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Antes de comecar

Como vocé esta lendo este livro, sao grandes as chances de que ja esteja envolvido
em um projeto com o openEHR. Provavelmente nao é a sua primeira participacao
em um projeto envolvendo informatica em salde, mas talvez seja o primeiro com
as especificacdoes openEHR. No entanto, a sua sensacao deve ser a de estar
comecando pela primeira vez. Fique tranquilo, vocé nao esta sozinho.

Comecar a criar sistemas de informagcao em saudde com o openEHR € uma tarefa
ardua. Primeiro, os conceitos openEHR vao desafiar o seu conhecimento e
experiéncia prévia. A seguir, € preciso aprender e adotar novos conceitos de
construcao de sistemas de informacao em saude. Por fim, ainda é preciso encarar
a longa curva de aprendizagem e a falta de material em lingua portuguesa. Calma,
a intencao nao é desmotiva-lo!

Justamente para poder contornar as adversidades descritas, foi criado este livro
que esta lendo. Ja tendo passado por todas essas dificuldades, resolvemos
contribuir com os que estao iniciando e ajudar a acelerar a aprendizagem. Ao longo
da leitura deste livro, algumas vezes o leitor pode achar que algumas partes sao
repetitivas, mas € intencionalmente. Essa repeticao é feita para que facilite a
fixacao do conhecimento em torno do tema.

Este livro procura atender a pelo menos dois diferentes perfis de leitores: os
profissionais de salde e os profissionais de informatica. Além destes, também
podemos citar os pesquisadores/investigadores, especialistas em estatistica, os
gestores, cientistas da informacao e outros mais.

Este texto foi escrito por um autor brasileiro e outro portugués, e ambicionamos
que seja lido por leitores de qualquer pais de lingua portuguesa, principalmente
Brasil e Portugal. Assim, o texto foi padronizado de modo a tentar usar expressoes
que sejam bem entendidas por alunos de ambos os paises e seguindo a grafia do
Acordo Ortografico. Deste modo, sera possivel encontrar palavras utilizadas mais
comumente em cada um dos paises (p. ex. registro, usuario/utilizador, eletrénico),
mas que ainda assim mantera a fluidez da leitura e a compressao do contetldo.

Para nés foi um desafio criar um livro para satisfazer as diferentes necessidades
dos diferentes perfis de leitores. Por isso, ao longo do livro, sera possivel encontrar
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trechos mais direcionados a um determinado perfil. Se uma informacao for mais
especifica para os profissionais de salude ela esta destacada em verde, como no
exemplo abaixo:

Exemplo de informacao direcionada aos profissionais de salde.

Se houver uma informacao mais especifica aos profissionais de informatica, ela
estara em destaque com a cor lilds como no exemplo abaixo

Exemplo de informacao voltada aos profissionais informaticos.

Frases que valem a pena de serem destacadas serao exibidas ao longo do texto,
como abaixo:

Este é um exemplo de um texto em destaque.

Para as referéncias a documentos externos de grande importancia, também
teremos um destaque para onde encontra-lo, assim como o link de exemplo abaixo:

www.openehr.org/ckm

Esperamos que aproveitem o conteldo deste livro e que este seja apenas o
primeiro passo para aprofundar o conhecimento em openEHR.
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1. Introducao

Sempre que consultamos um médico pela primeira vez perguntam-nos sobre o
nosso histérico de salde. Sao questoes sobre doencas anteriores e atuais,
medicamentos em uso, alergias e até mesmo sobre a salde dos nossos familiares.
Grande parte dessas informacoes ja existe, mas de modo fragmentado e disperso
pelos diversos lugares por onde ja fomos atendidos.

Seria 6timo poder reunir essas preciosas informacoes e disponibiliza-las no
momento dos cuidados de saude. No entanto, esta nao € uma tarefa nada facil. O
problema é que os Sistemas de Informacao em Saude (SIS) sao desenvolvidos por
diferentes empresas. Cada empresa segue um padrao proprio para definir e
estruturar os dados clinicos. Ao fim, cada sistema fala uma lingua diferente.
Mesmo existindo sistemas que criam um registro minimo de saide com base na
agregacao de informacao, ha sempre uma grande quantidade de informacao que
fica naturalmente por integrar.

A solucao desse problema poderia ser a utilizacao de um Unico sistema para todos,
mas seria uma situacao utdpica e que iria limitar a especializacao de diferentes
softwares. O que realmente importa nao sao os sistemas, mas sim os dados
clinicos. E se estes forem definidos eletronicamente através de um padrao comum,
entao torna-se possivel a construcao de diferentes SIS, mas com todos a falar a
mesma lingua.

O setor da saude € muito intensivo e complexo, por isso a gestao da informacao
existente nos multiplos SIS assume uma importancia vital. As normas permitem
aos varios intervenientes a comunicacao de dados, a portabilidade de informacao
e facilitam a sua reutilizacao. No entanto a realidade confronta-nos com a nao
utilizacao de normas em alguns dominios (p. ex. arquitetura de informacao) e a
utilizacao de mdltiplas normas em outros (p. ex. terminologias). Estes factos
dificultam em muito a interoperabilidade entre os Sistemas de Informacao (Sl).
Esta realidade é ainda agravada pela crescente proliferacao de SIS nas nossas
instituicoes de saude. Por outro lado, também se percebe que nao ha preocupacao
suficiente no que concerne a qualidade dos dados colhidos, sendo raros os habitos
de monitorizacao e limpeza de dados.
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Cientes destes problemas, alguns paises tém tomado iniciativas na tentativa de
normalizar a forma como os dados sao recolhidos e armazenados. Ainda estamos
a dar os primeiros passos e € importante manter um rumo de promocao de
terminologias e modelos de informacao comuns.

A portabilidade dos dados de salde sera fundamental para
atingirmos o padrao-ouro da tecnologia da informacao em
salde

No Brasil, muito em breve, quando vocé ou outra pessoa for atendida por um
profissional de salde, € muito provavel que o sistema de informacao instalado use
openEHR. Potencialmente, se o paciente for um turista de outro pais (p. ex.
Australia) sera possivel ter acesso ao registro clinico do pais de origem e ainda o
traduzir.

Em Portugal, desde inicio de 2014 que o ministério da salde faz parte da IHTSDO
(International Health Terminology Standards Development Organisation), com o
objetivo de facilitar a utilizacdo da terminologia SNOMED (Systematized
Nomenclature of Medicine) por parte de todas as organizacoes e empresas de
salde portuguesas.

Se os dados de salde ja coletados ao longo da nossa vida estivessem integrados,
seria no minimo uma grande economia de tempo para todos. Teriamos acesso ao
nosso historico de salde e ao sermos consultados por um novo profissional
poderiamos compartilhar dados muito mais precisos. Os profissionais de salde
teriam ao seu dispor informacoes muito mais completas para basearem as suas
decisoes e, ao finalizar o atendimento, o nosso histérico seria automaticamente
atualizado. A portabilidade dos dados de salide sera o grande pilar para atingirmos
o padrao-ouro (gold-standard) da tecnologia da informagao em saude.

As mudancas propiciadas pelo openEHR tém o potencial de facilitar a evolucao da
Tecnologia da Informacao (Tl) no setor da saude. O seu impacto sera sentido desde
0 mais rapido desenvolvimento e atualizacao de novos Registros Eletronicos de
Saulde (RES) até mesmo para a criagao de sistemas de apoio a decisao clinica e a
sua adaptacao a diferentes diretrizes clinicas. Todos os envolvidos no setor de
sallde também sentirdo os efeitos, desde os pacientes até os
pesquisadores/investigadores, passando pelos profissionais de saulde, os
desenvolvedores de sistemas e definidores de politicas de salde. Mas o que difere
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os RES antigos dos que tém o openEHR como modelo de referéncia? Para ficar a
par desta revolucao, continue a leitura.

Visao geral do uso do openEHR

Afinal, o que é o openEHR? Para comecar, € importante destacar que openEHR nao
se trata de um programa de RES.

Na verdade, o openEHR é um conjunto de especificacoes e ferramentas livres. Tal
conjunto permite o desenvolvimento de registros clinicos em médulos de acordo
com a necessidade (modulares) e, ainda assim, capazes de realizar operacoes
entre si (interoperaveis).

A fundacao openEHR é a instituicao responsavel pela gestao das especificacoes.
Ela também disponibiliza ferramentas que permitem o uso da norma. Veja o site
(www.openehr.org).

