As tecnologias devem permitir dar
acesso seamless a informacéao relevante do utente, onde quer que ele esteja, para que os cuidadores se
possam focar no que é verdadeiramente importante, no seu cuidado e tratamento. Neste contexto, é de
extrema importancia, nos dias de hoje, desenvolver e implementar registos eletronicos eficientes e
transversais, nos diversos sistemas de saude distribuidos por hospitais, farmacias e outras instituicdes.
Inicialmente, pela falta de normas, tempo despendido e pelos custos que os sistemas acarretavam, os
EHRs demoraram a ser reconhecidos como uma necessidade pelos profissionais de saude. Em 2009,
menos de 8% dos hospitais detinham EHRs. Nos ultimos anos, os EHRs tém vindo ganhar relevancia, a
interligarem-se de forma mais agil e normalizada, e inclusive, a serem implementados a nivel centralizado
e nacional em alguns paises, através de iniciativas lancadas por varios governos. Os EUA séo os que

mais se destacam por em 2009, terem estabelecido programas de incentivos para promover o uso de



EHR, através da lei HITECH (Health Information Technology for Economic and Clinical Health). O
programa mais conhecido chamado ‘Meaningful Use’ resultou na implementacdo de tecnologias EHR
por 80% dos hospitais elegiveis e por mais de metade dos profissionais de saude (dados de 2013).
Outras iniciativas como a ‘National Plan For It', permitiu que 96% da populacdo de Inglaterra ficasse
coberta por um sistema de EHR. Na Alemanha, 90% de profissionais de saude em sistemas privados
utilizam tecnologia EHR, numa iniciativa marcada especialmente pela atencdo a privacidade dos
pacientes. A Nova Zelandia ¢ outro exemplo de um pais com 97% de adocdo de sistemas EHR,
destacando-se o seu sistema distribuido que pode ser acedido por qualquer instituicao de saude no pais
(Azeredo, R. T., 2019; Tomasio, S. E. J., 2019; Seymour, T. et al., 2012).

O registo eletrénico de saude esta disponivel em Portugal desde 2010, reunindo informacdes essenciais
de cada cidadao portugués, para uma melhor prestacdo de cuidados de saude. De acordo com os
requisitos da Comissdo Nacional de Protecdo de Dados (Autorizacdo n.® 940/2013), este permite o
registo e a partilha de informacdes clinicas entre o utente, os profissionais de saude e entidades
prestadoras de servicos de saude. Em 2015, cerca de 17% da populacao portuguesa estava inscrita na
area do cidadao no Portal do Servico Nacional de Saude (SPMS, n.d.; Azeredo, R. T., 2019).

Os EHRs desempenham um papel fundamental no apoio e desenvolvimento dos cuidados de salde,
bem como na melhoria da seguranca dos pacientes, garantindo o acesso a sua informacao por parte
dos profissionais de saude, independentemente da instituicdo privada ou publica que ira prestar cuidados
clinicos. Num estudo realizado nos EUA, 94% dos médicos garantiram a disponibilidade dos registos dos
pacientes, 88% destes concordam que o EHR traz beneficios e 75% referem que o EHR permite oferecer
um melhor servico para com os pacientes (Monteiro, M. A. B., 2019). A possibilidade de toda a
informacé&o estar reunida num Unico registo, agiliza e simplifica o fluxo de trabalho dos profissionais de
salde, tornando-os mais aptos e informados na toma de melhores decisdes e na oferta de um melhor
atendimento ao paciente. Mais concretamente, de acordo com uma pesquisa realizada em 2019 pela
Kaiser Family Foundation, o EHR melhorou em 45% a qualidade do atendimento dos americanos
(Guedes, A.S.F.F., 2011; Velte, L. M., 2011; Seymour, T. et al., 2012; Almeida L., 2021).

Em suma, através da adocdo de EHRs, é possivel automatizar o acesso a informacado e melhorar a gestéo
e qualidade dos dados, reduzindo a duplicacao de procedimentos e exames que em consequéncia
reduzem as despesas dos servicos de saude. Possibilita também reduzir os atrasos nos tratamentos e a
ocorréncia de erros médicos, garantindo a continua seguranca e confidencialidade dos dados (Guedes,

A.S.F.F., 2011, Lima, J.D.S., 2016).



2.2 Interacao normalizada com outros EHR entre instituicoes

Independentemente da instituicao de saude, um EHR deve ser de facil acesso e compreensdo por quem
o utiliza. No entanto, existem muitos sistemas de saude e cada um com o seu proprio modelo. Com a
constante evolucado da area da saude, vao aparecendo novos tipos de dados, o que implica a necessidade
de construir modelos de dados flexiveis, dinamicos e que facilmente se adaptem a nova informacao,
independentemente do seu formato (Monteiro, M. A. B., 2019; Velte, L. M., 2011).

Para além disso, uma caracteristica que deve estar sempre presente num EHR é a interoperabilidade
que se caracteriza pela capacidade de diversos sistemas colaborarem entre si, dentro e para além das
fronteiras organizacionais, na troca de informacdes clinicas, possibilitando a integracdo de sistemas
heterogéneos em ambientes constituidos por diversos componentes tecnolégicos (Saripalle et al., 2019;
Lima, J.D.S., 2016).

De forma a apoiar o desenvolvimento de sistemas médicos (ex. PHRs, EHRs ...) interoperaveis, confiaveis
e viabilizar a comunicacao entre sistemas de registo eletronico em saude, é necessario incentivar a
adocao de protocolos e normas por parte das organizacoes. Ao longo deste projeto, ir-se-a dar mais
destaque a norma HL7 FHIR, uma norma considerada emergente nos EHRS, sendo cada vez mais usada,
por estar alinhada com as tecnologias mais modernas utilizadas no mercado (Lobo, T. C. et al., 2020;
Lazarova, E. et al., 2021).

As normas definem um formato comum para a informacao, possibilitando a sua partilha entre diferentes
instituicdes, ditando regras de armazenamento e a troca e recuperacado de informacdo médica. Estas
regras refletem-se em melhorias significativas na reducao de custos e tempo gasto nas diferentes tarefas,

na qualidade dos cuidados de salde e na eficiéncia das organizacdes (Velte, L. M., 2011).

2.3 Dificuldades e limitacoes atuais

A adocao de EHRs promete melhoria em muitos aspetos na area de saude, contudo persistem alguns
desafios, salientando-se, como se referiu, a interoperabilidade e integracdo de sistemas, e ainda a
seguranca e privacidade e a qualidade dos dados (Saripalle et al., 2019).

A interoperabilidade e a integracdo baseiam-se na partilha de informacédo entre sistemas, mas
apresentam diferencas entre si. A integracdo vai além da interoperabilidade, referindo-se a capacidade
de dois ou mais sistemas conseguirem comunicar, enviar e processar informacdo, de forma a

complementar ou completar um processo ou necessidade. Os sistemas integrados sao necessariamente



interoperaveis, apresentando um grau de dependéncia funcional entre si. Ja os sistemas interoperaveis
s30 mais independentes, podendo nao ser integrados (Monteiro, M. A. B., 2019; Rades, 2017).

Tal como referido no tdpico anterior, a falta de interoperabilidade entre sistemas, dificulta a troca de
informacdo clinica e administrativa, e o acesso ao historico dos pacientes. Investir em normas de
interoperabilidade entre sistemas, como as normas HL7 FHIR, permite as instituicbes uma menor
redundancia nos dados armazenados (Batista, T. A., 2016).

Na integracdo entre sistemas de informacdo, é possivel garantir a unificacdo entre diferentes
componentes de software, facilitando o rapido acesso na partilha e comunicacao, agilizando os processos
de negocio. A possibilidade de agregar dados provenientes de varias instituicoes de saude distribuidas
geograficamente, resulta numa melhor qualidade, acessibilidade e disponibilidade da informacéo nos
cuidados de saude. No entanto, uma forte integracdo de sistemas de informacdo entre diferentes
organizacdes podera reduzir a flexibilidade e agilidade das mesmas, verificando-se uma maior dificuldade
na mudanca de parceiros. Stelzer, Fischer e Nirsberger referem esta situacdo como Lock-in (Stelzer et
al., 2006; Monteiro, M. A. B., 2019).

Sobre a qualidade dos dados, ¢ fulcral garantir que estes se encontram atualizados, para possibilitar as
instituicdes e profissionais de salude definir os procedimentos mais adequados, tendo em conta as
necessidades dos pacientes. Os dados de saude e informacéo adicional pessoal dos pacientes sdo o que
tornam um sistema EHR particular, sendo de extrema importancia garantir a sua seguranca e privacidade
(Azeredo, R. T., 2019; Lazarova, E., 2021).

Para além dos desafios apresentados, outras dificuldades poderdo surgir, como a auditabilidade e
precisdo de dados, politicas de saude, acesso a Internet para usufruir de certas funcionalidades e
hardware especifico para a sua utilizacdo, o que pode por em causa a aceitacdo e conhecimento por
parte de pacientes e profissionais de saude sobre os sistemas de EHR, ou até mesmo sobre o uso das
tecnologias inerentes. Limitacdes geograficas e utilizacdo no estrangeiro, séo temas a ter em atencéao,
pois se o sistema EHR é desenvolvido e adaptado aos sistemas de saude nacionais, potenciais barreiras
linguisticas ou culturais poderdao surgir, proporcionando falhas na comunicacdo de dados meédicos
importantes que poderao ter impacto direto na salde e tratamento dos pacientes (Saripalle et al., 2019;

Marques, M. D. A., 2010; Azeredo, R. T., 2019).
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2.4 Questoes de seguranca e privacidade

Numa sociedade cada vez mais digital, vao surgindo novas preocupacoes e ameacas digitais ao nivel da
seguranca, privacidade e protecdo dos dados pessoais. Em 2015, mais de 100 milhdes de registos de
salde foram acedidos por hackers e apesar dos avancos tecnologicos, a seguranca é ainda uma das
principais barreiras que afeta a adocao de servicos de saude em grande escala (SPMS, 2017; Natsiavas,
P. etal, 2017).

Nesta area, os dados e a informacao clinica sdo o mais importante, e devido a sua possivel partilha digital
através dos novos servicos de salde, sdo 0s que estao sujeitos a um maior risco de fuga, divulgacédo ou
uso indevido. Segundo um estudo de John Jiange Ge Bai, da Michigan State University, 53% das fugas
devem-se a causas internas, as mais dificeis de identificar, pois 25% delas ocorrem pela falta de
mecanismos eficientes de controlo de acesso e de divulgacdo entre os varios profissionais autorizados
(Monteiro, M. A. B., 2019; Keshta, ., & Odeh, A., 2021).

De forma a colmatar estes problemas e oferecer aos cidaddos Europeus mais seguranca e poder sobre
0s seus dados pessoais, a Unido Europeia criou em 2016, o Regulamento Geral sobre a Protecédo de
Dados (RGPD), vindo a ser aplicavel a partir do dia 25 de Maio de 2018. O RGPD estabelece que todas
as organizacOes que realizam tratamento sobre os dados pessoais de cidaddos residentes na Uniao
Europeia, dentro ou fora da Unido Europeia, devem implementar um conjunto de regras com o intuito
de reduzir o risco de incumprimento, em relacdao a privacidade e protecao de dados pessoais. Neste
processo, destaca-se, o responsavel pelo tratamento dos dados, que estipula a finalidade e os meios de
tratamento e o subcontratante, entidade responsavel por armazenar e tratar os dados em nome do
responsavel pelo tratamento (Monteiro, M. A. B., 2019; SPMS, 2017; Your europe, 2021).

No tratamento de dados, as regras impostas pelo RGPD asseguram que o titular dos dados entende o
porqué de dar o seu consentimento, reconhece os seus direitos e como os pode exercer da forma mais
adequada. No caso de situacOes particulares, as regras adotam outras especificidades, tal como na
recolha dos dados pessoais das criancas, em que se deve obter o consentimento dos respetivos
representantes legais, ou no caso de titulares falecidos, em que os direitos sobre os seus dados s&o
exercidos por alguém definido anteriormente pelo mesmo ou pelos seus herdeiros, no caso de este nao
ter determinado essa impossibilidade (Your europe, 2021; CNPD, 2019a). Ainda assim, alguns dos

principais direitos dos titulares dos dados sao:

o Direito de acesso aos dados: O direito de aceder aos seus dados pessoais e informacoes

sobre si, bem como saber se estas estdo ou ndo a ser tratadas;
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o Direito de retificacao dos dados: O direito de retificar ou complementar os seus dados
pessoais, se estes se encontrarem desatualizados, incompletos ou incorretos;

o Direito ao apagamento dos dados: Quando os seus dados pessoais deixarem de serem
necessarios para o cumprimento da finalidade do tratamento, o titular pode pedir ao responsavel
pelo tratamento que elimine 0s mesmos;

e Direito a limitacao do tratamento: Durante um determinado intervalo de tempo, o titular
pode limitar a utilizacao dos seus dados, ndo podendo estes ser comunicados a terceiros,
apagados ou transferidos internacionalmente;

o Direito de portabilidade: Se o tratamento de dados se basear no consentimento ou num
contrato, o titular pode solicitar receber os seus dados pessoais num formato estruturado, de
uso corrente e de leitura automatica, e transmiti-la a outro responsavel;

o Direito de oposicao: Em qualquer momento, o titular tem o direito de se opor ao tratamento

dos respetivos dados pessoais para um uso especifico.

Verifica-se uma violacdo de dados pessoais ou data breach, quando de modo acidental ou ilicito, os
dados pessoais de que a organizacao € responsavel sdo divulgados a destinatarios ndo autorizados,
destruidos, perdidos, alterados, ou o seu acesso for interrompido temporariamente. Para prevenir tal
acontecimento, o responsavel pelo tratamento deve implementar uma politica interna, que consiga
identificar e gerir os incidentes de seguranca que tém impacto na protecao dos dados pessoais, transmitir
num prazo de 72 horas a autoridade de protecao de dados quando representar um risco para os direitos
e liberdades das pessoas singulares, e avisar todas as pessoas afetadas quando corresponder a um risco
elevado (Your europe, 2021; CNPD, 2019b).

O cumprimento dos principios do RGPD, por parte do registo eletronico de saude, garante a integridade,
a confidencialidade e a conformidade legal e normativa dos dados pessoais durante o seu tratamento.
Uma vez que seguira o principio de que o tratamento sobre os dados dos pacientes € licito, leal e
transparente, e portanto, este recolhe os dados apenas para as finalidades determinadas, explicitas e
legitimas sendo os dados, exatamente os adequados, pertinentes e limitados ao que € necessario.
Sempre que solicitado, o EHR deve demonstrar que cumpre os principios referentes ao RGPD,
responsabilizando-se por qualquer violacao na privacidade e seguranca dos dados. Visto que, segundo
0s Servicos Partilhados do Ministério da Saude (SPMS), o RGPD prevé “uma responsabilidade conjunta
do responsavel pelo tratamento e do subcontratante na adocao das medidas de seguranca necessarias

para proteger os dados pessoais contra acessos indevidos” (Monteiro, M. A. B., 2019; SPMS, 2017).
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2.5 Importancia de obter indicadores para os profissionais de saude

Um indicador € uma mensuracdo que representa uma determinada situacéo que a partida nao é clara,
ndo sendo uma medida absoluta de bom ou mau desempenho. Os indicadores sdo dinamicos e
respondem a certas situacdes e contextos culturais e temporais (OPAS, 2018).

Segundo Morgenstern, mensurar variaveis relacionadas com saude, envolve diferentes niveis de
mensuracdo, pela observacao direta de apenas um individuo ou pela observacao de um grupo
populacional ou um espaco geografico segundo taxas e proporcdes, médias e medianas. Através das
mensuracdes obtidas a partir da observacdo de grupos ou espacos geograficos € possivel idealizar
indicadores (OPAS, 2018).

Os indicadores de saude sdo uma estimativa (mensuracdo com algum grau de imprecisdo) de uma
dimensdo de saude (bem-estar fisico, emocional, espiritual, ambiental, mental e social) ou de uma
caracteristica/qualidade da saude de uma determinada populacao, ou até mesmo do desempenho de
um sistema de saude (OPAS, 2018).

E através de indicadores baseados em evidéncias, que os profissionais de saude conseguem verificar
em que medida os objetivos previamente delineados foram atingidos. Para além disso, os indicadores
produzem informacdo interessante para os profissionais quando sdo devidamente analisados e
interpretados, pois sdo capazes de gerar conhecimento que influenciara tomadas de decisao, de forma
a promover o desenvolvimento de estratégias para aprimorar o sistema de salde e a prestacdo de
melhores cuidados. Assim, o uso de indicadores fomenta um maior reconhecimento e respeito
profissional, a formacdo de equipas mais bem informadas, a melhor gestdo dos recursos, a potencial
reducao do tempo de internamentos e maior satisfacdo do utente e das familias, entre outras melhorias

(Cerqueira, 1. M. C., 2018; OPAS, 2018).
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2.6 Contexto SmartAL
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Figura 2: Ecossistemna SmartAL

SmartAL é uma solucdo desenvolvida pela Altice Labs, na qual é possivel, de forma facil e intuitiva, gerir,
controlar e visualizar servicos de saude, com foco na simplificacdo e promocao da salde das pessoas,
no apoio social e na seguranca.

Esta aplicacao interativa de Assisted Living (AL), permite em tempo real e através de um conjunto de
tecnologias, dispositivos médicos e servicos de suporte, oferecer a telemonitorizacao de sinais vitais (e.g.
peso, pressao arterial, glicose...). Através de medicdes automaticas ou manuais por dispositivos
biométricos ¢ possivel, em funcdo das necessidades de monitorizacdo de cada utente, dar apoio nas
atividades diarias relacionadas com a saude e o bem-estar para quem se encontra em condicoes de
vulnerabilidade, como no caso de doentes cronicos, seniores, ou pessoas em pds-operatorio, pds-alta
hospitalar, entre outros.

Os dados e todo o historico de saude do utente &€ armazenado digitalmente, garantindo a sua
confidencialidade e seguranca, tendo em conta as normas vigentes, num repositério especifico, o registo
eletrénico de saude (EHR), podendo esta informacao clinica, ser gerida e partilhada entre profissionais
de saude autorizados e diversas instituicbes de saude, para um melhor acompanhamento, controlo e

prevencao de doencas.



2.6.1 Funcionalidades
Este servico integrado de telemonitorizacdo apresenta as seguintes funcionalidades:

e Monitorizacdo remota de sinais vitais;

e (estdo de planos e tarefas diarias;

e (estdo de alertas, notificacdes e lembretes;

e Teleconsulta, videochamada, chat e partilha de ficheiros;
e (Questionarios para avaliacao da saude e bem-estar;

e Conteudos educativos, como tutoriais em video e PDF;

e Relatorios e indicadores;

e Consentimento informado;

e Seguranca da informacao.