O openEHR é composto por uma comunidade virtual que trabalha em prol da
interoperabilidade e computabilidade em e-salde. O principal foco esta em permitir
a construcao de sistemas de RES que possam comunicar-se entre si sem que haja
perda de significado do conteldo (interoperabilidade semantica).

openEHR nao é um programa de RES

Além disso, o openEHR também busca:

« Priorizar a interacao entre o paciente e o prestador de cuidado.

« Adequar a prestacdo de cuidados a todos os contextos (primarios,
internamento, urgéncia, etc.).

- Dar suporte a privacidade do paciente.

Uma importante consequéncia da abordagem openEHR é a independéncia
tecnologica. A existéncia de um mesmo formato de dados leva a inerente facilidade
na partilha de registros devido a interoperabilidade ao nivel do conhecimento.

Um dos pontos-chave no desenvolvimento de um registro clinico € como a
informacao é modelada. A especificacao openEHR aborda a modelacao separando
o modelo de informacao (p. ex. o conceito légico de quantidade) do modelo de
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conteldo (p. ex. a definicao do conceito de pressao sanguinea, a definicao dos
dados a serem colhidos durante a execucao de um exame).

Uma importante consequéncia da abordagem openEHR é a
independéncia tecnoldgica

O conhecimento clinico é usado na definicao formal de conceitos e documentos
clinicos através de arquétipos e templates. Estes sao estruturados e restringidos
usando as entidades do modelo de informacao - segundo nivel. A modelacao em
dois niveis permite solucionar o problema da variabilidade e evolucao da definicao
dos conceitos clinicos que compdem os sistemas de informacao e dos dados neles
contidos.

Os sistemas serao entao desenhados para serem inerentemente autoadaptativos,
lendo definicbes de conceitos contidas em arquétipos e templates para se
adequarem a pratica clinica atual.

Mas afinal, o que sdo os arquétipos e templates? Por enquanto, imagine o
arquétipo como uma representacao de um conceito clinico, p. ex. peso ou altura, e
o template como um formulario, p. ex. resumo de alta.

Ao nivel internacional existem repositérios de partilha e desenvolvimento de
arquétipos e templates sendo o repositorio principal - Clinical Knowledge Manager
(CKM) - gerido pela fundagcao openEHR.

Na modelacao da informacao a ser usada num software de registro clinico seriam
usados maioritariamente arquétipos descarregados do CKM bem como arquétipos
desenvolvidos localmente para conceitos ainda nao definidos internacionalmente.
Seriam também construidos templates ao nivel local, ja mais proximos do contexto
e fluxo de trabalho da pratica clinica de uma instituicdo. O uso de arquétipos
permitirda uma interoperabilidade semantica entre sistemas.

A norma openEHR tem sido adotada ao nivel empresarial, governamental e
académico em multiplos paises. Dentre eles, é possivel destacar: Australia, Brasil,
Dinamarca, Eslovénia, Espanha, Holanda, Japao, Nova Zelandia, Portugal, Reino
Unido, Rissia e Suécia.

Na Faculdade de Medicina de Universidade do Porto, mais especificamente no
Centro de Investigacdao em Tecnologias e Sistemas de Informacdao em Saude
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(CINTESIS), a norma openEHR tem sido usada no ambito de projetos de
investigacao que visam aumentar a disponibilidade da informacao clinica através
da sua busca em multiplas instituicoes e esta a ser incorporado nos sistemas
clinicos que a mantém.

Como surgiu o openEHR

O primeiro projeto de pesquisa/investigacao internacional com o objetivo de
desenvolver uma especificagao para um RES de “boa” (“good”) qualidade, baseado
em detalhes clinicos e técnicos, chegou ao fim em 1994. O ambicioso projeto
financiado pela Uniao Europeia, o GEHR (Good European Health Record), envolveu
8 paises europeus e tornou-se um marco. Ao todo, foram produzidas mais de 2.000
paginas de documentacao de dominio publico e foi desenvolvido um modelo formal
orientado a objetos.

Infelizmente, a sua implementacao acabou por ser muito dificil devido a diversas
razoes técnicas. No entanto, isso ndo impediu que os requisitos levantados no
projeto permanecessem e fossem uma grande contribuicao para a primeira norma
ISO sobre RES 1.

Em 1997, um pequeno grupo australiano liderado por dois antigos membros do
GEHR (Sam Heard e Thomas Beale) juntou-se a University College London (UCL). O
objetivo era tentar superar os problemas de implementacao do GEHR. O pequeno
grupo australiano (que posteriormente viria a fundar a Ocean Informatics)
desenvolveu uma abordagem inovadora. Os dados clinicos (nivel clinico) passariam
a ser modelados separados do sistema (nivel técnico). Assim surgiu a abordagem
em 2 niveis (técnico e clinico) baseada em arquétipos, a solugao para os problemas
de implementacao do GEHR. Ver Figura 1.

1991 GEHR
Rgcord
1998 l e > CENENV 13606
2000 ) EIlR draft TRE l
2004 : E"!R 0.95 ADL 1.4 . CEN 13606
~  drafting
v
2006 penEHR 1.0 CEN EN 13606
2007 EHR 1.0.1
IS0 1
2008 EHR 1.0.2 5013606
2011 ADL/AOM 1.5

Figura 1 Cronologia openEHR e ISO 13606.
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Em 2002, a fusao do trabalho desenvolvido em paralelo pela UCL e pela Ocean
deu origem ao novo modelo openEHR. Adicionalmente, foi criada a Fundacao
openEHR como uma organizacao independente e sem fins lucrativos. A partir dela
o0 modelo openEHR rapidamente passou por aprimoramentos realizados tanto
pelos idealizadores quanto por novos colaboradores na Europa e Estados Unidos.

Registros eletronicos a prova do futuro

Se hoje virmos um modelo de 1820 do mais emblematico instrumento da
medicina, o estetoscopio, dificilmente o reconheceriamos. O modelo da época era
apenas um tubo de madeira com um canal por dentro (ver Figura 2). Com o passar
do tempo o instrumento, que surgiu de uma folha de papel enrolada, evoluiu e
atualmente é possivel encontrar modelos com conexao Bluetooth para transmitir
0S sons para outros dispositivos compativeis, o que permite partilhar sons e ouvi-
los simultaneamente e até mesmo grava-los num computador para analise. Mas o
que podemos dizer dos registros clinicos?

0 arquivo clinico de hoje €, na maior parte das instituicoes, praticamente igual ao
que era no inicio do século passado. A maior parte dos dados clinicos € guardada
em papel, apesar dos avancos tecnolégicos. Enquanto isso, uma imensa
guantidade de dados € recolhida diariamente nos mais variados contextos dos
cuidados de salde e permanece praticamente sem utilidade.

Os sistemas aplicados na salude possuem maior adog¢ao e maturidade para fins de
faturamento. Por outro lado, os sistemas utilizados para registro clinico nao tém
uma boa aceitacao por parte dos profissionais de salde e, normalmente, 0 motivo
€ bastante plausivel. O envolvimento dos profissionais de saldde no
desenvolvimento do sistema € bastante limitado, quando é existente.

A proposta do openEHR é permitir a criagcao de registros eletronicos a prova do
futuro. No entanto, criar um sistema de RES que seja a prova do futuro nao é uma
tarefa facil. Para facilitar o entendimento do que esperar de um RES a prova do
futuro listamos as 8 caracteristicas a seguir.

Figura 2 A evolucao do estetoscopio (fonte: Popular Science Monthly, 1884).
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1. Adequar e refletir os processos

Um sistema de RES precisa refletir toda a complexidade dos processos de
atendimento. O sistema precisa ser suficientemente flexivel para ser adaptado aos
processos existentes e nao obrigar que os usuarios tenham que se adaptar ao
sistema.

Quando um médico anota o valor da pressao arterial, tdo importante quanto os
valores da pressao sistolica e diastolica € saber o contexto de afericao. Para quem
nao é da area de salde entender melhor, os valores da pressao sao interpretados
de modo diferente de acordo com o estado do paciente (p. ex. em pé, sentado ou
deitado), aparelho utilizado (p. ex. tipo de aparelho) e o protocolo realizado (p. ex.
o local da afericao).

No openEHR existem diferentes tipos de arquétipos para refletir as diferentes
etapas ao longo do atendimento (Figura 3). Além disso, cada categoria possui
diferentes tipos de informacoes associadas aos dados para registro no sistema.
Assim é possivel representar as diferentes necessidades de contextualizacao da
informacao.

Queixas

Exame fisico
Experiéncia profissional Respostas
Literatura cientifica OBSERVA CAO

Diagnéstico

Prognéstico

ACAO
Metas
AVALIACAO .