2.6.2 Beneficios

O SmartAL tem como objetivo promover a gestdo da salde e o apoio social das pessoas, destacando-se
pelo seu acompanhamento profissional continuo e acesso remoto aos dados em tempo real, assegurando
0 envio de alertas em situacdes de risco e antecipando alteracdes no estado de saude dos pacientes,
permitindo assim uma acao preventiva rapida e atempada.

A facilidade com que a aplicacdo ¢é capaz de se adaptar as necessidades de cada paciente, potencia o
seu grau de independéncia, autonomia, mobilidade, confianca e seguranca dentro e/ou fora de casa,
prevenindo ao mesmo tempo o isolamento social e geografico.

0 acompanhamento permanente dos pacientes no conforto das suas casas, permite reduzir o nimero
de utentes em episodios de urgéncia, alargar os cuidados a um maior numero de utentes e uma gestao

mais eficiente de recursos.

2.6.3 Interfaces e dispositivos

A solucao SmartAL é acessivel através de interfaces graficas multilingue, personalizadas e de facil

utilizacao, desenvolvidas em conformidade com os padrdes atuais de usabilidade, sendo estas:

o Interface TV: permite ao utente aceder a plataforma no conforto da sua casa e tem como
principais funcionalidades realizar novas medicoes de salude e verificar o seu historico de

medidas, bem como assistir a videos de ajuda, receber avisos e preencher questionarios.
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o Interface Smartphone: suporta cenarios de mobilidade para os perfis de utente, cuidador
formal ou informal, instalador, ajudante e voluntario, sendo apenas necessario 0 acesso a
Internet. Através desta interface é possivel realizar medicoes a si proprio ou a outro (e.g. familiar),
realizar tarefas diarias, anexar fotos a ficha clinica, receber notificacoes e, tal como na interface
de TV, consultar historico, visualizar videos e preencher questionarios.

e Interface Web: apresenta-se como um portal simples e intuitivo, e é nesta interface que é
possivel aceder, gerir e monitorizar toda a informacéo dos utentes em tempo real, por todos os
perfis, tais como administrador (um por instituicdo), administrativo, cuidador (formal e informal),
instalador, utente, ajudante e voluntario. Inclui como principais funcionalidades, a gestdo de
utilizadores e dispositivos, a gestdo de tarefas e planos, acesso a ficha clinica completa do utente

e todas as restantes ja referidas nas interfaces anteriores.

Quanto aos dispositivos médicos (oximetro, medidor de tensdo arterial, termdmetro, glicdmetro, entre
outros), sdo integraveis e compativeis com a aplicacdo, na insercdo automatica de medidas,

comunicando por Bluetooth ou através de APIs.
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3. ESTADO DA ARTE

Neste capitulo sobre o estado de arte sao abordados os temas essenciais para a elaboracao deste projeto,
tais como, o EHR, os tipos de dados que poderao estar presentes num EHR, as normas HL7 e HL7 FHIR
e as suas principais diferencas, bem como uma descricdo sobre o0 MHR da solucdo SmartAL e sua
arquitetura, o seu modelo de dados atual e a proposta de um novo modelo de dados, finalizando com a

identificacao de alguns indicadores relevantes para os cuidadores.

3.1 EHR

Os registos eletrénicos de satde (EHR) surgiram durante os anos 60 e 70 com o desenvolvimento da
tecnologia de computadores. Inicialmente, estes eram concebidos e usados apenas para pacientes
internados e ambulatoriais em alguns centros médicos académicos. Tal como acontece ainda hoje em
alguns sistemas eletrénicos de registo de dados de saude, na altura os sistemas nao reuniam todas as
informacdes sobre a salde do paciente em formato digital, sendo alguma informacao registada em papel
(Azeredo, R. T., 2019).

Ao longo dos anos, estas tecnologias foram-se desenvolvendo em sistemas computadorizados com
peguena capacidade de memoria, pelo que apenas alguns EHRs permitiam que os profissionais de satde
procedessem a registos médicos, prescricdes e notas. Esta tecnologia demorou a ser difundida devido
aos seus altos custos, erros na entrada de dados, falta de aceitacdo por parte dos profissionais de saude
e falta de incentivos associados. Até que no final da década de 1980, inicio de 1990, os recursos
computacionais tornaram-se mais poderosos e com menores custos. Com a evolucdo das redes locais e
da Internet, os registos eletrénicos de salide comecaram a reunir condicdes para utilizar EHRs baseados
em tecnologias Web, tornando o acesso a informacao médica mais rapida e facil. Hoje em dia, a maioria
dos EHRs sao baseados em sistemas Web/cliente-servidor e utilizam bases de dados relacionais
(Azeredo, R. T., 2019).

Em 1998, /akovidis definiu o EHR como "/informacéo de satide armazenada digitalmente sobre a vida de
um individuo com o propdsito de apoiar a continuidade dos cuidados, educacao e pesquisa, garantindo
a confidencialidade em fodos os momentos". O EHR é uma versao eletrénica do histdrico de saude, que
inclui informacéo relevante sobre o paciente, tal como os seus dados demograficos e pessoais, a idade,
peso, altura, e outras caracteristicas, bem como notas de progresso, diagnostico, medicacao, sinais vitais

e histérico médico de radiologia, relatorios e afins (Velte, L. M., 2011; Seymour, T. et al., 2012).
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A integracao dos dados sobre um paciente, permite que a informacdo obtida de diversos sistemas possa
ser registada, analisada e partilhada entre os diferentes profissionais de saude e entidades prestadoras
de servicos de saude autorizadas em mais do que uma instituicao de saude, como no caso de
laboratdrios, hospitais, clinicas, farmacias, entre outras. Esta possivel analise transversal do historico do
paciente beneficia todos os intervenientes (profissionais de saude, pacientes e as entidades de gestdo
de centros médicos), reduzindo a replicacdo de dados e enriquecendo a qualidade e quantidade de
informacao disponivel para os profissionais se guiarem na toma de melhores decisdes, sendo de extrema
importancia que a informacao esteja sempre atualizada (Seymour, T. et al., 2012; Azeredo, R. T., 2019;
Dias, I. S. J. S., 2019).

Através de diferentes interfaces, um EHR é capaz de oferecer suporte a outras atividades relacionadas
com a assisténcia ao paciente (direta ou indiretamente) e integrar dados para outras finalidades, como
no caso de pesquisas, investigacdes cientificas, na descoberta de possiveis tendéncias e mudancas das
condicdes de salde a longo prazo, ou atividades relacionadas com aspetos administrativos (Seymour, T.

et al., 2012; Lazarova, E, et al., 2021; Azeredo, R. T., 2019).

3.2 Tipos de dados

Um EHR é capaz de capturar e armazenar uma grande variedade de dados, relevantes para o registo
dos pacientes. Segundo Fennelly (2019), membros do Advisory Group destacam na revisdo de leitura
‘Clinical Information Capture in the Electronic Health Record’ que um EHR deve permitir a entrada de 4

tipos de dados:

e Dados nao-estruturados: Os EHRs contém uma consideravel quantidade de dados nao-
estruturados, referentes aos textos digitalizados ou ‘texto livre’, como notas clinicas, notas de
progresso, registos cirurgicos, relatérios médicos ou resumos de alta, entre outros. Este tipo de
dados contém informacao importante sobre o paciente que estd ausente ou até contraria a
informacdo representada nos dados estruturados, complementando-os. Por fornecer uma
compreensao mais abrangente, este € um fator critico na assisténcia e suporte de decisdes
clinicas. No entanto, o surgimento de novas notas ou a existéncia de grandes quantidades de
texto podera causar redundancia e informacao importante pode passar despercebida, tornando
dificil a recuperacdo e o uso dos dados de forma eficaz na gestdo de doencas, cuidados

preventivos ou outros fins.
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O ‘texto livre’ é 0 mais utilizado e valorizado pelos profissionais de saude, pela facilidade e
eficacia que apresenta nos fluxos de trabalhos diarios, apesar de ainda apresentar muitos
desafios na otimizacdo de um EHR, podendo afetar a seguranca dos pacientes e a produtividade
dos profissionais. Muitos dos beneficios esperados de um sistema EHR, tal como o suporte a
decisao clinica e extracdo automatica de dados, exigem o processamento automatico de
informacao clinica que requer o uso de vocabulario controlado, o que ndo acontece no texto livre.
A conversao do texto livre para um formato estruturado, por vezes ¢ uma tarefa demorada e
dificil, sendo extremamente importante o desenvolvimento de mecanismos automatizados para
a interpretacao do mesmo.

Dados Estruturados: A entrada de dados estruturados permite ao utilizador introduzir dados
de formularios ou modelos estruturados divididos em diferentes seccdes e faceis de entender
pelos pacientes, como por exemplo formularios de registo, informacdes sociais € medidas de
dados bioldgicos. Fica mais facil selecionar opcdes de listas, incluir caixas de selecdo ou botdes
de opcao, eliminando a necessidade de digitalizar as primeiras letras de um termo. Esta forma
de entrada de dados ¢é adequada quando existem opcoes limitadas, como sim ou nao e/ou
medidas de resultados, atendendo a que a adicao de muitas opcdes dentro do modelo pode
resultar na recolha de nenhum dado interessante.

Os dados estruturados facilitam no preenchimento automatico de campos de dados de varias
seccdes do EHR, inclusive na dos dados provenientes de dispositivos integrados, proporcionando
maior eficiéncia na documentacéo clinica, reduzindo erros na transferéncia de dados entre
sistemas e uma facil agregacao e recuperacao dos dados. Além disso, a insercao de dados em
modelos estruturados no EHR reduz a omissdo de dados, pois as listas de verificacdo ajudam
aos utilizadores a relembrar certos pormenores e a cumprir melhores praticas. Contudo, os
modelos estruturados ndo sao adequados para todos os pacientes. Portanto, os modelos devem
ser flexiveis, permitindo aos utilizadores personalizar a insercdo e visualizacdo dos dados,
melhorando a sua satisfacao. Até porque uma das vantagens destes modelos é a sua facilidade
na leitura e localizacao de informacao.

No entanto, a forma de documentar por parte dos médicos, pode afetar a maneira de pensar e
tomar decisdes criticas, arriscando-se os cuidados de saude por uma incorreta identificacdo de
uma certa condicao do paciente, devido a falta de ambiguidade. Para que tal nao aconteca, o

American College of Physicians (ACP), recomenda que o sistema EHR n&o obrigue a
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selecionarem caixas se assim nao for necessario e que 0os modelos estruturados nunca devem
substituir apontamentos clinicos de texto livre.

Dados Codificados: Por vezes a comunicacao entre os profissionais de salude pode tornar-se
dificil, quando a mistura estdo diversos termos para representarem o mesmo assunto. Para
resolver este problema, foram desenvolvidas terminologias padronizadas associadas a cédigos
que representam varios aspetos da pratica clinica. Um exemplo de uma terminologia
padronizada é o codigo ICD-10 E78.0 que representa hipercolesterolemia e € o codigo usado
para descrever colesterol alto em vez de se recorrer a varios termos.

Os maiores beneficios relacionados com este tipo de dados sao: melhor qualidade dos dados e
do atendimento prestado, interoperabilidade semantica entre os sistemas, independentemente
do idioma, a terminologia é compreendida por todos os profissionais de salde dentro e fora das
fronteiras organizacionais, bem como dos pacientes que utilizardao os mesmos termos para
descrever a sua condicdo, entre outras. Ainda assim, por vezes procurar um codigo pode ser
demorado, afetando a usabilidade do sistema, e, portanto, os sistemas EHR devem oferecer
atalhos como mecanismos de pesquisa, por palavras-chaves ou uso de técnicas de NPL para
sugerir cddigos e/ou expressdes mais apropriadas.

Muita terminologia padronizada tem sido desenvolvida, ndo se destacando uma Unica como
padrao universal e provavelmente, sera necessario no EHR, mais do que um tipo de terminologia
para facilitar os propositos administrativos e clinicos. A escolha das terminologias mais
adequadas deve ocorrer antes do desenho do EHR, identificadas e utilizadas nacionalmente,
sempre que possivel.

Dados semiestruturados: Os dados clinicos semiestruturados, sdo um modelo hibrido que
combinam os beneficios dos dados estruturados e codificados, com a flexibilidade dos dados
nao-estruturados. A maioria dos EHRs permite no mesmo modelo, adicionar dados estruturados
e a digitalizacao de texto livre por parte do utilizador. Este formato livre permite adicionar contexto
a elementos dos dados estruturados ou o registo de outras informacdes clinicamente
importantes. Normalmente, a possibilidade de inserir texto dentro dos elementos estruturados
num EHR, acontece quando o utilizador nao consegue encontrar o termo ou codigo estruturado
apropriado, mas esta situacao pode resultar no uso excessivo deste método, sendo por isso
importante, explicar aos utilizadores os beneficios de combinar dados codificados e estruturados,

com dados nao-estruturados.
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A partir da recolha da informacéo relevante, o EHR sera capaz de fornecer varios tipos de dados que
poderao ser integrados, vinculados ou mesclados num registo. A Tabela 1 apresenta os tipos de dados
mais comuns disponiveis num EHR. No entanto, para além destes, o EHR é normalmente capaz de

fornecer outros tipos de dados emergentes de interesse (Gliklich, R. E., et al., 2019).

Tabela 1: Tipos de dados num EHR (Adaptado de Gliklich, R. E., et al., 2019)

Tipos de Dados Exemplos
Demograficos |dade, sexo/género, raca
Diagnésticos Diagnéstico, historico médico
Lista de Problemas Diagnéstico ativo, diagnostico resolvido
Historico de familia Transtornos familiares, fatores de risco
Alergias Alergia a alimentos e medicamentos, anafilaxia
Vacinas DTaP (Difteria, Tétano, & Coqueluche(aP)), VHB (Hepatite B), IPV (polio virus
inativada)
Medicacao Prescricdes por escrito
Procedimentos Paciente internado, ambulatério

Pedidos / valores de laboratério | Hemograma, niveis de HbA1C (Hemoglobina Alc)

Sinais Vitais IMC (peso e altura), pressdo sanguinea
Relatorios Radiologia, patologia e outros relatorios
Utilizacao Custo, hospitalizacéo

Tipos de dados emergentes

Dados Bioamostra Metadados sobre uma amostra bioldgica

Informacao genética Dados de sequéncia do genoma

Dados Sociais Nivel de rendimento, educacao, situacao laboral

Gerado pelo paciente mHealth, comunica¢des do paciente

Comunidade Especificacdes da comunidade

Geoespacial Ambiente da vizinhanca

Inquéritos Avaliacdes de risco a salde humana, Questionarios sobre a saude dos pacientes

(PHQ-9), Resultado relatado pelo paciente

Texto livre Apontamentos, resultados de testes

Outros Tipos de Dados Dados sobre o fluxo de trabalho clinico
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3.3 HL7

Em 1987, foi fundada a Health Level Seven International (HL7), uma organizacdo sem fins lucrativos
acreditada pela ANSI (American National Standards Institute), a qual se dedica ao desenvolvimento de
normas que apoiam a troca, integracao, partilha e recuperacao de informacao eletrénica de saude de
suporte a pratica clinica e a gestao, prestacao e avaliacao de servicos de saude. Esta € uma organizacao
apoiada por mais de 1600 membros distribuidos em mais de 50 paises, incluindo membros corporativos
que representam stakeholders do governo, prestadores de cuidados de salde, empresas farmacéuticas,
empresas de consultoria, fabricantes de equipamentos e empresas de software (HL7 International,
2019).

0O HL7 tem como missao tornar a interoperabilidade global dos dados de saude uma realidade, através
da adocao e implementacao das normas desenvolvidas, para que seja possivel existir um mundo onde
todos podem aceder e exercer de forma segura o direito que tém sobre os seus dados de salde, quando
e onde precisarem (HL7 International, 2019).

As normas HL7 atuam na camada de aplicacao para a transmissao eletronica de informacao de saude,
que corresponde a sétima camada no modelo de comunicacdo de sete camadas da Organizacao
Internacional de Padronizacao (ISO) para Interconexdo de Sistemas Abertos (OSI). Os intervenientes, ao
seguirem estas normas na construcdo das interfaces das suas aplicacdes, conseguirdo cobrir a maioria
dos requisitos na troca de informacdes de saude (HL7 International, 2019; Biswas, P).

O HL7 International ja desenvolveu diversas normas, tais como:

e (O HL7 Versao 2 que ¢ um padrdo de mensagens, o qual permite a troca eletronica de dados
clinicos entre sistemas, conseguindo dar suporte a maioria das interfaces de comunicacao
utilizadas no setor de saude. Geralmente é compativel com versdes anteriores, reduz os custos
de implementacao e fornece uma estrutura de negociacdo para o que nao esta padronizado.
Este é o padrdo de saude mais implementando no mundo (em mais de 35 paises) e € utilizado
nos EUA por 95% das organizacoes de saude (HL7 International, n.d.-d).

e O HL7 Versao 3 é um padrao de comunicacdo de informacao clinica, o qual segue uma
metodologia orientada a modelos especificos, produzindo mensagens e documentos eletrdnicos
em formato XML. Tem por base a ‘Reference Information Mode/’ (RIM) do HL7, um modelo de
informacéo que representa toda a informacao necessaria a interoperabilidade em saude. Além
disso, o HL7 V3 RIM serve também como base para a construcao da Arquitetura de Documentos

Clinicos (CDA) do HL7 (HL7 International, 2015b; HL7 International, n.d.-e).
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e O HL7 CDA (Clinical Document Architecture) é o padrao principal para representar a
documentacéao clinica, especificando a estrutura e semantica necessarias a troca de informacao
de saude entre os pacientes e profissionais de saude, dando suporte a reutilizacao de dados
clinicos em relatorios de saude publica, na monitorizacdo de qualidade, na seguranca do
paciente e em ensaios clinicos. Os sistemas EHR e PHR e os prestadores de cuidados de saude
em geral sdo os principais utilizadores deste padrdo. O seu uso é popular na troca de
informacdes entre empresas, tal como nas Health Information Exchange (HIE) (HL7
International, 2015a; HL7 International, n.d.-a).

e O HL7 FHIR (Fast Healthcare Interoperability Resources) ¢ o padrao de comunicacao
mais recente da HL7 e baseia-se na combinacao das melhores caracteristicas das normas
referidas anteriormente (HL7 V2, HL7 V3 e HL7 CDA), usufruindo dos mais recentes padroes
webs e com foco na capacidade e facilidade de implementacdo. O FHIR é adequado para varios
contextos, tais como aplicacdes de dispositivos moéveis, comunicacdes em cloud, EHR baseados

na partilha de dados, entre outros (HL7 International, n.d.-b).