PACIENTE

PROFISSIONAL

DE SAUDE INSTRUGAO

Plano de tratamento
Prescricao
Solicitagao de exames

AGENTE DE
CUIDADOS

Figura 3 Modelo do fluxo de informacdes clinicas (adaptado de Beale et al. 2007).
2. Basear-se em evidéncias da literatura

A salde é um campo de conhecimento muito complexo. E comum que um RES
precise representar conhecimentos dos mais diversos niveis, desde o nivel
molecular ao psicolégico, passando por outros niveis como o anatdémico e o
fisiopatologico.
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Tradicionalmente, os profissionais de informatica entrevistam profissionais de
salide para criar uma lista de requisitos para o novo sistema. Entretanto,
normalmente nao ha uma dedicacao e envolvimento ativo de um profissional de
salde ao longo das etapas do desenvolvimento do sistema. Quem acaba tendo
que lidar com a maioria das definicdes € o grupo da informatica. Se os proprios
médicos ao fim do curso tém um conhecimento apenas superficial sobre a maior
parte das especialidades, apesar de terem em torno de 10.000 horas de ensino,
definir os dados de um sistema de RES é uma tarefa ingrata para os profissionais
informaticos.

Para solucionar esse problema, o openEHR atribui diferentes atividades de acordo
com os diferentes perfis profissionais. Os profissionais informaticos ficam
responsaveis em desenvolver a parte técnica do sistema, como a interface e a base
de dados. Por sua vez, os profissionais de salde ficam responsaveis em definir e
disponibilizar o conteldo a ser utilizado. Essa nova abordagem utilizada é chamada
modelacao multinivel.

Utilizando um conjunto de ferramentas disponiveis (CKM, Archetype Editor,
Template Designer), os profissionais de salde podem representar os conceitos
clinicos necessarios para o sistema. Deste trabalho resultardao os arquétipos e
templates, arquivos em um formato estruturado e computavel, que serao passados
aos profissionais informaticos. Estes nao mais precisam ter conhecimento do
conteudo clinico.

3. Ser facilmente atualizavel

Cerca de trés a quatro anos ap6s o médico concluir o curso, aproximadamente 50%
das informacoes adquiridas ao longo da sua formacao ja esta obsoleta. A cada 4,5
anos o volume de informacdoes médicas publicadas em papel duplica. Quando
consideramos as publicagdes na internet o ritmo é ainda maior, o volume de
informacodes duplica a cada 6 meses.

Para poder acompanhar este ritmo impressionante e manter a pratica médica em
dia com o novo conhecimento, o sistema precisa ser facilmente atualizavel.
Seguindo a abordagem tradicional essa seria uma tarefa praticamente impossivel.
A cada mudanca seria necessario realizar alteracdes na base de dados, codigo,
interface.

A arquitetura de um sistema openEHR é construida para atender esse tipo de
necessidade de atualizacao. Ao surgir um novo conhecimento clinico que demande
mudanca dos campos de um formulario, o procedimento de atualizacao é mais
simples. O sistema continua o mesmo, o0 que muda sao o0s arquétipos e templates.
E uma vez realizada a alteracao do template, o sistema ja esta atualizado e pronto
para uso. Nao ha nenhuma necessidade de alteracao de c6digo ou base de dados.
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4. Poder comunicar-se de forma livre

Quem possui um RES e ja pensou em trocar o sistema certamente sabe a
importancia deste item. Os estabelecimentos de salde que possuem um RES sao
praticamente reféns do sistema. Se por algum motivo quiserem mudar para outro
sistema estarao correndo o risco de comprometer os dados existentes.

O problema é que os sistemas sao desenvolvidos de formas diferentes, onde cada
equipe de desenvolvimento constrdi o sistema a partir de solugdes proprias e sem
considerar os demais. Esses sao sistemas proprietarios. Eles falam linguas
diferentes e por isso nao conversam entre si.

Para que sistemas proprietarios possam interagir entre si é preciso haver um
tradutor entre a troca de mensagens (p. ex. HL7, ISO 13606). No entanto, assim
como ocorre com os idiomas, nenhuma traducao é perfeita, apenas sao utilizadas
as palavras mais adequadas para contextualizar uma situacao. Mas na salde, uma
imperfeicao pode ser fatal.

A comunicacao também é importante para que haja a troca de dados entre
instituicoes de salde. Essa caracteristica € muito Util no contexto atual, onde
temos dados espalhados nos diversos lugares onde ja fomos atendidos. Ter a
informacao certa de um atendimento anterior pode fazer uma grande diferenca na
conduta do presente atendimento.

Para que sistemas proprietarios possam “conversar” entre si é
preciso haver um tradutor, mas nenhuma traducao é perfeita

5. Ser seguro

Embora os dados dos atendimentos clinicos pertencam ao paciente, os
profissionais de salde ou as instituicoes que prestam os cuidados de salde sao
os guardioes legais desses dados. Quando os dados estao em papel, a tarefa é
relativamente mais facil, afinal ninguém deve sair do hospital carregando uma
pilha de arquivos clinicos. Quando falamos de RES a conversa é diferente, a
comecar por quem realmente tem a guarda dos dados.

Ja se imaginou depositando algo de valor em um cofre cuja chave € mantida por
outra pessoa? Neste caso, quem tem na pratica o poder sobre o contetido do cofre?
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As instituicoes de saude que utilizam um RES a partir de um sistema proprietario
fazem algo muito parecido. Elas tém a posse do dispositivo onde os dados estao
(o cofre), mas para tirar os dados e transferi-los para outro sistema precisa-se da
colaboracao de quem o desenvolveu (o guardiao da chave).

Na pratica, os guardioes dos dados de salde armazenados em sistemas
proprietarios sao as empresas de software. Para resolver esse problema basta
lembrar o que realmente importa, ndo € o sistema, sdo os dados. Se os sistemas
forem criados utilizando um padrao de dados em comum e livre, entao qualquer
sistema poderia ser substituido sem depender da empresa de software
substituida.

Outra caracteristica importante de um RES é a sua facilidade em anonimizar os
dados. Como vamos ver mais a frente, € importante que um RES possa gerar novo
conhecimento, mas ninguém quer que seja expondo os dados dos pacientes
envolvidos.

O openEHR tem uma grande facilidade de anonimizar os dados. A sua arquitetura
baseia-se na separacao dos dados clinicos dos dados demograficos. Sao bases de
dados construidas separadamente. Dessa forma, a utilizacao dos dados clinicos
sem a associacao com os dados demograficos poderia ser facilmente concretizada
para a aplicacao em pesquisa/investigacao clinica.

6. Dar apoio a decisao

Um bom sistema de RES deve possibilitar o acesso do profissional de salde a
informagdes externas no momento dos cuidados de salde. Refiro-me
principalmente as diretrizes clinicas (clinical guidelines).

O maior problema para a implementacao e maturidade de Sistemas de Apoio a
Decisao Clinica (SADC) esta justamente na auséncia de um padrao de dados.
Desenvolver um SADC é uma tarefa complexa, por isso ndo € muito interessante
criar um sistema robusto que rode em apenas um RES.

A partir da padronizacao dos dados através dos arquétipos e templates sera
possivel desenvolver um SADC poderoso. As recomendacoes das diretrizes
poderiam ser inseridas nos SIS a partir de um arquivo fornecido pelas proprias
entidades que as desenvolveram. Imagine poder comparar as recomendacoes de
diversas diretrizes no momento do atendimento. No openEHR isso & possivel
gracas a GDL (Guideline Definition Language).

M |16



AS BASES DO OPENEHR - VERSAO 1.2

7. Gerar novo conhecimento

Sabe quanto tempo leva a introdugao de um novo medicamento no mercado? Em
torno de 12 a 18 anos. Todo esse tempo é necessario para estabelecer os critérios
de seguranca e uso do medicamento. Mesmo depois de introduzido, o
conhecimento que se tem sobre os efeitos da substancia ainda € limitado.

Todos os dias, uma grande quantidade de dados é guardada em RES. Os dados
acumulados ao longo de anos de prestacao de cuidados de salide deveriam ser
analisados para verificar se estao resultando em beneficios reais e os seus efeitos
nos pacientes.

O sistema nao deve apenas servir para dar apoio a decisao, mas também para
verificar se a recomendacao que é dada por uma diretriz clinica é adequada. As
diretrizes clinicas sao criadas com base em populacoes especificas, mas as suas
recomendacoes podem nao refletir a realidade de diversos outros locais. Seria
extremamente Util poder utilizar os dados obtidos a partir de atendimentos reais
ocorridos em uma instituicio ou mesmo em varias instituicbes de uma
determinada localizacao e confronta-los com as recomendacdes das diretrizes
clinicas, de modo a contribuir para melhorar e expandir o conhecimento clinico.