Desde os anos 90 que a versdo mais conhecida e utilizada no setor da saude é a norma HL7 V2. Em
Portugal, estas normas tém vindo a ser cada vez mais sugeridas para uso transversal na saude,

principalmente o HL7 FHIR e o C-CDA (HL7 Affiliate Portugal, n.d.; Biswas, P).

3.3.1 HL7 FHIR

O HL7 Fast Healthcare Interoperability Resources (FHIR) é uma norma de interoperabilidade na area da
salde, que tem como obijetivo facilitar a troca de informacao clinica e promover fluxos autdbnomos entre
sistemas e equipamentos médicos distintos. Apresenta diversos beneficios, evitando a necessidade de
criar protocolos de comunicacdo especificos, sempre que ocorre uma nova transferéncia de dados entre
profissionais de saude, pacientes, cuidadores, pesquisadores e/ou qualquer outra entidade envolvida no
ecossistema de saude. Assim, os fornecedores sao capazes de oferecer solucoes de mais valor aos seus
clientes e os profissionais de saude estarao mais ageis na procura de informacao clinica e administrativa
sobre 0 paciente, proporcionando-lhes um melhor atendimento e melhores cuidados e tratamentos. De
forma global, esta norma permite alcancar uma maior qualidade e seguranca na comunicacao entre
todos os stakeholders envolvidos no processo de prestacdo de cuidados de saude (InterOpera, 2016;

HL7 International, n.d.-c).
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Tal como na norma HL7 v2, o FHIR tenta abordar e resolver os problemas e as necessidades reais do
mercado atual de saude, adotando uma abordagem modular, em vez da abordagem tradicional centrada
em documentos. Representa os dados de saude de forma atémica ou granular, como no caso da
frequéncia cardiaca, medicacdo, alergias entre outros, como entidades modulares independentes,
referidas como recursos. Os recursos sdo criados, atualizados e compartilhados através de um conjunto
de APIs e servicos Web, seguindo uma arquitetura RESTful, que se baseia em HTML e CSS para a
integracao de interfaces e OAuth2 para obter permissdes. Em termos de transmissao da informacao, é
possivel representar os dados através do formato XML, JSON ou RDF, permitindo assim conectar as
diferentes plataformas que estdo a surgir no mercado (InterOpera, 2017; InterOpera, 2016; HL7
International, n.d.-c; Saripalle et al., 2019).

Atualmente, o FHIR categoriza os recursos como clinicos (observacdes, medicacao, etc), financeiros
(coberturas, contratos, etc), especializados (pesquisas de estudo, questionarios, etc), de base (paciente,
entidades, etc) e fundacao (terminologias como ValueSet, etc). A Figura 3 ilustra um exemplo de como
os recursos FHIR sao utilizados para descrever o registo de um paciente. Cada um destes recursos
contém informacdes especificas e importantes sobre o paciente, como no caso do recurso encontro
(‘Encounter?, onde é possivel verificar as informacdes recolhidas sobre a interacao entre um paciente e
o profissional de saude, ou o recurso procedimento (‘ Procedure) que contemplara os procedimentos ja

realizados ou por realizar do paciente (Saripalle et al., 2019).

Reports Cbservation

Access via

All i Medication — 5
erey Patient HTTP-based RESTIul

Encounter Procedure Condition

Figura 3: Exemplo dos recursos FHIR de um registo médico (Retirado de Saripalle et al., 2019)
De todas as normas desenvolvidas pelo HL7, esta é a mais interessante por ser a mais flexivel e a que
melhor se adapta aos requisitos dos stakeholders, especificacdes clinicas e politicas de saude de uma
organizacao ou pais. Realca-se também a sua facil implementacdo, comparando com as versoes 2 e 3

(InterOpera, 2017; InterOpera, 2016; Saripalle et al., 2019).
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3.3.2

Diferencas entre o FHIR e 0 HL7 v2

A Tabela 2 apresenta algumas das principais diferencas entre o FHIR e o HL7 v2, apontadas por Bender,

D., & Sartipi, K. (2013), com a adicao de novos campos. O FHIR surge como uma alternativa aos padroes

ja existentes do HL7, havendo a possibilidade de vir a substituir aos poucos todos ou pelo menos alguns

desses padrdoes (HL7 FHIR, n.d.-b).

Tabela 2: HL7 vs HL7 FHIR (Adaptado de Bender, D., & Sartipi, K., 2013, HL7 FHIR, n.d.c).

HL7 v2

HL7 FHIR

Processo de desenvolvimento/
metodologias

Bottom-up/ ad hoc

[terativa e incremental

Paradigmas de arquitetura

Mensagens, campos e registos

RESTful

Sobrecarga de aprendizagem

Ordem de semanas

Ordem de semanas

Sao necessarias ferramentas
especializadas?

Sim (um parser)

Nao

Diretamente consumivel?

sim

sim

Ordem de tamanho da
especificacao

Centenas de paginas

Centenas de paginas

Exemplos de implementacoes

caracteres

e Sim sim
na especificacao
Suporte da comunidade Forte Muito Recente
Referéncias de
implementacdes Nao sim
disponibilizadas pelo HL7
Adequado para dispositivos B .
.. N&o Sim
moveis
Nuamero de tipos de
? 30
mensagem
Grau de adocao Muito alto N&o conclusivo
Tipo de modelo de informacao | Ad hoc N&o conclusivo
Suporte internacional de ~ )
Nao (ASCII) Sim (UTF8)

Suporte ao formato de
mensagem internacional

padrao global tnico

padrao global tnico

Extensibilidade

Proporciona um  mecanismo de
extensibilidade através do ‘Z-segments’.
O significado das extensdes é opaco,
sem prévia do

uma explicacao

remetente.

As extensdes do FHIR podem surgir em
qualquer nivel, incluindo nos tipos de
dados. O URI da extensdo apresenta o
seu significado.

Compatibilidade entre versoes

Para garantir a compatibilidade com as
versdes, dispde de processos rigorosos.

Promete regras de compatibilidade
semelhantes. Em versdes futuras, o
caminho para um elemento dentro de
uma instancia do FHIR permanecera

inalterado.
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Geralmente, as instancias HL7 v2 néo )
Exige, para cada recurso, que o

Capacidade de leitura humana | disponibilizam versoes legiveis sobre o ) i )
contetdo seja legivel.

conteudo partilhado.

, ) Os recursos FHIR sao mais limitados em
Inclui demasiados elementos que B . )
relacdo aos elementos incluidos na

apenas sao utilizadas em circunstancias
P especificacdo. Os perfis FHIR integram

Opcionalidades e Perfis muito limitadas. Os mecanismos que ) )
uma parte essencial da metodologia e

incorporam ferramentas para aumentar
as probabilidades de uso.

definem os perfis ndo sdao muito
utilizados.

A troca de dados acontece de forma
instantanea, sendo transmitidas as
atualizacdes através de uma codpia
.. completa da instancia com os novos ) ) ) .
Atualizacoes S6 funciona com o modo instantaneo.
dados. Alguns segmentos e mensagens
permitem enviar apenas os dados
alterados ou codigos sobre o tipo de

mudanca.

Salienta a reutilizacdo de padroes de | A reutilizacdo assume uma abordagem
informacdo. Para se aproximar a ideia | diferente, com foco em objetos que
de recursos FHIR, a estrutura ‘Segment’ | podem ser mantidos de modo
proporciona blocos reutilizaveis de | independente.

Granularidade

dados que nado podem ser manipulados
independentemente.

3.4 MHR da solucao SmartAL

O MHR é o sistema de gestédo de dados de saude da aplicacdo SmartAL que tem como objetivo armazenar
e consultar dados médicos e vitais, de forma segura e anénima, utilizando PostgreSQL, como motores
de base de dados. No MHR apenas se encontram os dados que tem implicacdes no estado de saude do
paciente, sendo apresentado na aplicacdo, um cruzamento entre a informacao presente no MHR com a
informacéo guardada no SmartAL.

Atualmente, o sistema encontra-se confuso e desatualizado relativamente a logica e interfaces oferecidas
pelo SmartAL. Existem tabelas no modelo de dados do MHR, como por exemplo a tabela referente a
classificacdo anatdmica do ATC, que ndo estdo a ser usadas pelo SmartAL. Além disso, as analises
clinicas e outros documentos referentes a saude do paciente nao estao a ser registados no sistema MHR.
Este também nao distingue os utilizadores, considerando todos como utentes, nao havendo uma
distincao de quem sao os cuidadores nem as relacdes entre ambos. No entanto, os madulos referentes
as alergias, doencas e medicamentos seguem as especificacdes mais recentes da SPMS e a informacao

sobre os medicamentos é retirada do Infarmed, para estar de acordo com o que & necessario no principal
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sistema de prescricdo do Sistema de Saude Portugués. Mas, apesar dos esforcos, ainda existem
dificuldades na comunicacdo com o repositorio publico da SPMS.

Com o objetivo de simplificar o sistema e construir um EHR normalizado, a solucéo a especificar passa
por reestruturar o MHR, tornando-o mais dinamico e consistente. Assim, é necessario analisar em detalhe
a informacédo recolhida pela aplicacdo SmartAL, através de dispositivos médicos, APls e wearables e
selecionar aquela que realmente deve constar no novo EHR. De seguida, essa informacéo deve ser
estruturada segundo um modelo de dados comum e aplicar a norma HL7 FHIR, para se conseguir
exportar os dados presentes na base de dados para outros sistemas externos (e.g. APl externa (RSE)).
Para tal, ¢ importante perceber qual o formato que a norma utiliza para guardar, apagar e transferir os
dados de uma base de dados para outra e que tipo de informacdo se deve exportar para ou importar dos
sistemas externos.

ElSappagh et al. (2012), sugerem que uma arquitetura flexivel a ponderar é a de um sistema distribuido,
em que cada organizacao de saude tem o seu préprio EHR (modelo de dados e padrdes de terminologia)
e comunicam entre si através das normas HL7. Recomendam um modelo de dados que utiliza o modelo
objeto-relacional e o esquema entidade-atributo-valor com classes e relacionamento (EAV/CR). Segundo
os autores, este modelo sera suficientemente flexivel para permitir a alteracdo e adicdo de novos tipos
de dados e atributos, evitando alterar o esquema fisico da base de dados e facilitando as operacdes de
data mining e suporte a decisao, componente integradora de um sistema EHR.

O foco principal desta nova base de dados sera a reformulacdo do modelo de dados e a comunicacéo,
se possivel ja com o protocolo HL7/FHIR, para assim se sincronizar e integrar com os sistemas das
instituicdes publicas geridos pela SPMS. A adocao de vocabularios comuns, como os do SNOMED-CT, e
formatos de dados comuns, como os da arquitetura de documentos clinicos C-CDA e FHIR, permitem
alcancar a interoperabilidade com os outros repositorios de dados de salde, garantindo a seguranca e
privacidade do paciente.

Para além disso, a possibilidade de relacionar dados pode melhorar a qualidade e a prestacao de
cuidados de saude, assim como o desempenho no suporte a decisao clinica. Através da correlacéo e de
indicadores estatisticos € possivel extrair novo conhecimento que ndo € possivel quando os dados sao
analisados de forma independente. Neste contexto, a partir dos dados a guardar no novo EHR seréo

definidos indicadores que deverao ajudar sobretudo os cuidadores nas suas decisdes do dia-a-dia.
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3.4.1 Arquitetura do EHR

O componente core da solucdo de telemonitorizacdo SmartAL relaciona-se com alguns microsservicos

(e.g. Gestor de Questionarios, Gestor de Licencas, Gestor de Agendamentos), entre eles 0 MHR. O novo

EHR tomara o lugar deste microsservico na arquitetura de referéncia e relacionar-se-a, segundo as

normas mais recentes (e.g. HL7/FHIR), tanto com o SmartAL como com repositérios externos (sempre

que possivel, ou seja, sempre que eles o permitam), como se pode verificar na Figura 4.

HL7 / FHIR
{Formato JSON)

SmartAL

Wearables
APls

_@_

Repositdrios Pablicos
(e.g. RSE)

HL7 / FHIR
(Formato JSON)

Dispositivos
médicos

Indicadores
Estatisticos
{anélise)

Figura 4: Representacao da comunicacao entre o SmartAL, EHR e componente de calculo estatistico e repositorios externos

Para além disso, modulos estatisticos e/ou de Al/ML utilizarao os dados do EHR, sempre que possivel

anonimizados, para executar operacdes de processamento sobre os dados raw e criar novo

conhecimento e informacdo adicional de relevancia, como indicadores, previsdes, sugestdes e

recomendacdes, tanto para o utente, como de suporte ao diagnostico para os cuidadores.

12 camada:
Apresentagdo

22 camada:
Légica de negécio

32 camada:
Servigos de Dados

Servigo Rest + JSON

P
Servigo de

DI M S

introdugdo de dados
A A

Integragdo com

Servigos externos
" -

Integragdo com servigo
de estatisticas

Modelo de Dados

Figura 5: Arquitetura simplificada do EHR

A Figura b apresenta a arquitetura de alto nivel proposta para o novo EHR, a qual segue um modelo

simples de 3 camadas:

e Apresentacao: Representa a interface REST que sera exposta para as aplicacdes cliente que

serdo para ja o SmartAL, o componente estatistico e eventualmente repositérios externos.
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o Légica de negocio: Camada referente ao core do EHR, composta pelo servico de introducéo
de dados do SmartAL e a integracao com os restantes servicos.
e Servicos de dados: E a camada que corresponde ao armazenamento e gestdo dos dados.

Esta podera ser executada pelo software de gestao de base de dados, PostgreSQL.

O modelo em camadas permite organizar hierarquicamente cada um dos moédulos da arquitetura,
fazendo com que cada médulo comunique apenas com os médulos que estdo na mesma camada ou
nas camadas imediatamente acima e abaixo. Além disso, permite abstrair a implementacao de cada
modulo, uma vez que a funcionalidade de cada um ¢ acedida somente a partir das interfaces que
disponibilizam. Como a aplicacéo do protocolo FHIR faz parte da camada de comunicacéo, esta ira incidir
mais na camada da apresentacdo, mas servira também como guia para as restantes camadas (Bass et

al., 2012).

3.5 Modelo de dados

A area da saude, ainda se apresenta com um grande problema que é a auséncia de um Sistema de
Informacao de Sautde (SIS) unico. A continua presenca de varios SIS nédo integrados e construidos com
l6gicas distintas, conduz a nitidas perdas de eficiéncia e eficacia. Para apoiar o desenvolvimento de
sistemas de informacéo, um modelo de dados adequado organiza e padroniza todos os elementos e os
seus relacionamentos. Como os sistemas possuem bases de dados com diferentes formatos,
terminologias e normas, um modelo de dados comum (CDM) é a solucdo para tornar os varios sistemas
compativeis, uma vez que este especificara um formato e uma estrutura comum, regras de
transformacao e terminologias comuns na preparacao dos dados e interpretacdo comum entre as fontes
de dados (Silva, B., 2020; Garza, M. et al., 2016; Gliklich, R. E. et al., 2019; stringfixer, n.d.).

Esta possivel integracdo de grandes volumes de dados, dispares e provenientes de diversas fontes,
usando um CDM, reduz a variabilidade dos dados e facilita a partilha, armazenamento e a melhor analise
simultanea das fontes. Além disso, um CDM ¢ flexivel e personalizavel o suficiente para incorporar nova
informacéo, conforme as necessidades do utilizador ou de um registo especifico, mas a sua
implementacao requer o compromisso e a compressao de varios aspetos importantes, tais como o
acordo sobre a estrutura e compatibilidade dos modelos e sobre 0 processo de extracao, transformacao
e carregamento (ETL), para prevenir a perda de informac&o, pois esta tera consequéncias diretas na

utilidade e interoperabilidade dos dados (Garza, M. et al., 2016; Gliklich, R. E. et al., 2019).
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Nem todos os CDM oferecem o mesmo suporte, para se identificar qual o mais adequado é necessario
avaliar e comparar os varios modelos segundo os critérios e objetivos que se pretende atingir e o conjunto
de dados em estudo. Um exemplo é o artigo apresentado por Garza et al. (2016), que avalia 4 modelos
de dados comuns (Sentinel v5.0, PCORnet v3.0, OMOP v5.0 e CDISC SDTM v1), para perceber aquele
gue mais se adequa a partilha de dados de um EHR longitudinal de registo comunitario, tendo em conta
critérios como a integridade, a flexibilidade, a compatibilidade com normas e a facilidade e extensao da
implementacdo, entre outros. Neste caso, o modelo OMOP apresentou o melhor desempenho e
resultados na maioria dos critérios de avaliacao, destacando-se por se adaptar a um maior numero de
tipos de dados e pela sua ampla cobertura de terminologias padrdo, que exigira menos configuracoes,
treinos e modificacdes. O estudo realca o uso dos CDM na partilha e juncdo de dados de multiplas fontes,
que contribuem para o enriquecimento do conhecimento por parte dos EHR e agilizam o processamento

de troca de informacao de saude.

3.5.1 Modelo de dados atual

O modelo de dados presente no anexo |I: Modelo de dados atual do MHR descreve como os dados sao

armazenados no atual MHR (Medical Health Record da solucdo SmartAL). O modelo é composto por 28

tabelas que se relacionam entre si, as quais podem ser organizadas em 6 modulos:

o Utilizadores: Todos os modulos estao associados a um utilizador, associado a uma aplicacao
referente a uma instalacao do sistema, por exemplo um hospital.

o Alergias: Reune todas as informacdes sobre uma alergia, como o tipo de alergia, o grau de
severidade e a reacao, entre outros pormenores.

e Doencas: Contém o registo de uma doenca associada a um determinado paciente, advém de
uma listagem de doencas, organizadas por capitulos e sub-capitulos.

e Medicamentos: Define a medicacdo que é mapeada numa lista de substancias ativas (DCI -
Denominacdo Comum Internacional) e categorias ATC (Anafomical Therapeutic Chemical) que
por sua vez mapeiam em medicamentos especificos associados as diversas companhias
farmacéuticas.

e Medidas de saifde: Permite o registo das medidas de saude, como a pressao arterial, peso,
entre outras. A relacdo associa medicdes a um dispositivo e a um paciente. E neste modulo que
também se define os intervalos de valores minimos e maximos que irdo despoletar os alertas

quando as medicoes forem inseridas e os ultrapassarem.
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e Atividades fisicas: Apenas possui uma tabela e permite o registo da atividade fisica por parte

dos pacientes. Normalmente, advém de dispositivos wearables.