A utilizacao dos arquétipos e templates também pode desempenhar um papel
fundamental em pesquisa/investigacao multicéntrica. Um dos grandes problemas
desse tipo de pesquisa/investigacao € a uniformizacao dos dados, principalmente
quando se trata de paises com linguas diferentes. Como os arquétipos podem ser
traduzidos, uma vez criado o formulario, este poderia ser automaticamente
disponibilizado (e padronizado) nas diversas linguas em que o0s arquétipos
estivessem traduzidos. Além disso, os conceitos clinicos utilizados no documento
estariam muito bem definidos, inclusive com dados sobre o contexto de obtencao
dos dados.

Os dados acumulados ao longo de anos de prestacao de
cuidados de salde deveriam avaliar beneficios reais para os
pacientes

8. Apoiar o faturamento

Esta caracteristica ficou por UGltimo por ser a que ja possui um maior grau de
maturidade nos sistemas disponiveis no mercado. Por isso também nao sera dada
tanta énfase neste livro.
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Entretanto, & importante destacar que, para auxiliar o faturamento, o openEHR
separa os dados demograficos dos dados clinicos, mas também possui contelido
em forma de arquétipos para os SIS que desejarem ter a base de dados
demografica em openEHR. Os arquétipos demograficos foram construidos a partir
da realidade brasileira, mas foram adaptados para o uso global. Portanto, é
possivel ter todo o sistema desenvolvido usando o openEHR.
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2. Informacao em saude

A importancia da informacao para o profissional de saude

O profissional de salde € tao dependente de informacao que muitos talvez nem
tenham plena nocao disso. Os médicos gastam % da sua vida profissional gerindo
informacao clinica 2. Acha muito? Estima-se que os enfermeiros gastem mais de
50% do seu tempo gerindo informacoes.

Essas informacoes podem ter muitas fontes e usos diferentes de acordo com o
momento do atendimento. Vamos ver a seguir como ocorre a interacao entre as
fontes e o0 uso das informacoes ao longo de um atendimento médico e o que isso
tem a ver com o openEHR. Acompanhe seguindo também a Figura 3.

Em uma primeira consulta, inicialmente a informacao sera representada como as
gueixas do paciente, dados colhidos a partir do exame fisico ou até mesmo
resultados de analises laboratoriais anteriores que o paciente tenha
disponibilizado.

Em seguida, a informacao obtida inicialmente sera analisada. Para isso, 0 médico
utilizara a sua experiéncia profissional e o conhecimento obtido através da
literatura cientifica (p. ex. artigos publicados e diretrizes clinicas).

A qualidade dos cuidados de saide dispensados esta
intimamente relacionada com a qualidade da informacao
disponivel durante o atendimento

Por fim, o resultado da atividade do profissional de salde é muitas vezes
representado como uma informacao (a qual pode despoletar uma acao), a exemplo
do diagnoéstico ou uma prescricao. Toda essa informacao colhida ao longo do
atendimento precisa ficar registada para dar suporte aos atendimentos
posteriores. Esse modelo é a base de classificacao dos arquétipos openEHR.
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O exemplo anterior também demonstra uma importante interacao entre 3
elementos: o paciente (e os dados do seu registro clinico), a experiéncia do
profissional e a literatura cientifica. Juntos eles compoem os 3 pilares da medicina
baseada em evidéncias®.

Portanto, a qualidade dos cuidados de salde dispensados esta intimamente
relacionada com a qualidade da informacao disponivel no momento da prestacao
do servigo 4-6.

Com a crescente adocao de SIS, a exemplo de sistemas de RES substituindo o
registro em papel, espera-se obter importantes beneficios para a qualidade dos
cuidados prestados 7-8. Estes SIS divergem quanto ao objetivo (p. ex. prestacao de
cuidados, gestao, investigacao), ao ambito (p. ex. registro clinico, administrativo,
prescricao, cardiologia, urgéncia), a tecnologia (p. ex. stand-alone, cliente-servidor,
web), aos tipos de usuarios (p. ex. médicos, enfermeiros, administrativos, gestores)
e a sua maturidade. No entanto, a maioria dos beneficios depende da estruturacao
e codificacao dos dados que habitualmente sao descritos em texto livre °.

A informatica na saude

A pressao para a mudanca no sentido de melhorar a eficiéncia das organizacoes
obriga a que se caminhe em direcao a uma melhor documentacao, comunicacao
e coordenacao de todos os intervenientes 10-13, Assim, sdo necessarias novas
ferramentas que suportem a inovacao e que permitam a transformacao de
processos de trabalho. A interoperabilidade entre os varios SIS existentes surge
como uma exigéncia para responder a estas pressoes.

Os sistemas de informacao sao desenvolvidos para dar suporte a varias funcoes
genéricas: aquisicao de dados, armazenamento de dados, comunicacdo e
integracao, vigilancia e monitorizacao, analise de dados, suporte a decisao e
educacao.

Existem varios tipos de sistemas de informacao a operar em saude. Os tipos mais
comuns sao:

« ADT (Admission-discharge-transfer) - sistemas administrativos de gestao de
pacientes e episodios.

« LIS (Laboratory Information Systems) - sistemas de gestdo de exames
laboratoriais clinicos.

« RIS (Radiology Information Systems) - sistemas de gestdao de exames
radiolégicos.

« PACS (Picture Archiving and Communication Systems) - sistema de arquivo
e comunicagao de imagem.
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« EPR (Electronic Patient Record) - Registro Clinico Eletronico de uma
instituicao centrado no paciente que cruza varios departamentos.

« EHR (Electronic Health Record) - Registro Eletronico de Saude (RES) que
cruza varias instituicoes e nao se centra apenas em episodios de doenca,
mas também em informacao de saude.

O openEHR acaba por ter um papel mais relevante no desenho do EHR (RES) e do
EPR. Ha, no entanto, um grande potencial no uso nos restantes tipos de sistemas.

O que é um RES

Historicamente um registro clinico é visto como um registro que contém informacao
clinica da salde e doenca, apos este ter procurado auxilio médico.

As notas existentes nos registros sao efetuadas por médicos, enfermeiros e outros
profissionais de salde. Nos Ultimos anos tem havido um aumento de informacao
recolhida automaticamente por maquinas (p. ex.: sinais vitais) e existe também
uma pressao para o envolvimento do proprio cidadao na recolha de dados seus de
saude.

Os RES podem conter consideracoes, achados, resultados de meios
complementares de diagnosticos e terapéutica (MCDT), informacoes sobre o
tratamento do processo patoldgico, etc. A informagcao pode ser organizada em:
demografica, sintomas e sinais, historia, medicacao, histéria social, exames
laboratoriais, exames de imagem, preferencias e crencas, hipéteses de problemas
e diagnosticos diferenciais e acoes que foram tentadas e 0 seu sucesso.

Os objetivos do registro clinico podem ser varios, nomeadamente: registar
observacoes, informar outros profissionais, instruir alunos, criar novo
conhecimento em sadde e justificar intervencoes!.

Os registros em papel estdo normalmente organizados em termos:

« Cronologicos.
+ Com base na sua origem, i.e. proveniéncia da informacao.
- Baseada em problemas, i.e. organizados por problema/doenca do cidadao.

Um registro clinico eletronico deve ser mais do que apenas um substituto do
registro em papel. Este deve suportar ativamente a prestacdo de cuidados
providenciando varios servicos de informacao ao utilizador. E, no entanto, dificil de
definir que informacao é realmente importante na prestacao de cuidados e a que
€ apenas ocasionalmente desejavel.
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As instituicoes de saulde, quer sejam centro de atencao basica, hospitais ou
organismos regionais, sabem hoje que os registros eletronicos sao fundamentais
para conseguirem responder em tempo Util a questées cruciais para o
planeamento estratégico. Assim, ambicionam um sistema integrado de recolha de
dados que permita um Udnico ponto de entrada que alimente os sistemas
administrativo-financeiros, de suporte a prestacdo de cuidados, de
pesquisa/investigacao e de ensino 15.

No coracao deste sistema existe um registro eletronico, acessivel, confidencial,
seguro, aceito por profissionais de salde e pacientes e integrado com outros
sistemas 16.

Em termos de armazenamento de dados, sabe-se hoje que o desenho de bases de
dados para RES tem que ser capaz de enderecar dois requisitos especificos:

« Aceder muito rapidamente aos dados de um paciente em particular.

« Grande plasticidade e rapidez para se adaptar as alteracdes de necessidade
de informacao de uma instituicao. Esta plasticidade é necessaria porque o
conhecimento na salde esta em constante evolugao.