3.5.2 Proposta de um novo modelo de dados

Nos dias de hoje, um modelo de dados deve ser aberto e flexivel, de forma a suportar mudancas
dinamicas e lidar com novos tipos de dados, atributos e dados temporais que vao surgindo, sem precisar
de alterar o esquema fisico da base de dados (EI-Sappagh, S. H. et al., 2012; Saripalle et al., 2019).
Tendo em conta que o objetivo do projeto é a reestruturacdo do MHR (Medical Health Records) atual e
das APIs de acesso e comunicacao, o modelo de dados atual ira sofrer alteracdes. Assim, uma possivel
proposta para o novo modelo de dados podera ter por base um dos modelos de dados comuns (CDM) e
0 protocolo FHIR, pela sua facil adocdo, uso sem restricoes e pela capacidade de alcancar
interoperabilidade normalizada na troca de dados e integracdo com repositérios publicos. O FHIR é um
padrao dinamico capaz de aceitar novas mudancas e atualizacdes, sem pbér em causa ou interromper
implementacdes existentes, para além de facilitar a integracéo dos dados ao estrutura-los como recursos
FHIR e partilhando-os facilmente por meio de tecnologias atuais, como ja mencionado no topico anterior
sobre o HL7 FHIR (El-Sappagh, S. H. et al., 2012; Saripalle et al., 2019; Weatherston, n.d.).

Cada recurso representa uma estrutura de dados e ¢ definido por elementos e propriedades opcionais,
tais como a identificacao Unica do recurso (identidade ou URL), metadados com a versdo e data da
ultima maodificacdo, idioma e um conjunto de regras explicitas. Cada um destes elementos pode ter
outros elementos de extensao para informacdes adicionais. A maioria dos recursos possuem extensoes,
contém outros recursos ou as suas referéncias, e por isso existe um recurso especial ‘Bundle’, que
agrega 0s recursos em colecoes, interessante quando se pretende enviar recursos numa so iteracao
(HL7 FHIR, n.d..n.; B., 2021; Meireles., 2019).

Apesar das suas vantagens, o FHIR nao define o modelo de armazenamento de dados, devendo-se
recorrer a ferramentas compativeis com o FHIR, que consigam trabalhar e utilizar os seus recursos,
como o caso da API Cloud Healthcare ou FHIRBase (Arani, 2016).

A API Cloud Healthcare possibilita a facil transmissao de dados padronizados entre aplicacoes e solucoes
clinicas desenvolvidas pela Google Cloud. A API disponibiliza um guia sobre o FHIR, onde descreve as
varias etapas de como criar e gerir recursos FHIR e como importar e exportar recursos FHIR com o Cloud

Storage, entre outros topicos. A implementacdo FHIR oferece assim, o suporte completo para as varias
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versoes dos recursos FHIR, disponiveis no armazenamento FHIR que representa o armazenamento de
dados na API (GoogleCloud., n.d.-a; GoogleCloud., n.d.-b).

A FHIRBase permite armazenar recursos FHIR numa base de dados relacional de cédigo aberto
(PostgreSQL), oferecendo componentes prontos a usar e orientacdes sobre como armazenar e aceder a
dados FHIR, e impulsionar o seu desenvolvimento. Nesta ferramenta, os recursos FHIR sao armazenados
em duas tabelas que possuem a mesma estrutura, uma tabela representa a versao atual e a outra
contém o historico das versbes anteriores do recurso, contando ainda com a existéncia de um sistema
de controlo de versdes para efeitos de auditoria. Existe também, uma tabela especial de transacdes
guando se alteram muitos recursos numa transacédo e/ou quando se armazena meta-informacao sobre
transacoes (Fhirbase, 2019; Health Samurai., n.d.).

Além destas questdes relacionados com o padrao FHIR, o novo modelo deve ter em conta regulamentos
de privacidade e seguranca, para garantir a confidencialidade dos dados dos pacientes, distinguir as
entidades que vao desde os pacientes aos cuidadores formais, atualizar funcionalidades do sistema,
incorporar informacdes sobre atividades obtidas a partir de dispositivos, tirar partido da associacdo entre
observacoes, registos, medicacdo e/ou procedimentos, e garantir a origem e rastreabilidade dos dados,

bem como a avaliacdo da sua qualidade (Liyanage, H., 2018).

3.6 Indicadores

Atualmente, as organizacoes lidam com cada vez mais elevados volumes de dados, os quais precisam
de ser trabalhados em tempo-real, para assim se descobrir informacdo de maior valor e novas
oportunidades. Desta forma, a analise de dados torna-se uma estratégia poderosa a ter em conta pelas
organizacdes. A analise de dados (ou Data analytics) é o processo de analisar e transformar dados em
informacéo util, tendo em conta um propdsito especifico. Mais concretamente, este processo pode
analisar grandes volumes de dados e assumir varias abordagens. Por exemplo, na etapa de tratamento
dos dados, pode-se tirar partido de métodos estatisticos, assim como de técnicas de inteligéncia artificial
e algoritmos de ML que resultam na descoberta de nova informacéo, como padrdes, variacdes e insights
que poderao servir como indicadores-chave para aprofundar o estudo dos dados (Hoppen & Santos,
2018; Bivona-Tellez, C., 2017; Cortex lintelligence., 2021; DRG Brasil., 2021).

A identificacdo de ‘bons’ indicadores potencializa a qualidade da analise de dados e sado, portanto,

imprescindiveis no suporte a tomada de decisao, especialmente nas organizacdes de saude, pois torna-
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as mais eficientes e eficazes no controlo e prevencao de doencas, o que torna a assisténcia médica mais
precisa, melhorando o seu desempenho (Cortex lintelligence., 2021; DRG Brasil., 2021).

Como o projeto ira trabalhar com os dados presentes no MHR/EHR, a analise e definicdo de indicadores
¢ importante para enriquecer os conhecimentos dos cuidadores. Assim sendo, de seguida apresentam-

se exemplos de indicadores a ter em conta:
e Maédias, minimos e maximos com relacao temporal

Estes indicadores sado simples e de facil compreensao, pois permitem observar valores maximos,
minimos e médios de um conjunto de valores ordenados que ocorreram num determinado periodo de
tempo (diario, semanal, quinzenal, mensal, trimestral, semestral ou anual). Por exemplo: ‘Top 5 utentes
com valores de glicemia, abaixo de 70 mg/dL no ultimo més’ ou ‘Média dos 5 melhores valores de

pressao arterial, na ultima semana’.
e Tendéncias de crescimento e decrescimento

Uma medida de tendéncia é representada por valores continuos, através de escalas de razao ou de
intervalo. Este indicador podera ser apresentado a partir de um grafico de linhas, para ser mais facil de
visualizar a evolucao ou declinio temporal de um valor sobre uma ou mais medidas de saude. Neste
caso, pretende-se verificar se para cada medida, a tendéncia estd a aumentar ou a diminuir tendo em

conta os valores definidos nos limites.
e Qutliers de medidas

Um outlier € um valor atipico ou discrepante entre um conjunto de dados analisados e que podera
prejudicar calculos de estatistica, ou até mesmo a média dos valores. Por ser um valor que difere
bastante dos outros, requer uma avaliacdo por parte do cuidador para o validar e perceber se é apenas
um erro a ser corrigido, como erros de medicdo e /nput. ou o resultado de uma variacao de dados

interessante para analise.
e Alertar falsos valores com base em repeticoes

Este indicador pretende identificar falsas medicdes, através de valores repetidos, ou seja, quando uma
medida de saude apresenta varias vezes consecutivas 0 mesmo valor, esta deve ser destacada e avaliada
pelo cuidador para validar a sua veracidade e perceber a origem do problema e como a pode resolver,

pois podera ser um problema do equipamento, pelo seu mau uso ou algum problema de calibracéo.

33



e Ordenar por gravidade

E o indicador mais complexo, no existe uma formula Unica, podendo-se destacar os que falharam mais
medidas, 0s mais ou menos cumpridores ou identificar os utentes mais graves tendo em conta a relacdo
de certas medidas, por exemplo. Neste caso, os valores relativos e as percentagens sao mais importantes
que os valores absolutos, uma vez que permitem realizar comparacdes e relacionar valores das medidas

para avaliar o nivel de saude dos utentes.

34



4. REQUISITOS DO Novo EHR

Este capitulo apresenta os casos de uso desenvolvidos para auxiliar na reformulacdo do novo modelo de
dados e os requisitos funcionais e ndo funcionais do novo EHR. Por fim, é justificado a ndo adocdo de

um modelo de dados comum para representar os atuais requisitos.

4.1 Casos de Uso

Como ja referido, ao longo do projeto pretende-se reformular o modelo de dados atual do SmartAL a luz
da norma FHIR. Para tal, foram elaborados de forma simples, alguns casos de uso para auxiliarem na
identificacdo dos parametros realmente necessarios no novo modelo de dados. Considerou-se o que ja
existe e faz sentido continuar a existir, em termos de entidades e seus atributos e comparou-se com o
que a norma HL7 FHIR oferece e podera melhorar e/ou enriquecer o que deve ser o novo Registo
Eletronico de Saude (EHR) do SmartAL. Além disso, a parametrizacdo dos casos de uso facilita a
especificacdo da API de acesso ao repositorio EHR e a estruturacdo dos métodos GET (consultar), PUT
(alterar), POST (criar), e DELETE (eliminar).

As tabelas foram organizadas em 6 maddulos (Utilizador, Alergias ou Intolerancias, Doencas, Atividade
Fisica, Medidas de saude e Medicacdo), identificando-se para cada um deles, casos de uso de registo e
consulta dos dados. Ndo foram identificados casos de uso para atualizar e apagar, pois envolvem 0s

mesmos parametros. Portanto, para cada mddulo foram desenvolvidos os seguintes casos de uso:

o Utilizador

Tabela 3: Caso de uso "Registo do utente”

Caso de uso “Registo do utente”

Ator(es) Administrativo, Cuidador formal, Utente

Os utentes sdo registados pelo administrativo, responsavel por gerir todas as entidades (utentes,
Descricao cuidadores formais e cuidadores informais). O registo do utente inclui dados relativos a: identificacdo

interna, contactos, informacéo geografica e informacao pessoal.

A D. Ana Lopes ¢ uma doente que deve ser acompanhada pelo seu cuidador para controlar a sua saude
e bem-estar, pois sofre de diabetes. Para agilizar a situacao, o seu cuidador pediu ao administrativo, no
Exemplo dia 27 de Janeiro de 2022, para criar uma conta para a Ana no SmartAL, com a sua devida autorizacao.

Para ja apenas forneceu como dados, o seu nome (Ana Lopes), data de nascimento (11-08-1960),

numero de telefone (987654321) e o contacto de emergéncia (978123546), que corresponde ao seu
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cuidador informal, o Sr. Emilio. Com estes dados a sua conta ficou registada no sistema, gerando logo

uma palavra-passe que sera depois mudada pela utente.

Parametros

Exemplo
pacientelD Dschxzsd6
Nome de Utilizador Ana Lopes
Data de nascimento 11-08-1960
Contacto 987654321
Contacto de Emergéncia 978123546
Cuidador Formal Sr. Emilio
Data de registo no sistema 27-01-2022

Pré-condicao

O utente ndo deve estar registado no sistema.

Tabela 4. Caso de uso “Associar um limite ao utente”

Caso de uso “Associar um limite ao utente”

Ator(es) Cuidador formal, Utente
O SmartAL contém limites pré-definidos com os quais as medicdes devem ser comparadas para se
poder determinar o nivel de gravidade (verde, laranja o vermelho) associado. Estes estdo definidos
genericamente e por isso devem ser personalizados para cada doente. Esta parametrizacdo é da
Descricao responsabilidade apenas do cuidador formal. Existe um limite para cada tipo de medida de salde e este
é composto por 2, 3 ou 4 valores, dependendo do tipo de medida de saude. No caso de 4 valores, abaixo
do 1° e acima do 4° sdo consideradas medicdes criticas (zona a vermelho). Entre 0 2° e 3° valor sdo os
valores considerados ok (zona a verde) e os restantes valores séo de alerta (zona a laranja).
Sr. Emilio, cuidador formal da D. Ana Lopes, pretende estabelecer 4 limites para a glicose para poder
ser notificado sempre que a medicéo diaria da D. Ana estiver fora dos valores definidos. Para especificar
esses valores limite de glicose, o Sr. Emilio, deve procurar na aplicacdo SmartAL o separador “limites”
Exemplo
da pagina da d. Ana. De seguida, seleciona o botao “inserir um novo limite”, escolhe como tipo de
medida a glicémia, redefine os novos intervalos de valores para os limites “critico”, “alerta” e “ok” e
finaliza a operacao submetendo as alteracdes e guardando os novos valores.
Exemplo
pacientelD Dscbxzsd6
cuidadorID Hgfasdw4t
Tipo de medida Glicose
Pardmetros Intervalo dos limites Tipo | Maximo | minimo
Perigo | 10 -
Alerta | 50 10
Ok 125 50
Alerta | 150 125
Perigo | - 150

Pré-condicao

0 utente e o cuidador formal devem estar registados no sistema.
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e Alergias ou Intolerancias

Tabela 5: Caso de uso “Registo de uma alergia ou intolerancia”

Caso de uso “Registo de uma alergia ou intolerancia”

Ator(es) Cuidador formal, Cuidador informal, Utente
Quando o utente sofre de uma nova alergia, esta é registada no SmartAL pelo seu cuidador formal. As
alergias anteriormente reconhecidas pelo mesmo cuidador ou por outro, devem ja estar registadas no
sistema. Os parametros presentes no sistema possuem listas com valores pré-definidos e a pessoa que
Descricao
faz o registo deve apenas selecionar a opcdo que melhor define o acontecimento. Uma sugestdo de
melhoria ¢ integrar a possibilidade de o proprio utente e os seus cuidadores informais poderem também
registar alergias, sendo eventualmente necessaria a verificacdo por parte do cuidador formal.
No dia 20 de Marco de 2022, o Sr. Antdénio (utente) teve uma alergia ao consumir amendoins,
provocando-lhe falta de ar, dificuldade em respirar e um aperto no peito, apresentando-se como uma
Exemplo alergia grave. Mesmo que a alergia esteja controlada, a alergia deve ser registada no SmartAL, por
precaucao e para ficar no seu perfil para outros cuidadores poderem consultar. A data inicio e data fim
¢ referente a reacéo provocada.
Exemplo
Entidade que registou Cuidador Formal (ID: g3g27dui3)
Utente associado (pacientelD) Antonio (ID: hsw78sb)
alergialntolerancialD Afvud82gy4
Tipo alergia
Classificacao da reacdo adversa Alergia alimentar
Alergénico amendoim
Parametros Reacao adversa anafilaxia
Severidade grave
Estado inativo
Verificacao Confirmada
Observacoes -
Data inicio da reacao 20-03-2022
Data fim da reacéo 20-03-2022
Data de registo no sistema 21-03-2022

Pré-condicao

0 utente e o cuidador formal devem estar registados no sistema.
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Tabela 6: Caso de uso “Consultar fodas as alergias ou intolerdncia associadas ao utente”

Caso de uso “Consultar todas as alergias ou intolerancia associadas ao utente”

Ator(es) Cuidador formal, Cuidador informal, Utente

Apos as alergias serem registadas, estas aparecem no SmartAL em listagem, a qual pode ser consultada
Descricao apenas pelos cuidadores formais associados ao utente. Uma sugestao de melhoria é dar a possibilidade

ao utente e aos cuidadores informais também poderem consultar estes dados.

O cuidador do Antonio (utente), quer-lhe administrar uma medicacdo, mas antes deve verificar se o
mesmo tem algum tipo de alergia a alguma substancia presente na medicacdo. Ao abrir o perfil do
Exemplo utente, aparece-lhe logo a listagem com todas as alergias verificadas. ldentificando-se apenas a
classificacdo da reacao adversa e o alergénico, deve-se poder consultar uma opcédo a frente de cada

alergia para verificar detalhes mais especificos sobre a mesma.

Parametros de pesquisa:
Exemplo
Utente associado (pacientelD) Antonio (ID: hsw78sb)
Tipo Alergias e Intolerancias
Parametros Parametros de retorno:

Exemplo
Utente associado (pacientelD) Antonio (ID: hsw78sb)
Tipo alergia
Classificacao da reacdo adversa Alergia alimentar
Alergénico amendoim

Pré-condicdo | O utente e o cuidador formal devem estar registados no sistema.

Tabela 7: Caso de uso “Consultar detalhes de uma alergia ou intolerancia pelo ID”

Caso de uso “Consultar detalhes de uma alergia ou intolerancia pelo ID”

Ator(es) Cuidador formal, Cuidador informal, Utente

Como as alergias possuem varios parametros, na listagem principal aparece apenas o nome da alergia
e quando se seleciona para ver mais detalhes sobre uma alergia em especifico, aparecem os restantes
Descricao dados que foram inseridos no seu registo. Mais uma vez, este nivel de detalhe sé pode ser verificado
pelos seus cuidadores. Uma sugestdo de melhoria é dar ao utente e aos seus cuidadores informais

também a possibilidade de poderem consultar estes dados.

O cuidador do Antdnio quer verificar quando foi a Ultima vez que o seu utente teve uma reacéo alérgica
a amendoins. Para tal, acedeu a listagem de todas as alergias e no tipo de alergia que correspondia
Exemplo a “Alergia alimentar- amendoins”, selecionou a opcdo de ver mais detalhes, verificando que no meio
das informacdes fornecidas pelo SmartAL (que corresponde aos dados de retorno dos parametros

indicados abaixo), aparecia a data de inicio e a data de fim da reacéo alérgica.
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Parametros

Parametros de pesquisa:

Exemplo

Utente associado (pacientelD)

Antonio (ID: hsw78sb)

alergialntolerancialD

Afvu482gyd

Parametros de retorno:

Exemplo

Entidade que registou

Cuidador formal (ID: g3g27dui3)

Utente associado (pacientelD)

Antonio (ID: hsw78sb)

alergialntolerancialD

Afvu482gyd

Tipo

alergia

Classificacao da reacdo adversa

Alergia alimentar

Alergénico amendoim
Reacdo adversa anafilaxia
Severidade grave
Estado inativo
Verificagéo confirmado
Observacoes

Data inicio da reacao 20-03-2022
Data fim da reacéo 20-03-2022
Data de registo no sistema 21-03-2022

Pré-condicao

0 utente e o cuidador formal devem estar registados no sistema.

e Doencas

Tabela 8: Caso de uso “Registo de uma doenca”

Caso de uso “Registo de uma doenca”

Ator(es)

Cuidador formal, Utente

Descricao

E possivel registar as atuais doencas ou até mesmo eventuais doencas que entraram em remissdo ou
ja foram resolvidas, apenas para estarem presentes no historico do doente. As doencas sao registadas
pelos cuidadores formais. Os parametros presentes no sistema possuem listas com valores pré-
definidos e a pessoa que faz o registo apenas deve selecionar a opcdo que melhor define o

acontecimento.

Exemplo

No dia 8 de Junho de 2019, a D. Beatriz comecou a sentir dores no joelho o que Ihe dificultava o
movimento. Como a regido estava um pouco inchada decidiu ir ao consultério médico, onde lhe foi

diagnosticada uma tendinite. Sendo logo registado no SmartAL pelo préprio médico.

39




Parametros

Exemplo

Entidade que registou

Cuidador Formal (Médico) (ID: hskd34fx)

Utente associado (pacientelD)

Beatriz (ID: shw7ra)

doencalD Qwer875rty88

Nome da doenca tendinite

Tipo (crénica ou néo) Nao

Severidade Ligeiro

Observacoes Repousar e evitar movimentos do local afetado

Data de diagnostico

8/6/2019

Data fim

Data de registo no sistema

8/6/2019

Pré-condicao

0 utente e o cuidador formal devem estar registados no sistema.

Tabela 9: Caso de uso “Consultar detalhes de uma doenca pelo ID”

Caso de uso “Consultar detalhes de uma doenca pelo ID”

Ator(es)

Cuidador formal, Cuidador informal, Utente

Descricao

Todas as doencas registadas e que ainda estdo “ativas” sobre um determinado utente, apenas
aparecem na interface do seu cuidador formal, em formato de listagem com a identificacdo do nome
da doenca e uma opcao para verificar mais detalhes sobre a mesma. Uma sugestao de melhoria ¢ dar

ao utente e aos seus cuidadores informais a possibilidade de poderem também consultar estes dados.

Exemplo

Ap6s nova consulta com a sua doente Beatriz, o cuidador ficou na duvida relativamente a informacao
registada sobre a tendinite. Para verificar tal dado, acedeu a listagem das doencas e selecionou a opcao
“ver mais detalhes” que correspondia a doenca “tendinite”, onde lhe apareceu a informacao que

procurava nas observacées.

Parametros

Parametros de pesquisa:

Exemplo

Beatriz (ID: shw7ra)
Qwer875rty88

Utente associado (pacientelD)

doencalD

Parametros de retorno:

Exemplo

Entidade que registou Cuidador Formal (Médico) (ID: hskd34fx)

Utente associado (pacientelD) Beatriz (ID: shw7ra)

doencalD Qwer875rty88

Nome da doenca tendinite

Tipo (crénica ou nao) Nao

Severidade Ligeiro

Observacoes Repousar e evitar movimentos do local afetado
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Data de diagndstico 8/6/2019
Data fim -
Data de registo no sistema 8/6/2019

Pré-condicao

0 utente e o cuidador formal devem estar registados no sistema.

Tabela 10: Caso de uso “Consultar todas as doencas associado a um utente”

Caso de uso “Consultar todas as doencas associado a um utente”

Ator(es) Cuidador formal, Cuidador informal, Utente
E possivel verificar a listagem das doencas ja identificadas num determinado utente, quer estas estejam
ainda ativas, tenham sido resolvidas ou entrado em remissdo. Para uma melhor visualizacdo da
Descricao
informacao, uma sugestdo de melhoria é adicionar a procura por data ou intervalo temporal, como por
exemplo “Ultimo ano” ou “Ultima semana” e poder filtrar pelo tipo de doenca.
O cuidador quer verificar todas as doencas associadas a sua doente Beatriz. Para tal, ele acede ao
perfil da utente e em “criar relatérios”, seleciona a opcao “doencas”, da qual resultard numa listagem
Exemplo
com todos os dados (que correspondem aos dados dos parametros de retorno indicados abaixo) das
doencas verificadas na Beatriz.
Parametros de pesquisa:
Exemplo
Utente associado (pacientelD) Beatriz (ID: shw7ra)
Tipo Doencas
Parametros de retorno:
Exemplo
Entidade que registou Cuidador Formal (Médico) (ID: hskd341x)
Parametros Utente associado (pacientelD) Beatriz (ID: shw7ra)

Nome da doenca tendinite

doencalD Qwer875rty88

Tipo (crénica ou nao) Nao

Severidade Ligeiro

Observacoes Repousar e evitar movimentos do local afetado

Data de diagndstico

8/6/2019

Data fim

22/8/2019

Data de registo no sistema

8/6/2019

Pré-condicao

O utente e o cuidador formal devem estar registados no sistema.




e Atividade Fisica

Tabela 11: Caso de uso “Registo de uma atividade fisica”

Caso de uso “Registo de uma atividade fisica”

Ator(es) Cuidador formal, Cuidador informal, Utente
Qualquer tipo de atividade fisica realizada por um utente pode ser registado pelo mesmo ou por um
dos seus cuidadores. Este tipo de registo ¢ simples, serve apenas para verificar se a pessoa fez algum
Descricao esforco durante o dia. No sistema, os parametros (tipo de exercicio e as datas) possuem listas de
valores pré-definidos e a pessoa que faz o registo apenas deve selecionar a op¢do que melhor define o
acontecimento.
O cuidador do Sr. Valentim (o utente), sugeriu que este fizesse uma caminhada todos os dias para o
Exemplo mesmo se movimentar e prevenir doencas cardiovasculares. Hoje, no dia 23 de Janeiro de 2022, o Sr.
Valentim fez uma caminhada de 30 minutos, registando-a no sistema com os seguintes parametros:
Exemplo
atividadelD 85dbrbr85
Entidade que registou Utente (ID: 0ii90ji09)
Utente associado (pacientelD) Valentim (ID: 0ii90ji09)
Parametros Tipo de exercicio Caminhada
Observacoes -
Data/hora inicio 23/1/2022 15h
Data/hora fim 23/1/2022 15h30m
Data de registo no sistema 23/1/2022

Pré-condicao

O utente e o cuidador formal devem estar registados no sistema.

Tabela 12: Caso de uso “Consultar todas as atividades fisicas registadas pelo paciente no ultimo més”

Caso de uso “Consultar todas as atividades fisicas registadas pelo paciente no ultimo

més”
Ator(es) Cuidador formal, Cuidador informal, Utente
E possivel verificar a lista de todas as atividades fisicas ja realizadas por um utente e que foram
Descricao registadas no SmartAL, podendo-se filtrar os dados por intervalo de datas ou por periodo temporal,
como por exemplo “Ultimo ano” ou “Ultima semana”.
0 Valentim quer verificar como se encontra a sua lista de atividades fisicas no ultimo més. Para tal,
E | acede ao seu perfil e em “criar relatorios”, seleciona a opcdo “atividades fisicas”. No periodo escolhe
xemplo

a opg¢do “vltimo més”, da qual resultara numa listagem com todos os dados de todas as atividades

fisicas por si realizadas.
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Parametros

Parametros de pesquisa:

Exemplo

Utente associado (pacientelD)

Valentim (ID: 0ii90ji09)

Tipo Atividade Fisica
Periodo Ultimo més
Parametros de retorno:

Exemplo
atividadelD 85dbrbr85

Entidade que registou

Utente (ID: 0ii90ji09)

Utente associado (pacientelD)

Valentim (ID: 0ii90ji09)

Tipo de exercicio

caminhada

Observacoes

Data/hora inicio

23/1/2022 15h

Data/hora fim

23/1/2022 15h30m

Data de registo no sistema

23/1/2022

Pré-condicao

0 utente e o cuidador formal devem estar registados no sistema.

¢ Medidas de satde

Tabela 13: Caso de uso “Registo de uma medida de satide”

Caso de uso “Registo de uma medida de saide”

Ator(es)

Cuidador formal, Cuidador informal, Utente

Descricao

Para avaliar o estado de saude de um doente, o registo de medicdes de saude pode acontecer
diariamente ou até mais do que uma vez por dia. Existem varios tipos de medicdes e o seu registo pode
ser realizado de forma manual ou automatica, através de dispositivos médicos, Este procedimento pode
ser efetuado pelo proprio doente ou por um dos seus cuidadores formais ou informais. No sistema, o
parametro sobre o tipo de medida apresenta-se uma lista de valores pré-definidos e a pessoa que faz
o registo apenas deve selecionar a opcdo que corresponde a medida pretendida e de seguida inserir

os valores medidos.

Exemplo

Uma vez por semana, a D. Rute tem de medir a sua tensao arterial para controlar o seu bem-estar. No
dia 1 de Abril de 2022, mediu a sua tensao arterial através de um aparelho clinico, o qual indicou

valores de 122/73 mmHg. Apds leitura dos valores, a D. Rute registou-os manualmente na aplicacéo.
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Parametros

Exemplo

Cbdk5564swh

medidalD

Utente (ID:4576aniy)
Rute (ID:4576aniy)

Entidade que registou

Utente associado (pacientelD)

Tipo de medida Tensé&o Arterial

Valor Nome Valor
sistolica 122
diastolica 73

unidades mmHg

data de registo no sistema 1/4/2022

Observacdes/notas -

Manual Sim

Dispositivo Nao

Pré-condicao

0O utente, o cuidador formal e o cuidador informal devem estar registados no sistema.

Tabela 14: Caso de uso “Consultar as ultimas 10 medicdes da glicose na ultima semana”

Caso de uso “Consultar as ultimas 10 medicoes da glicose na ultima semana”

Ator(es)

Cuidador formal, Cuidador informal, Utente

Descricao

Apos registadas, as medicdes de salide apenas podem ser consultadas pelos utilizadores autorizados
no sistema (utente e cuidadores). O SmartAL exibe um dashboard que apresenta o resumo dos valores
atualizados de todos os tipos de medidas. Quando se pretende consultar o historico dos valores de
uma medida de salde em especifico, assim como os seus detalhes, deve-se aceder ao separador
“Dados de saude” e selecionar qual o tipo de medida que se pretende analisar. Pode-se indicar o
numero de medicdes a visualizar e selecionar um periodo ja definido ou definir um periodo para aplicar

os filtros.

Exemplo

Para consultar os valores de glicose, a D. Ana acedeu, a partir da sua conta no SmartAL, ao separador
“dados de saude” e selecionou a opcéo “glicose”, para apenas ver os valores que correspondem a
esta medida de saude. De seguida, selecionou na opcao relativa ao nimero de medicdes “tltimas 10
medicdes” e no periodo “Ultima semana”. Resultou uma tabela parecida a apresentada de seguida nos

parametros de retorno.

Parametros

Parametros de pesquisa:

Exemplo

Utente associado (pacientelD)

Ana (ID: n97g2nb89)

Tipo

Glicose

Numero de Medicdes

Ultimas 10 medicGes

Periodo

ultima semana
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Parametros de retorno:
Exemplo

medidalD Sakacbk856cdsjk

Entidade que registou Utente (ID: n97g2nb89)

Utente associado (pacientelD) Ana (ID: n97g2nb89)

Tipo de medida Glicose

Valor 75

unidades mg/dL

data de registo no sistema 1/4/2022

Observacdes/notas

Manual Sim

Dispositivo Nao

Intervalo dos limites Tipo Maximo minimo
Perigo 10
Alerta 50 10
Ok 125 50
Alerta 150 125
Perigo - 150

Pré-condicao

0 utente, o cuidador formal e o cuidador informal devem estar registados no sistema.

Tabela 15: Caso de uso “Registo de uma medida com valores discrepantes (fora dos limites estabelecidos)”

Caso de uso “Registo de uma medida com valores discrepantes (fora dos limites
estabelecidos)”

Ator(es)

Cuidador formal, Cuidador informal, Utente

Descricao

As medidas de saude tém limites associados, podendo estes serem genéricos para homens ou
mulheres ou especificados para cada utente. A definicao de limites ajuda no controlo das medicées,

avisando o cuidador sempre que os valores ndo correspondam aos ditos normais (“ok” - zona verde).

Exemplo

No dia 2 de Abril de 2022, a utente Ana registou um valor de glicose que assim que entrou no sistema
langou um alarme vermelho, pois o valor registado encontrava-se na zona critica relativamente ao
limite pré-definido pelo seu cuidador. Como ¢ um valor fora do comum e que se encontra na zona de
perigo, o cuidador tera agora de conversar com a sua doente para perceber as possiveis razdes e

assegurar que fica tudo bem com ela.

Parametros

Exemplo

medidalD Sakhhkkb56sdsaj

Entidade que registou Utente (ID: n97g2nb89)

Utente associado (pacientelD) Ana (ID: n97g2nb89)

Tipo de medida Glicose
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Valor 191

unidades mg/dL

data de registo no sistema 2/4/2022

Observacdes/notas -

Manual Sim

Dispositivo Nao

Intervalo dos limites Tipo Maximo | minimo
Perigo 10
Alerta 50 10
Ok 125 50
Alerta 150 125
Perigo - 150

Pré-condicao

0 utente, o cuidador formal e o cuidador informal devem estar registados no sistema.

o Medicacao

Tabela 16: Caso de uso “Registo de uma prescricao”

Caso de uso “Registo de uma prescricao”

Ator(es)

Cuidador formal, Utente

Descricao

A prescricdo de uma medicacdo é efetuada pelo cuidador formal e é neste registo que se detalha as
orientacdes que o utente ou um dos seus cuidadores deve seguir na administracao da mesma. No
sistema, os parametros possuem listas com valores pré-definidos e a pessoa que faz o registo apenas

deve selecionar a opcao que melhor corresponde a situacéo.

Exemplo

No dia 5 de Janeiro de 2022, o Sr. José teve uma consulta com o seu cuidador formal, pois andava a
sentir muita comichao, vermelhiddo nos olhos e a espirrar muito. Pelo que o Sr. José foi relatando, o
seu cuidador considerou que fosse uma alergia, receitando-lhe um anti-histaminico, o loratadina
farmalavi 10 mg, uma solucao oral que deve tomar apenas uma vez por dia, durante todos os proximos

3 a b dias. A validade da prescricédo vai de 5 de janeiro de 2022 até dia 10 de janeiro de 2022.

Parametros

Exemplo

prescricaolD Asdfghjb518jk
Cuidador formal (ID: su82jhs76)

José (ID: 7gs87gwh)

Entidade que registou

Utente associado (pacientelD)

Nome do medicamento loratadina farmalavi

Quantidade/dose 10mg

Tipo de toma Oral
Frequéncia diaria 1 por dia
Recorréncia diariamente
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Duracao,/ temporaria De 3 a b dias

Observacoes Medicacao para tratar as alergias
Data inicio da prescricdo 5/01/2022

Data fim da prescri¢do 10/01/2022

Data de registo no sistema 5/1/2022

Pré-condicao

0 utente e o cuidador formal devem estar registados no sistema.

Tabela 17: Caso de uso “Registo da toma de uma medicacédo”

Caso de uso “Registo da toma de uma medicacao”

Ator(es) Cuidador formal, Cuidador informal, Utente
Quando o utente toma uma medicacdo decorrente de uma prescricdo ou por automedicacéo, deve
regista-la no SmartAL para que os seus cuidadores tenham a possibilidade de a consultar em qualquer
altura e considera-la no tratamento ou programa de acompanhamento clinico. Portanto, uma sugestao
Descricao
¢ a possibilidade de o utente ou um dos seus cuidadores poder registar a toma de uma medicacao. No
sistema, os parametros possuem listas com valores pré-definidos e a pessoa que faz o registo apenas
deve selecionar a op¢ado que melhor corresponde a situacéo.
No dia 4 de Abril de 2021, a D. Maria estava a sentir muitas dores de cabeca e decidiu tomar um ben-
Exemplo
U-ron para aliviar as dores, as 11h 24 min. Apds a toma, registou no sistema a informacéao.
Exemplo
tomalD Fckhu4516fjvj
Entidade que registou Utente (ID: usbbd57c3)
Utente associado (pacientelD) Maria (ID: usbbd57¢3)
Nome do medicamento ben-U-ron
Parametros Quantidade/dose 1 comprimido
Tipo de toma oral
Observacoes Estava a sentir muitas dores de cabeca
Natureza automedicacéo
Data da toma 4/4/2021 11:24
Data de registo no sistema 4/4/2021

Pré-condicao

O utente e o cuidador formal devem estar registados no sistema.

47




Tabela 18: Caso de uso “Consultar todas as medicacdes tomadas hoje”

Caso de uso “Consultar todas as medicacoes tomadas hoje”

Ator(es) Cuidador formal, Cuidador informal, Utente
Toda a medicacdo administrada ao utente ¢ guardada no sistema, sendo depois possivel filtrar esta
Descricao
informacao pela entidade que a registou, data de toma, nome do medicamento e a natureza da tarefa.
O cuidador quis verificar se a D. Maria tomou alguma medicacao hoje, dia 4 de Abril de 2022. Portanto,
abriu a aplicacdo SmartAL e no separador “histérico de tarefas” filtrou apenas a categoria “medicacdo”
Exemplo e selecionou como periodo “hoje”, verificando a toma de uma automedicacdo, como se pode observar
no exemplo seguinte de parametros.
Parametros de pesquisa:
Exemplo
Utente associado Maria (ID: usbbd57¢3)
Categoria Medicacéao
Periodo Hoje
Parametros de retorno:
Exemplo
tomalD Fckhu4516fjvj
Parametros Entidade que registou Utente (ID: usbbd57c3)
Utente associado (pacientelD) Maria (ID: usbbd57¢3)
Nome do medicamento ben-U-ron
Quantidade/dose 1 comprimido
Tipo de toma oral
Observacoes Tomei esta medicacdo porque estava a sentir muitas
dores de cabeca
Natureza automedicacao
Data da toma 4/4/2021 11:24
Data de registo no sistema 4/4/2021
Pré-condicao O utente e o cuidador formal devem estar registados no sistema.

4.2 Requisitos Funcionais e nao funcionais

Os requisitos definem o que um sistema de software é capaz de fazer referente as suas funcionalidades
(requisitos funcionais) e/ou restricdes no seu desenvolvimento (requisitos ndo funcionais). Estes estéo
presentes ao longo do ciclo de vida de um sistema de software, sendo responsaveis pelo seu sucesso

(Valente, 2020; Cangucu, 2021).
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4.2.1 Requisitos Funcionais

Os requisitos funcionais determinam o comportamento do sistema e ja foram mencionados no ponto

2.6.1. Funcionalidades no contexto do SmartAL, destacando-se os seguintes no novo EHR:

e (estdo da entidade utente e seus dados pessoais;

e Associacao dos utentes aos cuidadores, limites e dispositivos;

e (estdo das doencas, alergias, medicacdes, atividades fisicas e medidas de saude do utente

e (estdo de dispositivos, alertas de saude e intervalo dos limites;

e Registo de medidas de saude, de forma automatica ou manual;

e Disponibilizacao de indicadores e relatorios;

e Acesso ao historico das medidas de saude, alergias, doencas, atividades fisicas e a prescricdo e

toma de medicamentos, planos e tarefas.