Realidade portuguesa

Num estudo de 2010 foi efetuado um levantamento sobre os SIS existentes nos
hospitais publicos do norte de Portugal (34 hospitais agrupados em 18
organizacoes) e da sua interoperabilidade 1. Para cada SlI, foi determinado qual o
seu ambito (institucional ou departamental), fornecedor, sistema de gestao de
base de dados, conformidade com normas de arquitetura (p. ex. CEN13606, HL7
V3, openEHR) e terminologias (p. ex. ICD, LOINC, SNOMED). Foram também
analisadas as integracoes existentes entre cada par de SIS em cada instituicao,
sendo recolhido a camada em que é efetuada a integracao (dados, l6gica ou
apresentacgao), o tipo de integragao (p. ex. dblink, message oriented middleware),
a existéncia de monitorizacao para deteccao de erros e a conformidade com
normas de comunicacao (p. ex. HL7, CEN 13606).

Os principais resultados deste estudo exaustivo revelaram que existiam 8 SIS
institucionais, tipicamente do tipo Admission-Discharge-Transfer (ADT) ou
Electronic Patient Record, instalados 67 vezes o que determina um racio de 8,4
instalagoes por SIS. No outro extremo de diversidade encontramos 0s sistemas
relacionados com a imagiologia com um racio 2,4 instalagbes por cada SIS,
resultado das 41 instalacdes dos 17 sistemas encontrados. E ainda de realcar que
foram encontrados 127 diferentes SIS nos varios hospitais, sendo a média de 23
SIS por cada organizacao.
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Em relacdo as normas utilizadas, nenhum dos SIS seguia qualquer norma de
arquitetura. Em termos de terminologias, havia também 68% de SIS a nao usar
nenhuma, 11% usavam LOINC, 9% usavam ICD, 8% usavam SNOMED e 4% usavam
outras terminologias.

Em termos da camada em que é efetuada a integracao a larga maioria destas é
efetuada na camada de dados (84%), seguida de integracdes ao nivel da camada
de apresentacao (15%) e apenas 1% ao nivel légico.

Este trabalho conclui que o nimero de SIS em exploracao nas varias organizacoes
€ bastante vasto e heterogéneo. Em particular cresce com a dimensao do hospital,
criando dificuldades acrescidas na interoperabilidade dos mesmos. E ainda
preocupante que nenhuma aplicacao siga qualquer norma de arquitetura.

A interoperabilidade existente entre os varios SIS é baixa (apenas 16% das
possiveis integracdes eram efetuadas, sendo a maioria destas com o sistema ADT
oficial do Ministério da Saude, denominado SONHO). Estas integracoes sao
essencialmente na camada de dados e apresentacao, nao sendo assim efetuada
uma correta gestao por processos.

Um estudo mais recente realizado em 2014, fez o levantamento de integracoes
conhecidas entre os sistemas de varias entidades do Ministério da Saude
Portugués. As instituicoes com sistemas de informacao identificadas foram: os
prestadores de cuidados (hospitais, centros de salde, farmacias, ...),
administracoes regionais de saude, ACSS (Administracao central de sistemas de
saude), INEM (Instituto Nacional de Emergéncia Médica), SPMS (Servicos
Partilhados do Ministério da Saude), Ordens (Médicos, Enfermeiros, Dentistas),
INFARMED (Autoridade Nacional do Medicamento e Produtos de Saude), IPST
(Instituto Portugués de Sangue e da Transplantacao), DGS (Direcao Geral de
Saude), ERS (Entidade Reguladora da Salde), IGAS (Inspecao Geral das atividades
em saude).

Estas entidades trocam dados entre si de multiplas formas, sendo ainda raros os
casos em que se usam protocolos de mensagens internacionais.

Realidade brasileira

A informatica aplicada a salde entrou no Brasil no inicio da década de 1970. A
iniciativa ocorreu de modo praticamente simultaneo, mas isolado, principalmente
em alguns centros universitarios no pais.

Um seminario sobre Informatica em Salde realizado em Brasilia por iniciativa do
Ministério da Saude, em 1986, serviu para reunir pesquisadores/investigadores
da area. Este foi o ponto de partida para a organizacao, em novembro do mesmo
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ano, do | Congresso Brasileiro de Informatica em Saude, durante o qual foi fundada
a Sociedade Brasileira de Informatica em Saude - SBIS 18,

Nao existem dados oficiais sobre o nivel de adocao do prontuario eletronico no
Brasil. Entretanto, estimativas da SBIS apontam que, em 2012, cerca de 20% a
25% dos hospitais brasileiros possuiam algum tipo de sistema de informacao.
Destes, menos de 5% contam com prontuario digital 1°.

A adocao oficial do openEHR no Brasil ocorreu em agosto de 2011 29, Através da
Portaria N° 2.073 do Ministério da Salde o governo regulamentou o uso de
padroes de interoperabilidade e informacao em salde para os SIS no ambito do
Sistema Unico de Satde, nos niveis Municipal, Distrital, Estadual e Federal, e para
0s sistemas privados e do setor de salde suplementar. O openEHR foi definido
como o modelo de referéncia para a definicao do RES.

A Portaria N° 2.073 definiu o openEHR como o modelo de
referéncia para a definicao do RES no Brasil

http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2011/prt2073_31_08_2011.
html

Com o intuito de estabelecer as normas, padroes e regulamentos para o Prontuario
Eletronico do Paciente (PEP)/RES no Brasil, o Conselho Federal de Medicina (CFM)
e a Sociedade Brasileira de Informatica em Saude (SBIS) estabeleceram um
convénio de cooperacao técnico-cientifica que esta em vigéncia desde 2002. Um
importante produto desta parceria € o Manual de Certificacao para Sistemas de
RES.

A partir da versao 4.1, de outubro de 2013, do Manual de Certificacao para
Sistemas de RES passou a recomendar a definicao da estrutura de dados clinicos
em openEHR para sistemas de RES ambulatoriais. Por enquanto, a recomendacao
esta classificada como requisito importante, porém ainda nao obrigatério, mas,
ainda de acordo com o documento, possui alta probabilidade de tornar-se
obrigatoria nas proximas versoes deste manual 2.
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3. Interoperabilidade semantica

Niveis de interoperabilidade

No atual cenario de prestacao de cuidados de salde, a informacao encontra-se
fragmentada e dispersa em mdltiplos meios e lugares. Esta informacao
compreende desde o registro clinico até as recomendacoes das diretrizes ou
normas. Como é possivel integrar todos esses dados de modo a que venham a ser
utilizaveis no momento do atendimento? A resposta esta na interoperabilidade.

A interoperabilidade é a capacidade de um sistema poder comunicar-se com outro
de forma transparente (ou o mais proximo disso). Ja vimos que o modelo de
desenvolvimento atual, baseado em sistemas proprietarios, dificulta isso. Mas se
quisermos extrair todo o potencial dos sistemas de RES e dos SADC, precisamos
proporcionar a interoperabilidade na troca dos dados.

Mas como podemos distinguir a troca de dados realizada através de carta de uma
realizada por email? Sim, porque o registro clinico em papel também é um sistema
e uma troca de cartas atende a definicao de interoperabilidade.

Para classificar os niveis de interoperabilidade, Walker (2005) 22 criou uma
taxonomia funcional. A classificacao da interoperabilidade foi dividida em 4 niveis
de acordo com o grau de envolvimento humano, a complexidade da tecnologia da
informacao e nivel de padronizacao. Vamos a elas:

Nivel 1: Refere-se a troca de informacao através de dados nao eletronicos e sem
uso de Tl para partilhar informacao (p. ex. correio, telefone).

Nivel 2: Aqui os dados ja sao transportados eletronicamente. No entanto, a
transmissao da informacao nao é padronizada e € realizada através de Tl basica
(p. ex. fax, documentos digitalizados, fotos, PDF).

Nivel 3: Agora os dados ja sao organizados eletronicamente. Neste nivel ocorre a
transmissao de mensagens estruturadas, mas contendo dados nao padronizados.
Por isso, ainda é necessario que haja um tradutor entre os sistemas, o que, nao
raro, resulta em traducdes imperfeitas devido aos diferentes niveis de detalhe
incompativeis (p. ex. email de texto livre, mensagens HL7).

@ |25



AS BASES DO OPENEHR - VERSAO 1.0

Nivel 4: No mais alto nivel de interoperabilidade, os dados sao interpretaveis
eletronicamente. As mensagens transmitidas sao estruturadas e contém dados
padronizados e codificados. Este € o estado ideal, onde os sistemas trocam
informacao usando os mesmos formatos e vocabularios (p. ex. openEHR).