4.2.2 Requisitos Nao Funcionais

Os requisitos nao funcionais, por vezes denominados como atributos de qualidade, especificam

caracteristicas gerais sobre a qualidade do servico oferecido pelo sistema, por exemplo:

e O sistema pertence de preferéncia ao portfélio MEO;

e O sistema devera ser compativel com a norma HL7 FHIR;

e Pode comunicar com servicos independentes externos e microsservicos;

e |Interfaces graficas devem ser multilingue (portugués, inglés, francés e espanhol);

e Deve ser multiplataforma (pelo menos web/portal e movél (Android e i0S));

e Integravel com dispositivos médicos e de bem-estar (smart bandse smartwatches) por Bluetooth
ou API;

e Disponibilizacao de mecanismos de diagnastico no caso de falhas;

e Armazenamento temporario na “gateway’, em memoria “cache”’ de tamanho configuravel, dos
sinais vitais no caso de perda de ligacao a Internet, para posterior envio;

e Cumprimento das regras e procedimentos gerais para o processamento de dados pessoais,
nomeadamente o Regulamento (UE) 2016/679 do Parlamento Europeu e o do Conselho de 27
de abril de 2016 (RGPD), e a respetiva Lei de Execucao na ordem juridica nacional (Lei 58/2019,
de 8 de agosto).
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4.3 Modelo de dados comum representativo dos requisitos

Uma vez que o projeto tem como principal foco a adaptacdo do EHR a norma HL7 FHIR, o modelo de
dados atual ira sofrer alteracdes significativas. No entanto, apesar das vantagens que um modelo de
dados comum e normalizado confere aos sistemas de saude, este ndo sera implementado no ambito
deste projeto, por falta de tempo. Sera “apenas” feita a reestruturacao principal do modelo atual de
acordo com a norma, o que ja em si € um trabalho extenso e minucioso. De qualquer forma, tendo em
conta os graus de liberdade que a propria norma confere, um modelo, seja ele qual for, sé seria
globalmente vantajoso se todos os sistemas de telemonitorizacdo adotassem a mesma forma de codificar
e armazenar dados, assim seria possivel partilha-los e visualiza-los por todas as bases de dados de forma
simplificada e unificada.

Ainda assim, ap6s uma analise sobre o tema, verificou-se que varios artigos, tal como o artigo de Garza

et al (2016) apresentado no ponto 3.5. Modelo de dados, destacam o modelo de dados comum OMOP,

0 qual poderia ser uma escolha interessante para este projeto, apesar da sua implementacao de suporte
a terminologia clinica ser limitada, quando comparada com a do FIHR. Alguns termos causam mesmo
alguma confusdo entre os dois modelos. Assim, em 2021, o organismo de normalizacdo HL7 e a
organizacao responsavel pelo modelo de dados comum OMOP, a Observational Health Data Sciences
and Informatics (OHDSI), comunicaram que pretendem unir os seus recursos (a interoperabilidade do
FHIR e 0 modelo de dados comum OMOP) para criarem um modelo de dados comum, e assim extrairem
e compartilharem os dados numa estrutura unica e consistente, para evitar desperdicio de informacéo.
De acordo com o artigo de Raths (2021), o diretor do centro coordenador da OHDSI destaca que esta é
uma parceria que pretende acelerar o desenvolvimento de tratamentos eficazes e seguros no combate
as atuais doencas da populacdo. Charles Jaffe, CEO da HL7 /nternational, acrescenta que a recente
pandemia evidenciou a importancia da partilha global dos dados de saude, assim como os resultados

dos estudos de investigacdo associados (Raths, 2021; Lawley, et al., 2021).

50



5. ARQUITETURA DO NOVO EHR

A nova arquitetura do EHR (ou MHR - nome atualmente dado ao repositério de informacao clinica no
SmartAL) é apresentada num modelo em camadas, tal como o ilustrado na figura 6. O modelo ¢
composto por trés camadas independentes, cada uma com a sua respetiva funcdo e responsabilidade,
0 que possibilita que a manutencao ou qualquer tipo de alteracdo numa camada afete 0 minimo possivel
as restantes. A sua organizacdo modular e hierarquica permite que cada camada comunique com a
camada imediatamente acima ou abaixo da sua, implicando que as camadas de apresentacao e de

servicos de dados ndo comuniquem entre si diretamente (Bass et al., 2012; Mark, 2015).

12 camada:
- Smartal -
Apresentacdo Back Office
22 camada: MHR Microsservigo || Microsservigo Microsservigo .Sewijo :!E Servico de Servigos
P . das Alergias das Doengas da Medicacdo Introdugao estatisticas externos
Logica de negocio de dados
32 camada: f ] | '
Servi de dad Base de Dados Base de Dados Base de Dados Base de Dados
ervigos de dados (do MHR) (das Alergias) (das Doencas) | | [da Medicagiio)

Figura 6: Modelo em camadas do EHR/MHR

Camada de Apresentacao

A camada de apresentacao representa a interface SmartAL que é baseada em servicos web RESTful +
JSON (com suporte FHIR) e é responsavel pela interacdo entre o utilizador (ou sistema externo) e a
aplicacao.

Um servico web RESTful ¢ um servico web que segue o padrdao REST. Os servicos web permitem a
interoperabilidade entre varios sistemas, os quais podem ser implementados através de padroes SOAP
(Simple Object Access Protocol) ou através dos principios arquiteturais REST (Representational State
Transfer). Para o novo EHR/MHR, optou-se por seguir a topologia APl RESTful, pois para além de o FHIR
seguir essa especificacdo, apresenta vantagens na sua facil adocao, flexibilidade e escalabilidade, assim
como na simples, rapida e eficiente comunicacdo com outras aplicacdes (Massé, 2012; Ferreira, W. O.,
& de Oliveira Knop, 1., 2017; Pais, 2019).

Seguindo a arquitetura REST, os servicos RESTful consideram tudo como recursos, manipulando-os
através de métodos presentes no protocolo HTTP (GET para ler, POST para criar, PUT para alterar e
DELETE para apagar), Uteis para quem expde servicos pequenos e independentes por meio de APls. Os
dados relativos aos recursos podem ser representados em JSON ou XML. Neste projeto, usa-se o JSON

por apresentar uma sintaxe mais simples e facil de analisar, escrever e manipular, para além de ser
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suportado pelas frameworks de JavaScript e Typescript, assim como pela maioria das tecnologias de
backend (Massé, 2012; Ferreira, W. 0., & de Oliveira Knop, I., 2017; Pais, 2019).

Uma APl bem especificada, deve estar bem documentada e ser entendida por todos os que a pretendem
utilizar. Para tal, é possivel recorrer ao open Source OpenAF! Specification (OAS), que descreve estruturas
de API num formato comum e padronizado, usa uma sintaxe simples, legivel e de facil compreenséao,
que pode ser escrita em formato YAML ou JSON. O Swagger é a framework mais utilizada no
desenvolvimento e implementacédo de OAS, contando com um conjunto de ferramentas de cadigo aberto
que auxiliam no desenho, construcao, documentacao e consumo de APIs REST (Swagger, 2019).

Deste modo, com foco na documentacéo e no futuro desenvolvimento, definiu-se o novo modelo de
dados (a apresentar nos proximos capitulos) e as funcionalidades que serao suportadas pela APl usando
o Swagger, pois permite descrever os métodos HTTP dos endpoints disponiveis (e.g. / allergyintolerance)
e todas as suas operacdes (e.g. GET / allergyintolerance), bem como os respetivos parametros, o que é
retornado e os métodos de autenticacdo. A figura 7 demonstra como funciona o editor Swagger, do lado
esquerdo ¢é possivel editar a especificacdo da API (neste exemplo, em YAML) que resulta imediatamente

na documentacao apresentada a direita (Swagger, 2019).

rEditor.  Fie v  Edtv Insert v

MHR AP| €@

MHR API

MHR - Website

all allergies or intolerances of a patient
rgyIntolerance

Allergyintolerance ~

GET /allergyintolerance v

/allergyintolerance v

/allergyintolerance
/{allergyintoleranceID}
cture of a allergy

/allergyintolerance
/{allergyintoleranceID}

/allergyintolerance

Figura 7: Exemplo de uma especificacao APl no Swagger Editor

Em suma, a camada de apresentacdo inclui a representacao/exibicao dos dados provenientes das
camadas inferiores e a coleta de dados/informacao efetuada através das interfaces de utilizador. Esta
camada deve possuir um backoffice, ndo é acessivel ao utilizador comum, mas que trate da gestao e
manutencao dos micro servicos, ou seja como inserir, atualizar e apagar informacao através das suas

proprias APIs (Bass et al., 2012; Valente, 2020).
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Camada da Légica de Negdcio

Esta camada intermédia refere-se ao core do EHR/MHR e implementa as regras de negdcio do sistema.
Deve-se aplicar a légica de negdcio definida, ao processamento da informacdo das camadas
circundantes, ou seja, a recolhida pela camada superior de apresentacdo e a presente na camada inferior
dos servicos de dados (Bass et al., 2012; Valente, 2020).

A camada é composta por varios servicos que executam as suas préprias funcdes de negdcio, sendo
estes: 0 orquestrador da comunicacdo com os outros servicos do EHR/MHR, o servico de introducao de
dados, o de estatisticas e servicos externos (para interagir com repositérios publicos e /ou privados de
outras instituicdes). Para além destes, existem micro servicos independentes para gerir a informacao
estatica das alergias, doencas e medicacéao.

0 novo EHR/MHR ¢é escalavel, flexivel e integravel com outros sistemas e/ou servicos, pois adota as
melhores praticas de desenvolvimento e usa protocolos de comunicacao normalizados e atuais. Na
camada de negbcio, destaca-se 0 servico a que se chama sucintamente MHR na figura 8, por ser o
servico principal que comunica com todos os outros servicos e com as outras camadas através de APls
REST. Este servico recebe as solicitacbes da camada da apresentacdo, junta toda a informacdo
necessaria e devolve os resultados, para serem apresentados ao utilizador. A informacao esta distribuida
pelos varios servicos que se relacionam com o MHR, assim como pelos dados presentes nas

correspondentes bases de dados da 3% camada.

12 camada:

Apresentagio SmartAL

Back Office

( Servigo de \
‘ introducdo
\__de dados

.
Microsservigo
da Medicagdo

. J
- ~
| Microsservigo
| das Doengas

AT S

Servigo de

estatisticas
AN s —a—

22 camada:
Logica de negécio

MHR

e
Servigos

externos

32 camada:
Servigos de dados

Microsservigo

das Alergias
\

J

Base de Dados
(do MHR)

‘ [ Base de Dados
.__[das Alergias)

It

] [ Base de Dados
J |__{das Doengas)

Base de Dados
(da Medicagdo)

Figura 8: Relacao entre os servicos da 2¢ camada
Os micro servicos sao pequenos servicos independentes com funcdes especificas de negdcio que existem
para facilitar o desenvolvimento e a manutencao da aplicacao, aliviar a carga do MHR e aumentar a sua
agilidade e produtividade. Utilizam mecanismos de comunicacao leves, com base em APIs REST. Cada

micro servico possui a sua propria API e logica de servico associada, o que o torna mais flexivel. Assim,

53



um micro servico pode sofrer alteracdes, atualizacdes ou mesmo ser descartado sem afetar qualquer
outro micro servico. Com este tipo de arquitetura, as equipas de desenvolvimento podem escolher quais
as tecnologias e/ou ferramentas mais adequadas para cada micro servico, bem como optar por
diferentes linguagens de programacao, conforme as necessidades e competéncias da equipa (Ribeiro,
2017; Masse, 2012; Lewis, J., & Fowler, M., 2014; Gomes, 2019).

Neste projeto, existem 3 micro servicos, os quais guardam dados estaticos referentes as alergias,
doencas e medicacdo. Seguem as especificacdes recomendadas pela SPMS, tal como descrito nos
respetivos recursos presentes no capitulo 6. Sugere-se que a sua gestdo seja feita através de um
backoffice com capacidade de atualizacdo automatica.

Por ultimo, os servicos externos representem gateways para a troca de informacéo entre o EHR/MHR e
0s repositorios publicos de dados, como por exemplo os do SNS/SPMS, complementando, assim o mais
possivel, 0 conhecimento sobre os pacientes. Para tal, sugere-se que a comunicacao utilize modelos de
dados e protocolos normalizados como os sugeridos pelo FHIR/HL7, recorrendo a sistemas internos de

CONVersao se necessario.

Camada dos Servicos de dados

E nesta camada que os dados essenciais ao bom funcionamento da aplicacao sao geridos e armazenados
em sistemas de base de dados relacionais (neste caso, o PostgreSQL). A camada superior envia pedidos
as bases de dados que em resposta retornam informacao para a légica da camada de negbcio (Bass et
al., 2012; Valente, 2020).

O SmartAL tem a sua propria base de dados que guarda informacdo relativa aos utilizadores e ao
funcionamento da aplicacdo (e.g. morada, nimeros de telefone, contactos). No entanto, esta BD nao ¢
referenciada neste documento, pois este projeto foca-se nos dados de salde e na melhoria da estrutura
logica do modelo de dados do EHR/MHR (apresentado no capitulo 6). Adicionalmente, como estao
diretamente relacionados, também se referenciam as estruturas dos modelos de dados dos micro
servicos, ja que funcionam como catalogos de informacéo estatica que quando atribuida aos doentes
(e.g. doenca, alergias) alimenta o EHR/MHR. A individualizaco e descentralizacdo das bases de dados
permitem que cada micro servico opte pela sua propria forma de armazenamento (consoante o tipo de
dados que pretendem armazenar) e possa sofrer alteracdes sem risco de afetar outros micro servicos,
potencializando o desenvolvimento e evolucdo de cada um deles de forma mais agil e independente

(Gomes, 2019; Ribeiro, 2017).
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6. NOVO MODELO DE DADOS

Este capitulo apresenta o novo modelo de dados e os seus atributos com base nos recursos da norma

FHIR, bem como as principais diferencas em relacdo ao atual modelo de dados do SmartAL.

6.1 Novo modelo de dados com base nos recursos FHIR

As especificacdes FHIR abordam a interoperabilidade com foco na troca de informacéo entre os sistemas,
através de modelos de dados bem estruturados, mas por vezes demasiado complicados e confusos. Um
modelo de dados FHIR, define os recursos e seus elementos num formato modular consistente,
estruturado e flexivel, mas a juncao de varios conceitos num so6 recurso torna o modelo vago, o que
implica maior esforco na filtragem e extracao dos dados. Assim sendo, para simplificar, 0 novo modelo
de dados aqui proposto tem por base o FHIR, mas ndo de forma literal, suportando apenas os recursos
FHIR que fazem sentido no ambito da telemonitorizacao. Por outro lado, quando existem atributos no
SmartAL que ndo tém correspondéncia na norma, recorre-se a extensdes desenvolvidas pela comunidade
do FHIR ou criam-se extensdes especificas, procurando manter a compatibilidade com o definido pelo
FHIR (Saripalle et al., 2019; Feldman, 2021; Levy, 2021).

Toda a documentacdo sobre a especificacdo dos recursos FHIR encontra-se disponivel na internet,

através do link https://www.hl7.org/fhir/resourcelist.html, sem restricdes e de facil compreenséo para

qualquer pessoa interessada na norma. Esta, disponibiliza de forma legivel uma descricdo sobre cada
recurso, os seus limites e as relagcbes com outros recursos e/ou URLs. Inclui também uma tabela com
a estrutura dos elementos presentes em cada recurso, identificando para cada elemento, a sua definicéo,
as flags (informacao de como se pode manipular os elementos) e a cardinalidade (nimero de vezes que
0 elemento pode aparecer no recurso), assim como o tipo dos elementos e informacdo sobre a sua
descricdo e restricdes (exemplo apresentado na figura 9). Além disso, disponibiliza também alguns
exemplos sobre o recurso em questdo em JSON, XML e RDF, uma explicacdo ainda mais detalhada dos

elementos e permissdes personalizaveis (Saripalle et al., 2019; Levy, 2021).
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Resource Content

uML XML JSON Turtle R3 Diff All

Structure

Name Flags Card. Type Description & Constraints
Observation IE DomainResource
ele: 550
Elements defined in estors: id, meta, implicitRules, language, text, contained, extension,
xtension
P identifier z 0..* usiness Identifier for observation
- [4 basedOn z 0. Fulfills plan, proposal or order
b [ partOf z - ce( Part of referenced event
| Medicatio nse
MedicationStatement | Procedure |
Immunization | ImagingStudy)
FTE 1.1 code registered | preliminary | final | amended +
o vationStatus (Required)
- [(§) category 0..* CodeableConcept Classification of type of observation
Observation Category Codes (Preferred)
(D) code z 1..1 CodeableConcept Type of observation (code / type)

Figura 9: Exemplo de uma estrutura dos elementos do recurso ‘Observation’

Assim, com base na documentacao disponivel, encontra-se a seguir uma breve descricao dos recursos
escolhidos para este projeto e 0s seus respetivos atributos, realcando-se as principais diferencas entre
0s atributos que existem no atual modelo de dados SmartAL, e os que existem no novo com a adocéo
da norma FHIR. Ao contrario do modelo genérico atual, o modelo novo resultante é centrado no paciente,

ou seja, constroi-se em torno do recurso ‘patient’, como se pode verificar no Apéndice | — Novo Modelo

de dados.

Importante realcar que quando um atributo utiliza uma determinada terminologia, como a SNOMED CT
ou LOINC, é necessario identificar qual o sistema (systern) que define o codigo (code) e qual o display
que representa em texto o codigo definido pelo sistema, para ser mais facil a sua identificacéo entre os
varios servidores. Os identificadores externos nao sao mencionados nos recursos, pois nNao Serao

utilizados (HL7 FHIR, 2019).

6.2 Recurso ‘Patient” representa a entidade ‘paciente’

O recurso ‘Patient’representa a entidade central do modelo de dados que recebe os cuidados e servicos
de saude. Geralmente, este recurso é criado e mantido por cada organizacao que presta servicos de
salde e contém informacao sobre o paciente, com especial foco nos dados demograficos que suportam
o0s procedimentos administrativos, financeiros e logisticos. Com base na informacao presente no FHIR,
os atributos escolhidos para representar este recurso no novo modelo de dados sao os que constam na

tabela 19 (HL7 FHIR, n.d.-l).

56



Tabela 19: Comparacéo entre o atual modelo de dados da SmartAL e o novo modelo de dados com base no recurso FHIR ‘Patient’

Modelo de Novo modelo de
Comentarios/Observacoes
dados atual dados

Representa o tipo de recurso, devendo aparecer sempre no inicio da
resourceType: patient
estrutura.

Identificacdo Unica do recurso, atribuido pelo servidor responsavel pelo

ID Id (patientID) seu armazenamento. E do tipo meta dado e pode conter até 64
caracteres.
ExternalCode Identifier Identificador externo, para ja nao vai ser utilizado.
active Identifica se o registo do paciente esta ativo (tipo booleano).
registerDate registerDate Identifica a data de quando o paciente foi registado no sistema.

Diferencas entre os modelos:

No atual modelo de dados, a entidade ‘Utilizadores’ nao distingue os pacientes, dos cuidadores formais
e informais, considerando todas as entidades envolvidas no SmartAL numa so tabela ‘ User’com apenas
3 atributos.

O novo modelo de dados segue a logica da norma HL7 FHIR e distingue as entidades, considerando
especificamente a entidade ‘paciente’, pois este modelo é centrado nesta entidade. Os atributos
considerados sdo os mesmos que atualmente identificam um ‘utilizador’, como se pode verificar na
tabela 19. Informac&o mais detalhada sobre o paciente, tal como os seus contactos de emergéncias por
exemplo, nao é guardada no EHR, pois nédo é considerada especificamente de saude e, portanto, esta
num servico a parte. Em relacao ao atributo ‘registerDate’, este nao é suportado pelo FHIR, mas por

questdes de auditoria, inclui-se como uma extensao ao recurso.

6.3 Recurso ‘Allergylntolerance” representa as ‘Alergias e Intolerancias’

Este recurso regista as alergias e/ou intolerancias ja identificadas ou que apresentam um potencial risco
de reacdo adversa no paciente, associadas a exposicdo a uma substancia em especifico ou a uma classe
de substancias. Por vezes estimulos fisicos como a luz, calor ou frio podem imitar reacdes alérgicas e/ou
intolerancias, devendo-se recorrer nestes casos a excecdes, ou seja, ao recurso ‘Condition’. A tabela 20
apresenta os atributos do novo modelo de dados, com base no recurso FHIR ‘Allergyintfolerance’,

comparando com os atributos que existiam no atual modelo (HL7 FHIR, n.d.-a).
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Tabela 20: Comparacéo entre o atual modelo de dados da SmartAL e o novo modelo de dados com base no recurso FHIR ‘Allergyintolerance’

Modelo de Novo modelo
Comentarios/Observacoes
dados atual de dados
resourceType: Representa o tipo de recurso, devendo aparecer sempre no inicio da
allergylntolerance estrutura.
Identificacdo Unica do recurso, atribuido pelo servidor responsavel pelo
Id .
ID seu armazenamento. E do tipo metadado e pode conter até 64
(allergylntolerancelD)
caracteres.
clinicalStatus Estado clinico da alergia ou intolerancia: active / inactive | resolved.
statusCode Associada a certeza associada a propensao ou potencial risco de uma
verificationStatus reacao a substancia identificada: wnconfirmed | confirmed | refuted |
enftered-in-error.
- type |dentifica se é uma alergia ou uma intolerancia.
TypeCode category Categoria da substancia identificada: food /| medication | environment
ReactionCategoryCode / biologrc
AllergenCode code Identifica a causa da alergia ou intolerancia (ex: aipo).
Gravidade da reacédo a substancia identificada: Low risk | High risk /
ReactionSeverityCode criticality
Unable to assess risk.
Identifica o paciente que sofre a alergia ou intolerancia, relacionado ao
patient!D patient!D
recurso ‘patient’.
Identifica a entidade que registou e assume a responsabilidade da
originCode recorder
informacéo.
registerDate recorderDate Data de quando foi registada no sistema.
Data de inicio e data fim de quando a alergia ou intolerancia foi
- OnsetPeriod
identificada.
Sintomas e/ou sinais clinicos observados ou associados a reacao
AdverseReactionCode | reaction.Manifestation
adversa (ex: nausea).
Notes note Informacao adicional.

Diferencas entre os modelos:

No modelo atual, 0 mddulo das alergias & composto por varias tabelas que representam toda a
informacdo sobre a alergia, mesmo a informacao estatica, como por exemplo as listagens de todos os
alimentos possiveis sobre o tipo de alergénico alimentar e de todas as alergias a medicamentos e outros

alergénios. O resultado é ter praticamente uma tabela para cada um dos atributos que se conectam a
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tabela principal aflergy, a qual agrupa toda a informacdo. Além disso, existe também uma tabela
especifica que permite a descricdo da alergia em varias linguas.

Como o novo modelo ¢ centrado no paciente, apenas nele constam as informacdes a si relacionadas.
Por isso, toda a informacéao estatica, ou seja, os atributos que possuem listas com campos ja definidos
sao isolados e encontram-se num microsservico a parte, com o seu proprio modelo de dados (como se
pode verificar no Apéndice 1l), s6 quando escolhidos é que sdo mapeados para os atributos
correspondentes no EHR, usando os campos categorylD, codelD e reaction/D.

Quanto a informacdo necessaria para registar as alergias e/ou intolerancias, existem algumas diferencas
entre os atributos e o0 que estes significam no novo modelo. Por exemplo, o atributo ‘ statuscode’ que
atualmente identifica o estado da alergia (ativo, confirmado, inativo, ndo confirmado), agora divide-se em
dois atributos distintos, o ‘clinicalStatus’e o ‘verificationStatus’, como se pode verificar na tabela 20. Por
outro lado, o atributo ‘ReactionCategoryCode’ que identifica a categoria da reacédo ("Sem conhecimento
de alergias"; "Intolerancia alimentar"; "Intolerancia"; "Alergia alimentar"; "Alergia medicamentosa"; ...)
e o atributo ‘fpeCode’ que define trés tipos de alergias (“Medicamentos / Substéncias ativas";
"Alergénios alimentares"; "Outros alergénios / Agentes"), apresentam redundancia de informacéo.
Entdo, no novo modelo existe apenas um atributo, o ‘cafegory’ para identificar a categoria da substancia
e o atributo ‘#ype’ para distinguir se é uma alergia ou uma intolerancia. E, no entanto, possivel omitir
este ultimo atributo quando ¢ dificil a sua distincdo, pois ndo se trata de um indicador de risco. Quanto
a informacédo sobre a reacao adversa, esta encontra-se numa tabela a parte, pois, uma alergia passa a
poder considerar uma ou mais reacoes, o que atualmente ndo é possivel.

O FHIR sugere que os atributos clinicalStatus, verificationStatus, code e reaction.Manifestation sigam a
terminologia clinica internacional SNOMED CT, algo que ja acontece atualmente no SmartAL, pois este
segue as especificacdes da SPMS que estdo em consonancia. Contudo, como restricdo, o FHIR impde
que o ‘clinicalStatus'nao esteja presente quando o ‘verificationStatus’for entered-in-error (invalida), caso
contrario deve estar presente, para garantir que os recursos sdo validos e estdo em conformidade com
o sistema. Para além disso, sugere que quando um paciente nao possui qualquer tipo de alergias, o
facto seja identificado através de um codigo, por exemplo, SNOMED CT: “716186003 - No known allergy

(situation)”.
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6.4 Recurso ‘Condition* representa as ‘Doencas’

No FHIR, este recurso representa uma condicao clinica, problema, diagnostico, ou outra situacdo ou
conceito clinico que apresenta uma preocupacdo. Mais precisamente, permite registar informacoes sobre
uma doenca identificada a partir de um diagnostico, situacdo ou problema de saude considerados
prejudiciais por um profissional. Os sintomas de curto prazo ou que contribuem para esclarecer uma
determinada condicdo devem ser registados pelo recurso ‘observation’. Com foco no mddulo das
doencas, 0s atributos que fazem mais sentido no recurso ‘condition’sao os presentes na tabela 21 (HL7

FHIR, n.d.-d).

Tabela 21: Comparacdo entre o atual modelo de dados da SmartAL e o novo modelo de aados com base no recurso FHIR ‘condition’

Modelo de Novo modelo de o )
Comentarios/Observacoes
dados atual dados
resourceType: Representa o tipo de recurso, devendo aparecer sempre no inicio da
condition estrutura.
Identificacao Unica do recurso, atribuido pelo servidor responsavel pelo
ID Id (conditionID) seu armazenamento. E do tipo metadado e pode conter até 64
caracteres.
AppRegUserID Recorder Identifica a entidade que registou a informacéo.
PatientlD subject Identifica o sujeito com a condigéo, uma referéncia ao recurso ‘ patient’.
classificationCode Code Identifica a condicao, problema ou diagndstico.
chronic Identifica o tipo: crdnica ou nao cronica.
Avaliacao do médico sobre a gravidade da condicéo. severe / moderate
severity
/ mild.
startDate Onset [DateTime] Data e hora em que a condi¢cao comecou, na opiniao do médico.
EndDate Abatement [DateTime] | A data e hora em que a condicao foi resolvida ou entrou em remissao.
RegisterDate recordedDate Data de quando foi registada no sistema.
Note Informacao adicional.

Diferencas entre os modelos:

No atual modelo de dados do SmartAL, o registo de uma doenca esta organizado numa lista de capitulos
e sub-capitulos, com base na especificacdo da SPMS que segue o sistema de codificacao clinica ICD-10-
CM/PCS (/ntemational Classification of Diseases, 10th Revision, Clinical Modification) para a

normalizacao e estruturacao do registo de diagnosticos e procedimentos.
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O novo modelo, apenas conta com os atributos que constam no registo da doenca associada a um
paciente. A informacao estatica sobre o nome das doencas encontra-se num microsservico a parte, com
0 seu proprio modelo de dados (apresentado no Apéndice ll), no qual apenas se identifica a doenca pelo
atributo code, o cdédigo e o nome (disp/ay). Depois € mapeado para o MHR para estar de acordo com o
SmartAL e nao haver redundancia de informacao. O FHIR sugere que o atributo code siga a terminologia
SNOMED CT, pois deste modo, permite especificar para além do codigo em si, um estagio, local ou
causalidade especificos, incluindo “histérico de X", “risco de” e “boa saude”, quando fizer sentido. Para
além das condicdes fisicas e quando nao existe nenhum problema conhecido, utilizar o codigo
correspondente, tal como mencionado no recurso das alergias e intolerancias.

O FHIR recomenda que sempre que possivel seja usada uma terminologia (como a SNOMED) para a
codificacdo do ‘severity’. Em relacdo ao atributo ‘chronic’ este nao é identificado pelo FHIR, sendo,

portanto, considerada uma extensao adicional neste projeto.

6.5 Recurso ‘Procedure” representa as ‘Atividades Fisicas’

O recurso ‘procedure’ é utilizado para registar informacdes, de forma simples e resumida, sobre o0s
procedimentos realizados num paciente, quer pelo profissional de saude, quer por prestadores de
servicos, amigos, familiares ou até mesmo pelo préprio paciente. Um procedimento é uma atividade
realizada como parte da prestacao de cuidados, que inclui por exemplo, atos cirurgicos, de diagnostico,
bidpsias, endoscopias, fisioterapia, entre outro tipo de intervencdes que pretendem provocar alguma
mudanca fisica ou mental no individuo. Com base na informacdo que consta no FHIR e no SmartAL, a
tabela 22 destaca os atributos mais interessantes que representam o modulo das atividades fisicas (HL7

FHIR, n.d.-m).

Tabela 22: Comparacdo entre o atual modelo de dados da SmartAL e o novo modelo de dados com base no recurso FHIR procedure’

Modelo de Novo modelo de
Comentarios/Observacoes
dados atual dados
resourceType: Representa o tipo de recurso, devendo aparecer sempre no inicio da
procedure estrutura.
Identificacao Unica do recurso, atribuido pelo servidor responsavel pelo
ID Id (procedurelD) seu armazenamento. E do tipo metadado e pode conter até 64
caracteres.
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Identifica a entidade que registou e assume a responsabilidade da

AppRegUserID Recorder
informacéo.
PatientID Subject O sujeito do procedimento, uma referéncia ao recurso ‘patient’.
Type Code Identifica o procedimento especifico que é executado.
StartDate Periodo exato ou estimado em que o procedimento foi realizado. O tipo

Performed [Period]

periodo identifica uma data inicio e uma data fim.

EndDate
Data de quando foi registada no sistema. Nao é suportado pelo FHIR,
recordedDate recordedDate
sendo uma extens&o adicional.
Observacdes Note Informacao adicional.

Diferencas entre os modelos:

No modelo de dados atual, o mddulo das atividades fisicas & composto apenas pela tabela
SportingActivity que permite a prescricao de exercicios aos pacientes. O novo modelo segue a mesma
ideia do modelo atual quanto aos atributos, mas acrescenta o intuito de registar também as atividades
fisicas realizadas por iniciativa do paciente.

E recomendado que para o atributo code, seja utilizada a terminologia SNOMED CT, se nao for
encontrada uma codificacdo exata para identificar o procedimento é possivel utilizar texto livre. O atributo
‘performed’ é do tipo periodo, o que significa que é representado numa tabela a parte, composto pelos
atributos start e end que registam as datas de inicio e fim da atividade em questdo. O ‘recordedDate’

nao é identificado no FHIR, mas considera-se importante registar no novo modelo para perceber quando

€ que a atividade ¢é registada no sistema, sendo, portanto, considerado uma extensao ao FHIR.

6.6 Recurso ‘Observation” representa as ‘medidas de saude’

O FHIR utiliza o recurso ‘observation’para capturar medicdes e avaliacdes simples e pontuais associadas
a um paciente, como por exemplo no caso de sinais vitais, dados laboratoriais e imagens. Consideram-
se também medicdes provenientes de dispositivos e de ferramentas de avaliacao clinica (APGAR ou um
Glasgow Coma Score), caracteristicas pessoais e historico social como o consumo de tabaco ou alcool,
entre outras informacoes interessantes que apoiam o diagnostico, a monitorizacao de melhorias ou
eventuais padroes de alerta na prestacao de cuidados de saude. A tabela 23 demonstra os atributos
selecionados a partir da informacao disponivel neste recurso, comparando com o que existe atualmente

no modelo de dados do SmartAL (HL7 FHIR, n.d.k).
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Tabela 23: Comparacdo entre o atual modelo de dados da SmartAL e o novo modelo de dados com base no recurso FHIR ‘observation’

Modelo de Novo modelo de
Comentarios/Observacoes
dados atual dados
resourceType: Representa o tipo de recurso, devendo aparecer sempre no inicio da
Observation estrutura.
Identificacdo Unica do recurso, atribuido pelo servidor responsavel pelo
ID Id (observationID) seu armazenamento. E do tipo metadado e pode conter até 64
caracteres.
Identifica a entidade que registou e assume a responsabilidade da
AppRegUserlD Performer
informacao.
O sujeito de que se trata a observacdo, uma referéncia ao recurso
PatientID Subject
‘patient’.
Type Code Descreve o que foi observado, neste caso o tipo de medida.
Classificacdo do tipo de observacéo: Social History | Vital Signs [
- category
Imaging | Laboratory | Procedure | Survey | Exam | Therapy | Activity
valueQuantity Resultado da observacdo, quando € apenas um valor simples.
value
Component Resultado da observacdo, quando existe mais que um valor.
units - Unidades do valor, no FHIR estdo presentes em ‘valueQuantity’
RegisterDate Issued Data e hora da observacéo.
isManual method 0 método usado para realizar a observacéo.
devicelD device Identifica o dispositivo utilizado para gerar os valores da observacéo.
Representa os limites de intervalo. Composto pelos campos. low, high e
- ReferenceRanges
fext.
Identifica de onde foi obtido o valor, quando este é obtido a partir de uma
- derivedFrom [media]
imagem, video ou audio. Uma referéncia ao recurso ‘media’.
- Note Informacao adicional.

Quando se regista uma observacdo cujo “valor ou valores” ¢ do tipo audio, video ou imagem, recorre-se
ao recurso ‘media’ para representar tal informacao, expondo-se apenas os metadados relevantes para

interpretar tais informacoes, tal como se pode verificar na tabela 24 (HL7 FHIR, n.d.-f).
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Tabela 24: Atributos que representam o recurso FHIR media no projeto

Recurso ‘Media’ Comentarios/Observacoes
resourceType: media | Representa o tipo de recurso, devendo aparecer sempre no inicio da estrutura.
Identificaco Unica do recurso, atribuido pelo servidor responsavel pelo seu armazenamento. E
Id (medialD)
do tipo metadado e pode conter até 64 caracteres.
type Classificacao: Imagem | video | audio.
operator Identifica a entidade que gerou o contetdo.
Subject 0O sujeito a quem pertence o contetdo, uma referéncia ao recurso ‘ patient’.
Issued [Datetime] Data e hora quando a versao ficou disponivel.
createdDateTime Data e hora de quando foi coletada.
Os dados em questdo ou sua referéncia. Composto pelos campos:
ID Identificacao Unica do atributo.
Data Os dados reais do anexo, uma sequéncia de bytes, codificados em base 64
content
contentType Identifica o tipo de dados no anexo e permite que um método seja escolhido
para os interpretar ou renderizar
url onde os dados podem ser encontrados

Diferencas entre os modelos:

0 novo modelo de dados continua a seguir a légica do atual modelo, identificando apenas a informacao
presente no registo das medidas de saude e os possiveis intervalos de valores de limite que despoletam
alertas quando sdo inseridas as medicdes. A principal diferenca & que neste novo modelo é possivel
registar informacao proveniente de fontes de dudio, video e imagem e guardar os proprios ficheiros,
através do recurso ‘media’ referenciado na tabela principal.

Em termos de terminologias, o FHIR sugere seguir a terminologia LOINC no atributo ‘code’ e a
terminologia SNOMED CT no atributo ‘method’, sendo que este Ultimo atributo serve apenas para
mencionar se a medicao foi feita de forma manual ou nao. Deste modo, o codigo que faz mais sentido
na terminologia SNOMED ¢ o “362943005 Manual method’ para registar o método manual. Caso
contrario, este atributo fica vazio e menciona-se no atributo ‘device’ o ID do dispositivo utilizado para
obter o valor da medicéo.

Em relacdo aos valores, estes passam a ser organizados de duas formas: a) se a observacdo contiver
apenas um valor, utiliza-se em separado o atributo code para identificar o tipo de medida e o atributo

‘valueQuantity’ que define o valor e a sua respetiva unidade, devendo-se mencionar o tipo de sistema
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escolhido para definir a unidade, b) se a observacao for composta por mais do que um valor, como
acontece no registo dos valores da tensao arterial por exemplo, utiliza-se o atributo ‘component’, que
define em pares de code - valueQuantity cada valor a registar em separado. Se apenas existir um valor
omite-se a tabela componente. Para perceber melhor a ideia, a figura 10 exemplifica os atributos a utilizar
para definir apenas um valor de uma observacdo e a figura 11 apresenta o que acontece quando o

registo possui mais do que um valor.