Nesse Ultimo nivel € onde os sistemas de informacao sao capazes de trocar
informacoes a partir de termos e expressdes cujos significados sao comuns, ou
seja, compartilhados, preestabelecidos e negociados. Nao ha, portanto, a
necessidade de traducao ou interpretacao. Isso € a interoperabilidade semantica.

A interoperabilidade semantica é o estado ideal, onde os
sistemas trocam informacao usando os mesmos formatos e
vocabularios

Terminologias e ontologias

As principais vantagens da utilizacao de terminologias sao a informatizacao
eficiente dos Sl, a diminuicado do volume de armazenamento, a comunicacao de
dados entre profissionais de salide e entre S|, a emissao automatica de relatorios
€ a pesquisa de informacao.

As terminologias normalmente sao compostas por dois processos distintos: a
classificacao e a codificacao. Vamos tomar como exemplo a CID-10. No processo
da classificacao, os conceitos (os diagnésticos) que compoem a terminologia serao
agrupados em diferentes classes. Essas Ultimas sao definidas de acordo com
caracteristicas em comum, como localizacdo anatomica. No processo de
codificacao sao atribuidos codigos a cada uma das classes e dos conceitos.

Assim, o processo de classificacao pode ser descrito como sendo o estabelecer de
uma ordenacao ou arrumacao de varios conceitos (p. ex. gripe e pneumonia em
doencas pulmonares) de acordo com um eixo determinado (p. ex. topografia,
etiologia, morfologia, fisiologia).

Varios sistemas de classificacao e codificacdo coexistem atualmente. A seguir
apresentam-se alguns exemplos de terminologias no dominio médico:

« ARDEN - Arden Systax for Medical Logic Systems
- ATC - Anatomic Therapeutical Chemical Code
« Codigo de Nomenclatura da Ordem dos Médicos
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« CPT - Current Procedurak Terminology

- DRG - Diagnosis Related Groups

- DSM - Diagnostic and Statistical Manual for Mental Disorders
« ICD - International Classification of Diseases

+ ICD-O - International Code of Diseases for Oncology

« ICPC - International Classification of Primary Care

« ICPM - International Classification od Procedures in Medicine
+ MeSH - Medical Subject Headings

« RCC - Read Clinical Classification

«  SNOMED - Systematized Nomenclature of Medicine

Em Portugal, o processo de codificacao € normalmente efetuado por médicos
codificadores que leem os registros clinicos existentes (em papel e eletronicos) de
forma a registarem os diagnosticos e procedimentos associados com um
determinado episddio. Este processo apresenta varios desafios, nomeadamente:
a insuficiéncia ou ilegibilidade de registros, a existéncia de informacao sem
conceitos identificaveis, a pré-codificacdo com abreviaturas, acrénimos ou
epOnimos de dados, a nao estruturacao de informacao e o desconhecimento do
contexto especifico a que se refere a peca de informacao.

Para melhor ilustrar a heterogeneidade usada na codificacao de conceitos,
apresenta-se na Tabela 1 uma descricao de varias abordagens seguidas na
codificacao do sexo de um paciente. A aparente simplicidade da classificacao e
codificacdo deste conceito rapidamente da lugar a estranheza das varias
abordagens e levanta questoes quanto a troca de dados entre os varios sistemas
OU normas nas situagdes menos comuns.

Tabela 1 - Cadigos relacionados com o sexo em varios sistemas e normas. Os conceitos foram deixados
propositadamente na lingua original

1SO HIS
Conceito 5218 bicoM HLT SONHO comercial

Female/Mulher 2 F F 2 F

Male/Homem 1 M M 1 M

Other 0 0

Transgender

Undifferenciated U

Unknown 0

Ambiguous A

Not applicable 9 N

Hibrido 3
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HL7 e ISO 13606

Assim como o openEHR, o HL7 (Health Level 7) € um conjunto de normas
internacionais para a representacao e a transferéncia de dados clinicos e
administrativos. No entanto, existem diferencas, a comecar pela finalidade: o HL7
€ um padrao para troca de mensagens entre diferentes SIS, enquanto o openEHR
€ um modelo de referéncia para RES.

As normas HL7 concentram-se na camada de aplicacao, que é 72 camada no

modelo OSI de estrutura de comunicacao entre computadores.

Além dos padroes de mensagens (p. ex. HL7 v2.x e V3.0), o HL7 desenvolve
padroes conceituais (p. ex. HL7 RIM), padroes de documentos (p. ex. HL7 CDA), as
normas de aplicativos (p. ex. HL7 CCOW).

Nos Ultimos anos, o HL7 tem se aproximado do openEHR. A principal iniciativa é
através do padrao FHIR - Fast Interoperable Health Resources (Recursos
Interoperaveis Rapidos em Saulde, em uma traducao livre). O FHIR é um novo
conjunto de padroes baseados em modelos da web, mais compacto e facil de usar
do que o HL7 V3 e 0 CDA, e que supostamente ira substitui-los no futuro. O primeiro
resultado desta aproximacao € o arquétipo de reacao adversa, o qual esta sendo
modelado em conjunto.

Assim como o HL7, a ISO 13606 é um padrao para troca de mensagens entre SIS.
Para obter a interoperabilidade semantica, a ISO 13606 incorporou o ADN do
openEHR adotando a modelacao em 2 niveis. Entretanto, esta ISO nao é tao
completa como o openEHR, ja que se trata de uma especificacao para comunicar
apenas extratos de RES, deixando de lado requisitos importantes para um RES
como o versionamento 23. Além disso, a atualizacao nao é tao fluida como o
openEHR, a especificacao da 13606 funciona como uma “fotografia” do openEHR
em uma determinada época.
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4. Arquitetura openEHR

Objetivos da arquitetura

Vocé conhece a ISO 183087 Essa ISO define o conjunto de requisitos para a
arquitetura de um RES. Os seus requisitos foram formulados para garantir que 0s
RES sejam fiéis as necessidades de prestacao de cuidados de salde, sejam
clinicamente validos e confiaveis, sejam eticamente corretos, atendam a legislacao
vigente, apoiem a boa pratica clinica e facilitem a analise dos dados para uma
infinidade de propdsitos.

A arquitetura openEHR atende aos requisitos da ISO 18308 e ainda vai além. A
utilizacao dos arquétipos faz com que a arquitetura openEHR seja bastante
genérica. Ela satisfaz muitas necessidades que vao além do conceito original de
um sistema RES, podendo ser utilizada até mesmo para os “cuidados” de
edificacOes e outras estruturas publicas 24.

Por outro lado, apesar do requisito de ser um RES centrado no paciente,
longitudinal e compartilhavel, o RES em openEHR foi devidamente construido para
a utilizacdo também em situacdes episddicas e especializadas (p. ex. como um
sistema de oftalmologia).

Essas caracteristicas fazem com que o openEHR possa ser utilizado por uma
startup para criar uma aplicacao voltada para uso nao profissional, bem como por
uma grande empresa de informatica para criar um sistema de informacao em
saude de uso ao nivel nacional.

Estrutura multinivel

Para conseguir acompanhar a evolugao do conhecimento em saude sem realizar
alteracoes profundas nos sistemas de RES o openEHR precisou recorrer a uma
nova estrutura de modelacao.

A solucao para este desafio foi a modelacao em dois niveis (também chamada de
multinivel). Nela ocorre a separacao do conteddo da forma com que este €
representado. Assim foram criados os modelos de conteldo clinico e o0 modelo de
informacao.
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0 modelo de informacao € o primeiro nivel e € composto pelo modelo de referéncia
e pelo modelo de servicos. Apenas o modelo de referéncia é implementado em
software. Ele contém os tipos de dados que podem ser utilizados para representar
a informacgao, como por exemplo os dados de Texto, Quantidade e Data. Isso reduz
significativamente a variacao das definicoes de conteddo dos sistemas de
informacao. Como consequéncia, 0s sistemas tém a possibilidade de serem muito
menores e de mais facil manutencao que sistemas com um dnico nivel. Além disso,
os sistemas também sao inerentemente autoadaptaveis ja que estao aptos a
reconhecer os arquétipos e templates futuros independentemente do contetdo.

0 segundo nivel (modelo de conteldo) contém as definicdes de contetdo clinico
na forma de arquétipos e templates. Estes Ultimos também servem como porta de
entrada para associacoes com terminologias e classificacoes.

O sistema RES openEHR

Um sistema minimo de RES baseado em openEHR consiste em um repositorio de
RES, um repositorio de arquétipos, um repositorio demografico e terminologias (se
disponiveis). Ver Figura 4.