Observation-example-heart-rate

| Orders and Observations Work Group ‘ Maturity Level: NJ/A | Standards Status: Informative Compartments: Device, Encounter, Patient, Practitioner, RelatedPerson

This is the narrative for the resource. See also the XML, 1SON or Turtle format. This example conforms to the profile Observation.

Generated Narrative with Details

id: heart-rate

meta:

status: final

category: Vital Signs (Details : {http://terminology.hl7.org/CodeSystem/observation-category code 'vital-signs' = 'Vital Signs’, given as 'Vital Signs'})
code: Heart rate (Details : {LOINC code '8867-4" = 'Heart rate’, given as 'Heart rate'})

subject: Patient/example

effective: 02/07/1998

value: 44 beats/minute (Details: UCUM code /min = "/min")

Figura 10: Exemplo do registo de uma observacdo com apenas um valor

Observation-example-bloodpressure

| Orders and Obsarvations Work Group | Maturity Level: N/A Standards Status: Informative Compartments: Device, Encounter, Patient, Practitioner, RelatedPerson

This is the namrative for the resource, Ses also the XML, 150N or Turtle format. This example conferms to the profile Observation.

Generated Narrative with Details

id: blood-prassure

meta:

identifier: urn:uuid: 187=0c12-8dd2-6722-99b2-bf273c878281

basedOn:

status: final

category: Vital Signs (Details ¢ {http://terminology.hl7.0rg/CodeSystem/chservation-category code ‘vital-signs' = "Vital Signs', given as 'Vital Signs'})

code: Blood pressure systolic & diastolic (Detsils : {LOINC code '85354-%' = "Bloed pressure panel with all children optional’, given as 'Blood pressure panel with all children

optional'})

subject: Patient/example

effective: 17/0%/2012

performer: Praciitioner/exzmple

interpretation: Below low normal (Details : {http://terminclogy.hl7.crg/CodeSystem,/v 3-ObservationInterpretation code 'L' = 'Low', given as low'})

bodySite: Right arm (Details : {SNOMED CT code '368209003' = 'Right upper arm', given as 'Right arm'})

component

code: Systolic blood pressure (Details : {LOINC code '8480-6' = 'Systolic blood pressure’, given zs 'Systolic blood pressure'}; {SNOMED CT code ‘271649006 =
'Systolic blood pressure', given as 'Systolic blood pressure'}; {http:/facme.org/devices/dlinical-codes code 'bp-s' = 'bp-s', given as 'Systolic Blood pressure'})

walue: 107 mmHg (Details: UCUM code mm[Hg] = 'mmHg’)

interpretation: Normal (Details : {http://terminclogy.hl7.0rg/CodeSystem/v3-ObsarvationInterpretation code 'N' = 'Normal’, given as 'normal'})

component
code: Dizstolic blocd pressure [Details : {LOINC code '8462-4' = 'Diastolic blood pressure', given as 'Diastolic blood pressure'})

walue: 60 mmHg (Details: UCUM code mm[Hg] = 'mmHg')

Figura 11 Exemplo do registo de uma observacdo com dois valores
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Por ultimo, aproveitou-se para redefinir quais as medicdes a considerar no SmartAL, um passo

importante para se perceber quais as que realmente importam e que serdo usadas pelo sistema, tendo

em conta que sdo suportadas pela terminologia LOINC. Assim sendo, as medicdes que continuaréo a

existir no novo modelo sao:

ECG;

EMG;

Sp02 (%);

Peso (kg);

IMC (kg/m2);

Humidade (%);

Glicose (mg/dL);

Massa Gorda (%);

Massa Hidrica (%);

Massa Muscular (%);
NT-proBNP (pg/mL);
Contador de Passos;

Calorias Queimadas (Kcal);
Temperatura Corporal (°C);
Frequéncia Cardiaca (bpm);
Frequéncia Respiratdria (rpm);
Tensao Arterial (Diastélica (mmHg) e Sistolica (mmHg));

Sono (Tempo Acordado (min), Sono Profundo (min) e Sono Leve (min)).

6.7 Recurso ‘Medication” representa a ‘Medicacao’

No FHIR, o modulo sobre a medicacdo preocupa-se com os recursos e funcionalidades em 3 grandes

dominios (HL7 FHIR, n.d.-i):

A prescricao (requesd), dispensa (dispense), administracdo (Administration) e registo de
declaracdes sobre o0 uso de medicamentos (staterment;
O registo e avaliacdo de imunizacdes e a sua recomendacdo num determinado momento;

A criacdo ou consulta de informac&o sobre medicamentos.
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Uma vez que para além das medicdes outra vertente importante do SmartAL passa pelo registo de
prescricdes e administracao de medicacao, este projeto tera em conta os recursos MedicationRequest,

MedlicationAdministration e MedicationStaterment.

6.7.1 Recurso ‘MedicationRequest’

Este recurso ¢ utilizado para representar a prescricao de medicamentos a um paciente, assim como as
respetivas instrucdes para a sua administracdo. Apenas ¢ possivel prescrever uma vez, devendo-se usar
varias instancias deste recurso para solicitar varios medicamentos simultaneamente. A tabela 26 expde

os atributos escolhidos que representam a prescricdo neste projeto (HL7 FHIR, n.d.-h).

Tabela 25: Atributos que representam o recurso medicationRequest no projeto

Novo modelo de dados Comentarios/Observacoes

resourceType: MedicationRequest | Representa o tipo de recurso, devendo aparecer sempre no inicio da estrutura.

Identificacdo Unica do recurso, atribuido pelo servidor responsavel pelo seu
Id (medicationRequestID) .
armazenamento. E do tipo metadado e pode conter até 64 caracteres.

Medication Identifica a medicacao a tomar.
Subject Entidade a quem se destina a prescri¢do, uma referéncia ao recurso ‘patient’.
Requester 0 individuo ou organizacao responsavel por criar a prescricao.
authoredOn Data e/ou hora quando a prescricao foi registada no sistema.
note Informacdes adicionais sobre a prescricao.

Indica como a medicacao deve ser tomada, composta pelos campos:

Route | Indica o tipo de toma, através da terminologia SNOMED CT.

dosagelnstruction — - —— -
Timing | Indica a frequéncia diaria, por exemplos, 1 por dia.

Text Para indicar a recorréncia, por exemplo, “diariamente”.

Indica os detalhes especificos sobre a prescricao, através dos campos:

validityPeriod Periodo de validade da receita.

dispenseRequest ExpectedSupplyDuration Periodo durante o qual se espera que o produto

prescrito seja utilizado, por exemplo, uma duracéo de

3 a5 dias.
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6.7.2 Recurso ‘MedicationAdministration’

A administracdo de um medicamento (ou vacina) a um paciente, em consequéncia da solicitacdo do
recurso ‘medicationRequest’ ¢ registada no recurso ‘MedicationAdministration’. Este recurso é
tipicamente utilizado em ambientes de ambulatério, de cuidados de salde primarios e em relatorios de
saude domicilidria. Os atributos escolhidos para este recurso sdo os apresentados na tabela 27 (HL7

FHIR, n.d.-g).

Tabela 26: Atributos que representam o recurso medicationAdministration no projeto

Novo modelo de dados Comentarios/Observacoes

resourceType:
o S Representa o tipo de recurso, devendo aparecer sempre no inicio da estrutura.
MedicationAdministration

Identificacdo Unica do recurso, atribuido pelo servidor responsavel pelo seu
Id (medicationAdministrationID) )
armazenamento. E do tipo metadado e pode conter até 64 caracteres.

Medication Identifica a medicacao a tomar.
Subject Entidade que recebeu a medicacao, uma referéncia ao recurso ‘patient’.
EffectivePeriod Data de inicio e fim da administracéo.
Performer Entidade que registou a administracao
request Referéncia ao recurso ‘MedicationRequest’, que prescreveu a administracdo.

Apresenta os detalhes sobre a toma:

dosage Route Especifica o tipo de toma, através da terminologia SNOMED CT.

DoseQuantity | Quantidade de medicamento por dose.

Note Informacéo adicional.

registerSystem Data de registo no sistema, uma extensao adicional ao FHIR.

Indica a natureza da toma, por exemplo, se foi uma autoadministracdo. Uma extensao
naturetype o
adicional ao FHIR.

6.7.3 Recurso ‘MedlicationStatement’

Este recurso identifica o periodo temporal de toma da medicacao, ou seja, indica quando um paciente
estd a tomar um medicamento (no presente), ja tomou (no passado) ou ird tomar (no futuro). Esta
informacédo é normalmente dada pelo préprio paciente ou pelo seu cuidador, durante o processo de
obtencao do histérico medicamentoso, por exemplo na primeira consulta. Para representar este recurso,

os atributos escolhidos sdo os presentes na tabela 28 (HL7 FHIR, n.d.-).
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Tabela 27: Atributos que representam o recurso medicationStatement no projeto

Novo modelo de dados Comentarios/Observacoes

resourceType:
Representa o tipo de recurso, devendo aparecer sempre no inicio da estrutura.
MedicationStatement

Identificacdo Unica do recurso, atribuido pelo servidor responsavel pelo seu
Id (MedicationStatementID) )
armazenamento. E do tipo metadado e pode conter até 64 caracteres.

Medication Identifica a medicacdo a tomar.
subject Quem esta a tomar ou tomou a medicacao, uma referéncia ao recurso ‘ patient.
Effective [Period] Intervalo em que a medicacéo ¢/foi/sera tomada.
dateAsserted Data de registo no sistema.
informationSource Entidade que registou as informacdes presentes neste recurso.
note Informacéo adicional.

Detalhes sobre a toma da medicacao:

Dosage Route Especifica o tipo de toma, através da terminologia SNOMED CT.

(“dosagelnstruction”) doseAndRate | Quantidade de medicamento por dose. Apenas composto por um

atributo ‘doseQuantity’.

Indica a natureza da toma, por exemplo, se foi uma autoadministracdo. Uma extenséo
naturetype o
adicional ao FHIR.

Diferencas entre os modelos:

Este ultimo modulo sobre a medicacdo foi o mais dificil de organizar e estabelecer algum tipo de
comparacao com os atributos do atual modelo de dados, um modelo composto por varias tabelas que
definem a toma de uma medicacdo, mapeando-a numa lista de substancias ativas (DCI - Denominacéo
Comum Internacional) e categorias ATC (Anatomical Therapeutic Chemical) que por sua vez mapeiam
em medicamentos especificos associados as diversas companhias farmacéuticas.

0 novo modelo distingue a prescricdo da medicacao (MedicationReques) e a administracdo da mesma
(medicationAdministration), com base em informacdes reais e mais completas. Para além disso, o
MedicationStatement que é menos especifico, € util para quando o paciente quer relatar uma
automedicacdo. Esta fica como sugestdo de melhoria, pois no SmartAL sé o cuidador formal é que pode
registar e consultar as tomas de medicacao do paciente.

Quanto a identificacdo da medicacdo, no atual modelo de dados, a informacao é retirada do Infarmed,
seguindo a especificacao sugerida pela SPMS, para se poder integrar com o Sistema PEM (Prescricdo

Eletronica Médica) nacional. Apesar de o FHIR recomendar o uso da terminologia SNOMED CT para
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especificar o medicamento através de um cddigo, é possivel continuar a utilizar os dados do Infarmed.
Para tal, existe um microsservico a parte que define a informacao estatica da medicacdo a ser depois
mapeada para o EHR através do atributo ‘medication’, deve-se sempre especificar que se estd a usar
dados do Infarmed para evitar a redundancia de informacdo. O modelo de dados que representa este

microsservico encontra-se em Apéndice IV.
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7. CONCLUSAO

Esta dissertacdo deu a oportunidade de conhecer o potencial de integracao de novos conceitos e
tecnologias na area da saude, ao executar o estudo aprofundado de compatibilidade dos EHR com o
padrao de interoperabilidade o HL7 FHIR. Evidenciando a interoperabilidade na area da saude, como a
chave para o progresso de melhoria continua dos cuidados de saude e promocao da transicao digital.
Constatou-se que EHR normalizados, com dados mais organizados e sistematizados ajudam os
profissionais nas tomadas de decisdo, reduzindo os erros associados.

Na area da saude, trabalhar com os dados dos pacientes & algo que requer particular cuidado devido a
sua especificidade e confidencialidade. A adocdo da norma HL7 FHIR, simplifica alguns procedimentos,
oferece suporte a integracdo segura de dados e permite reduzir custos na implementacdo de novas
tecnologias de forma a atingir melhores resultados na comunicacédo e partilha de dados entre varios
sistemas de informacao.

Neste contexto, o principal objetivo deste trabalho foi rever e reformular o modelo de dados do MHR/EHR
do produto de telemonitorizacdo da Altice Labs — SmartAL, de acordo com a norma HL7 FHIR, para
tentar aumentar a sua eficiéncia e eficacia na coleta, organizacado e partilha de dados com outros
sistemas de informacao de satde.

O objetivo foi conseguido, contudo, foram sentidas algumas dificuldades ao longo da dissertacao, pela
falta de informacao sobre exemplos de implementacdes de EHR normalizados segundo o HL7 FHIR. Foi,
portanto, mais lenta a aprendizagem e compreensao do processo de armazenamento e modelacao dos
dados. A informacao disponivel no FHIR nédo é tao detalhada e rigorosa quanto se esperava, apresenta
modelos de dados complexos e por vezes vagos, assim como mapeamentos pouco especificos. Ainda
assim, o trabalho foi executado com afinco e rigor, e como resultado apresentou, tal como se esperava,
um novo modelo de dados seguindo a norma HL7 FIHR, mais flexivel e dinamico e perfeitamente
adaptado as necessidades do MHR/EHR do SmartAL. O novo modelo é centrado no paciente, ao
contrario do modelo anterior que em termos FHIR se focava na organizacao.

Relativamente aos indicadores, o objetivo do projeto era definir fluxos e indicadores de saude que
ajudassem os cuidadores a interpretar melhor os dados recolhidos, tendo em conta o feedback de
cuidadores presentes num piloto em curso com doentes pos-covid. No entanto, infelizmente néo foi
possivel recolher informacao relevante por falta de disponibilidade e formacao dos proprios cuidadores.

Portanto, o projeto apresenta apenas alguns indicadores genéricos que procuram alertar e ajudar os
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profissionais no seu trabalho diario. Este levantamento inicial sera um bom ponto de partida para futuros
estudos e desenvolvimentos nesta area.

Por ultimo, conclui-se que é essencial existirem infraestruturas que permitam a mobilidade de informacao
entre as instituicdes de saude, quer sejam de apoio clinico ou de gestdo. Bases de dados seguras e
normalizadas sado elementos fundamentais no bom funcionamento dos sistemas de saude, para
assegurar que os profissionais dispdem de toda a informacao necessaria para prestar bons cuidados aos
seus doentes e oferecer servicos de qualidade, quer eles recorram a instituicdes de salde publicas ou

privadas.

7.1 Limitacoes do trabalho realizado

O presente trabalho possui algumas limitacdes nomeadamente no ponto sobre os indicadores de salde,
mais concretamente o seu pouco desenvolvimento devido a falta de comunicacdo com os profissionais
de saude na sua identificacdo. Consequentemente, estes nao foram implementados e validados através
de utilizadores reais.

Em relacdo ao modelo de dados do novo EHR, este acabou por nao seguir a proposta sobre os modelos
de dados comuns, dado a falta de tempo e pouca informacao disponivel, o qual nado possibilitou
aprofundar mais sobre o tema e assim conseguir a sua implementacéo.

Outra limitacdo sentida no trabalho foi o facto de nao se ter implementado o novo EHR para assim
exportar os seus dados para APIs externas, como repositorios publicos, através da norma HL7 FHIR.
Esta limitacdo é por consequéncia, mais uma vez, do prazo estipulado e pela falta de informacéo e
exemplos sobre implementacdes de EHRs que armazenam e modelam os dados através da norma HL7

FHIR.

7.2 Trabalho Futuro

Uma vez que os temas abordados ao longo da dissertacao pertencem a areas que estao em constante
mudanca e evolucao, especialmente no que toca a utilizacdo de sistemas de informacéo na area da
saude, o trabalho de investigacao efetuado possui um vasto potencial de progressao. O modelo de dados
proposto pode ser facilmente estendido para acomodar novos dados e areas da saude emergentes,
estudos mais aprofundados podem ser conduzidos sobre implementacdes especificas de outros EHR

normalizados (de acordo com o HL7 FHIR). Para atestar a eficiéncia do modelo proposto pode-se
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implementar servicos complementares de comunicacéo e sincronizacdo do MHR/EHR do SmartAL com
outros servicos externos, como por exemplo usando APIs oferecidas pelos sistemas publicos de satde
(e.g. API RSE). Com o intuito de acrescentar ainda mais valor a informacéo relativa aos utentes é também
possivel ir verificando a evolucao de parceria entre 0 modelo de dados comum OMOP e a norma HL7,
mencionado em “4.3. Modelo de dados comum que represente esses requisitos”. Estes sdo alguns
exemplos de possivel progressao do trabalho realizado, mas havera com certeza outros, dada a
relevancia do mesmo.

Fica também como sugestao para trabalho futuro, a implementacdo de mais indicadores interessantes
e Uteis aos profissionais de saude, recolhendo de forma mais sistematica o seu feedback. A
automatizacdo do calculo dos indicadores, simplificara com certeza o trabalho j& praticado pelos
cuidadores, no sentido de pensarem para além dos resultados apresentados e tentarem correlacionar
informacdo proveniente dos questionarios e das medicdes, para exercerem um melhor controlo e
prevencao das doencas e promoverem assim um melhor desempenho, atencado e apoio aos seus
doentes. Além do mais, uma possivel validacdo da especificacdo do EHR e dos indicadores, através do

feedback de utilizadores reais € algo a ter em conta no futuro, para avaliar a sua efetiva viabilidade.
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! codeID VARCHAR(54)
“system VARCHAR (45)
< code VARCHAR(45)

> display VARG AR(45)
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 data VARCHAR(45)
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 codecol VARCHAR(45)
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© note VARCHAR(45)
Category,_CategoryID VARCHAR(54)

code_codelD VARCHAR(54)
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" categoryID VARCHAR(S4)
< category W ARCHAR(45)
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' manifestationID VARCHAR (64)

> code VARCHAR (45)
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APENDICES

MEDICACAO
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