Referenela PESSOA AGENTE
indireta
PAPEL  ORGANIZAGAO

1M 222 333 .
REPOSITORIO DE RES "*.._Referéncia REPOSITORIO

(versionado) "~ direta DEMOGRAFICO

.

ARQUE“POS TERMINOLOGIAS INDICE MESTRE DE PACIENTES

Figura 4 Sistema de RES minimo openEHR.

O repositorio demografico pode ser na forma de um indice mestre de pacientes
(em inglés, patient master index - PMI) ja existente ou como um repositorio
demografico openEHR.

O RES seguira o seguinte modelo hierarquico (ver Figura 5):
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-----------------------------------------------------------------

.........................................................

...............................................

-----------------------------------------

......................................

.
..............................
---------------------

......................
....
..........................
......................................
.........................................
oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
.............................................................
......................................................................

Figura 5 Estrutura de RES openEHR.

- RES (EHR): a identificacao (id) com informacboes de versionamento,
contribuicoes, configuracoes de controle de acesso (Access) e informacoes
do seu estado (Status).

- Pastas (Folders): uma hierarquia opcional de pastas para auxiliar na
organizacao das Composicoes (definicao abaixo), p. ex. organizados por
episodio, por especialidade clinica).

+ Composicoes (Compositions): sao documentos, como um formulario,
associados a uma data e hora (p. ex. exame laboratorial, resumo de alta).
Estes sao os contentores de toda a informacao clinica e administrativa do
RES.

+ Seccoes (Sections): sao equivalentes aos cabecalhos, servem para organizar
o conteudo dentro de uma Composicao.

- Entradas (Entries): conceitos clinicos ou administrativos os quais serao
utilizados para compor as Composicoes, p.ex. pressao arterial, diagnoéstico.

« Clusters: um conjunto de elementos relacionados em um mesmo arquétipo,
p. ex. localizacao anatomica.

- Elementos (Elements): elementos para entrada de dados, como pressao
sistolica, pressao diastolica.

+ Tipos de dados (Data Values): estes sao os elementos mais basicos da
estrutura, onde sao realmente armazenados todos os valores. Por exemplo:
medicoes, conjuntos de termos codificados.

Consequéncias para a engenharia de software

A modelacao multinivel do openEHR muda drasticamente o processo tradicional
de desenvolvimento de sistemas. Na sequéncia de desenvolvimento tradicional a
modelacao ocorre apods discussoes com os usuarios (profissionais de salde), as
quais darao origem a modelacao do sistema, seguida por testes e implementacao.
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Esta metodologia é caracterizada por elevados custos de atualizagdo (ou mesmo
mudanca para outro sistema) e distanciamento das capacidades do sistema em
relacao aos requisitos.

Com o paradigma da modelacao multinivel, a parte central do sistema é baseada
em um modelo extremamente estavel: o0 modelo de referéncia. Por outro lado, o
modelo de contelddo (composto por arquétipos, templates e terminologias) é
flexivel para poder refletir a evolucao do conhecimento e as suas restricoes de uso.

Para acompanhar esse novo paradigma do openEHR é preciso reconsiderar a
utilizacao das bases de dados relacionais. A base de dados de um sistema de
informacao em salde precisa ser capaz de lidar com um grande volume de dados
sem deixar o usuario a espera. Em resumo: alta performance e alta escalabilidade.

Além disso, também € preciso que haja uma grande plasticidade para acompanhar
as modificacoes do conhecimento. Isso permitira atualizar os campos e elementos
de dados do sistema sem ter que realizar alteracbes na sua estrutura
acrescentando novas tabelas ou colunas.

A resposta para esses problemas esta em uma solucao ja adotada por grandes
empresas como a Amazon, Google e Facebook: a utilizacao de uma base de dados
NoSQL.
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5. Onde encontrar arquétipos: CKM

Clinical Knowledge Manager

A ideia fundamental por tras do openEHR é que todos os sistemas utilizem uma
mesma estrutura de dados. Esses dados sao representados através de arquétipos.

Sendo assim, é preciso que todos os sistemas baseados em openEHR sejam
construidos a partir dos mesmos arquétipos. Mas como € possivel que todos

obtenham os mesmos arquétipos? Através do CKM - Clinical Knowledge Manager
25

http://openehr.org/ckm/

A existéncia do CKM (em uma traducao livre, “Gestor de Conhecimento Clinico”) é
um dos pilares do openEHR. O CKM tem duas funcbes primordiais: (1) € um
repositorio online de conteldo clinico em forma de arquétipos e templates, onde
podemos encontrar o que ja existe e descarregar para uso em aplicagoes; e (2) €
uma plataforma de colaboracao ao estilo web 2.0, onde é possivel traduzir,
atualizar, sugerir alteracoes e interagir com 0os demais membros para chegar a um
consenso sobre a melhor definicao de um arquétipo ou template.

Usando uma analogia com as pecas de LEGO, o CKM é equivalente a caixa onde
sao guardadas as varias pecas de LEGO (arquétipos), mas no caso do openEHR
essas pecas sao devidamente classificadas e organizadas.

Dados recentes (marco de 2015) demonstram a existéncia de 421 arquétipos
disponiveis para uso no CKM. A maioria desses arquétipos estao em inglés, mas ja
ha 21 linguas com arquétipos modelados.

Além do CKM existem outros repositorios de partilha e desenvolvimento de
arquétipos e templates ao redor do mundo. Estes CKM atuam ao nivel regional e o
seu contelido deve ser integrado com o CKM internacional para poder manter a
interoperabilidade semantica. Os paises que dispoem de um CKM estao listados
abaixo:
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- Reino Unido (http://clinicalmodels.org.uk/ckm/).

« Noruega (http://arketyper.no/ckm/).

+ Rdssia (http://www.simickm.ru/ckm/).

« Australia (http://dcm.nehta.org.au/ckm/).

« Eslovénia (http://ukz.ezdrav.si/ckm/OKM_sl.html).

Quem participa do CKM

A colaboracao no CKM é aberta a todos que tiverem interesse. Os colaboradores
atuam de forma voluntaria e todo o contelido disponibilizado é open source e livre
para uso sob licenca Creative Commons.

Os participantes do CKM incluem clinicos, profissionais informaticos, engenheiros
de software, gestores, especialistas em terminologias e estudantes. Ao todo ja
existem registados usuarios de 85 paises. Os paises com maior destaque sao o
Brasil, Estados Unidos, Australia e Reino Unido.

Todos os colaboradores do CKM podem participar do processo de publicacao de
arquétipos desempenhando diversos papéis. E possivel ser Editor, Revisor, Tradutor
e Conector de Terminologia. Especialistas de todas as areas de interesse sao bem-
vindos a contribuir com o seu conhecimento.
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6. Entendo os arquétipos

O que sao arquétipos

A definicao de um arquétipo openEHR varia de acordo com o perfil do profissional.
Para os profissionais de salde, o arquétipo € uma representacao de um conceito
clinico (p. ex. peso, temperatura) de modo estruturado e mais completo possivel.
Para os profissionais de informatica, o arquétipo é visto como um modelo clinico
computavel para registar dados.

Para realmente entender o que € um arquétipo openEHR é preciso considerar
ambas as defini¢oes.

O arquétipo € um modelo eletronico computavel de um conceito clinico,
estruturado e detalhado da forma mais completa possivel. O que o torna
computavel é utilizacdo de uma linguagem de coédigo (Archetype Definition
Language: ADL) e um modelo de referéncia para definir os seus dados. Este modelo
de referéncia é predefinido e inclui os possiveis tipos de dados para os campos,
como um dado de texto, de quantidade ou uma data.

0 arquétipo é um modelo eletronico computavel de um
conceito clinico, estruturado e detalhado da forma mais
completa possivel

A existéncia de varios arquétipos para um mesmo conceito clinico levaria ao
tradicional problema da falta de interoperabilidade. Por isso, o arquétipo precisa
ser Unico o mais abrangente e completo possivel para servir a todas as situacoes
de uso. O facto de um arquétipo ser muito abrangente pode assusta-lo, mas calma,
€ possivel usar apenas os campos de interesse. A escolha do que sera utilizado de
cada arquétipo é realizada em um segundo momento (a modelacao especifica),
que ocorre durante a criacao do template (veremos isso em detalhe no capitulo
seguinte).
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Os arquétipos podem ser construidos em uma lingua e posteriormente traduzidos
para qualquer outra. Isso significa que um arquétipo pode ser visto e interpretado
em diversas linguas sem perder o seu significado e contexto. De modo semelhante,
os elementos dos arquétipos podem ser associados a diversas terminologias (p.
ex. CID-10, SNOMED), o que dara mais especificidade aos seus elementos.

A utilizacao dos arquétipos pode ocorrer de diversas maneiras. Inicialmente eles
podem ser (1) criados para atender a uma necessidade clinica. Podem ser (2)
partilhados em um repositério como o CKM. Ja sendo partilhado, um arquétipo
pode ser (3) reutilizado nao apenas em sistemas diferentes, mas também em um
mesmo sistema ou em um mesmo template. No CKM, o arquétipo pode sofrer
alteracoes e ser (4) revisado para atender a novas necessidades de representacao
do conhecimento clinico sem invalidar registros anteriores; (5) especializado para
refinar o seu uso (p. ex. “peso” e “peso ao nascer”); por fim, o arquétipo pode ser
(6) versionado caso haja mudancas de conteldo significativas

A tarefa de desenvolver os arquétipos é tipicamente realizada por profissionais de
salde. A modelagao multinivel ja mencionada deixa a construcao de conteldo
clinico a cargo de quem mais entende do assunto, que os proprios profissionais de
salde. Para isso sao usadas ferramentas especificas de modelacao, como por
exemplo o Archetype Editor da Ocean Informatics.

Classes de arquétipos

Os arquétipos nao sao todos iguais, por isso, desde o primeiro capitulo ja
comecamos a introduzir essas diferencas. Existem diferentes tipos de arquétipos
para representar as diferentes necessidades de informacao ao longo do fluxo de
atendimento. Os principais tipos de arquétipos podem ser vistos na Figura 6.

COMPOSIGAO
SECCAO

ENTRADAS CLINICAS
ENTRADAS

OBSERVAGAO AVALIACAO INSTRUGAO AGAO CLUSTER ADMINISTRATIVAS

Figura 6 Principais classes de arquétipos
Composition

A maneira mais facil de entender esta classe de arquétipo é considera-la como
documentos clinicos comumente utilizados (p. ex. relatério de alta). No entanto,
nao se assuste por encontrar um arquétipo Composition inicialmente “vazio”. O seu
conteldo sera composto pelos demais arquétipos no momento da modelagao
especifica.

T 136



AS BASES DO OPENEHR - VERSAO 1.0

Um Composition pode ser de natureza eventual ou persistente. Um documento de
natureza eventual serve para registar informacdes de um atendimento e que
futuramente tera pouco impacto, como os dados de uma consulta. Ja um
documento de natureza persistente serve como uma referéncia para futuros
atendimentos e guarda informacoes que nao mudam com muita frequéncia, como
“medicacoes em uso” ou “histéria familiar”.

Section

A finalidade dos arquétipos da classe Section € apenas auxiliar a organizacao e
navegacao dentro dos RES. Eles organizam o conteddo do documento em
compartimentos especificos, separando-o em seccoes ou subseccoes. Portanto, é
possivel inserir um arquétipo Section dentro de outro Section. Esta classe equivale
aos cabecalhos dos formularios, p. ex. “exame fisico” e “dados vitais”.

Admin Entry

Os arquétipos desta classe nao sao relevantes clinicamente. Eles servem para
guardar informacao administrativa sobre o processo clinico, como os dados
administrativos da admissao hospitalar (p. ex. seguro de salde).

<< Clinical Entries >>

A partir de agora iremos percorrer as classes de arquétipos que modelam os dados
clinicos.

Observation

A informacao “crua”, livre de interpretacao € representada pelo arquétipo
Observation. Esta classe engloba tudo que € dito pelo paciente (sintoma, evento
preocupacao), achados de exame e resultados de testes ou medidas. Estes dados
podem ser registados repetidamente ao longo do tempo, mesmo dentro de uma
composicao.

O contetudo de um Observation € composto por 4 partes: Data (dados), Protocol
(protocolo), State (estado do paciente), Events (eventos). As caracteristicas de cada
parte serao descritas no topico seguinte (Exemplo de estrutura de um arquétipo).

Evaluation

As observacoes sao analisadas e geram opinides por parte dos profissionais de
salde. Esta classe de arquétipo regista as interpretacoes das observacoes. Estao
incluidos os achados interpretados clinicamente, opinioes e resumos clinicos, bem
como ideias, rotulacdes ou visdes a partir da mente do clinico. Sado exemplos de
Evaluation: “diagnoéstico”, “avaliacao de risco”. Seu conteldo € composto por
dados e protocolo.
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Instruction

Instrucdes sobre como dar seguimento aos cuidados de salde sao modeladas por
esta classe de arquétipo. Sao exemplos de Instruction:

» Prescricoes
« Solicitacoes de exames
 Recomendacoes

As instrucoes contém detalhes para a execucao por maquina ou pessoa e podem
gerar uma acao a ser modelada através do arquétipo seguinte. O conteido de um
Instruction € modelado em 2 topicos: atividade e protocolo.

Action

Os conceitos de atividades clinicas e o seu resultado sao modelados com o
arquétipo da classe Action. Os arquétipos desta classe sao muitas vezes
confundidos com Observation, a diferenca é que os Action sao associados a uma
intervencao e geralmente precedidos por um Instruction. Sao exemplos de Action:
um procedimento cirlrgico, a administracao de um medicamento intravenoso.

0 seu conteuddo inclui a descricao da atividade (Activity), o caminho a ser percorrido
para a sua execucao (Pathway) e o protocolo.

Cluster

Os arquétipos desta classe possuem uma caracteristica especial: eles podem ser
reutilizados dentro de outros arquétipos dos tipos descritos anteriormente. Na
verdade, o Cluster € um fragmento de arquétipo. Os conceitos clinicos que sao
classificados como um Cluster sao aqueles que podem ser reutilizados em diversos
contextos dentro do fluxo de atendimento. O arquétipo “detalhes da refracao” é
utilizado para registar o exame oftalmolégico (Observation), uma opiniao do
médico sobre as lentes que seriam mais adequadas as expectativas do paciente
(Evaluation) e, por fim, a serem prescritas para a confeccdo dos Oculos
(Instruction).
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7. Criando os templates

0 que sao os templates

Se os arquétipos ja modelam os conceitos clinicos, para que precisamos dos
templates? Essa € uma pergunta bastante comum entre os que estao iniciando no
openEHR.

Lembre-se de que o arquétipo descreve um conceito clinico da forma mais
completa possivel. Essa é a modelacao genérica, serve para todos os casos de uso.
Mas, muito comumente, ao usarmos 0s arquétipos necessitamos de apenas
algumas partes deles para uso em situacdes especificas. Essa € a modelagao
especifica e ela é feita ao nivel do template.

Para facilitar o entendimento, vamos fazer uma comparacao com os formularios
em papel. Imagine o template como uma folha de papel em branco, que aceita
qualquer tipo de formulario. Apds a impressao a folha tera um contelido e um titulo
(do formulario), isso é equivalente ao Composition.

Os arquétipos do tipo Composition serdo preenchidos pelos demais arquétipos
(clinicos ou administrativos) com as suas devidas restricoes de personalizacao. Ao
fim do seu processo de criacdo, o Composition sera na verdade um grande
arquétipo personalizado e abrigado em um template.

0 template € um arquivo que sustenta diversos arquétipos (com as suas restricoes)
agrupados em um Composition. O template pode ser utilizado para dar origem a
formularios, relatérios ou mensagens. Uma vez criados, os templates sao
exportados (diversos formatos disponiveis) para o uso no sistema ou App. A
ferramenta que permite essa criacao € o Template Designer.

As aplicacbes usam os templates em tempo real para criar as estruturas de dados
necessarias para o registro de informacao e para validar a introducao de dados de
acordo com as restricoes impostas aos arquétipos.

A modelacao de arquétipos e templates referenciada é feita por profissionais de
salde. A partir de entdao os profissionais de informatica implementam em
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softwares os documentos baseados em openEHR, usando implementacoes de
referéncia da norma disponibilizadas pela fundacao.

Conceito de pecas LEGO

Uma forma bastante IGdica de pensar nos elementos do openEHR é fazendo uma
analogia com as pecas de LEGO.

Imagine os arquétipos como as pecas de LEGO, onde os seus elementos de encaixe
correspondem aos tipos de dados. Assim como as pecas de LEGO precisam seguir
um padrao de construcao para encaixarem-se, os tipos de dados seguem um
padrao que permite obter a interoperabilidade semantica.

Os templates sao equivalentes as grandes pecas em forma de placa que servem
de base as construcoes dos objetos e cenarios. Assim como as pecas LEGO, os
arquétipos podem (e devem) ser reutilizados nos templates para gerar diferentes
objetos (formularios, mensagens, relatérios) de acordo com a necessidade.

Por fim, o CKM assemelha-se ao balde onde as pecgas sao guardadas para uso
futuro.
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