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_Resumo

A disponibilizag@o de dados e informagao precisa e transparente relativa
as atividades de transplantagao renal permitiria a monitorizagéo e avalia-
¢ao dos cuidados de saude prestados nesta area. No entanto, os dados
disponiveis, em Portugal, sdo escassos e de utilidade questionavel.
Neste trabalho procuramos identificar a informacéo disponibilizada pelos
28 paises da Unido Europeia (UE) relativamente as suas atividades de
transplantagao renal. Para esta anadlise, as autoridades dos 28 paises da
UE com responsabilidades de coordenacdo na transplantacao de 6rgaos
foram identificadas a partir da lista de contactos de transplantacao
disponibilizada pela Comissao Europeia. Identificamos 30 indicadores da
atividade de transplantag@o que foram agrupados em 3 tipos. A cada um
dos 28 paises da EU atribuimos um valor de transparéncia (numa escala
de 1 a 7) conforme a quantidade de informacéo disponibilizada por cada
pais. Os paises que englobam o Eurotransplant (ET) foram classificados
com o valor mais alto da nossa escala de transparéncia. O registo do ET
para além de disponibilizar indicadores sobre dadores e doentes dispo-
nibiliza também os dados abertos correspondentes. Portugal, a imagem
de outros pafses do Sul e do Leste europeu, foi classificado nos niveis
mais baixos de transparéncia. A disponibilizacdo de dados abertos em
salde serda um grande avango para corrigir esta situagao e um facilitador
na criagdo de informagao por parte de investigadores, profissionais de
saude e sociedade civil.

_Abstract

Accurate and transparent data and information availability regarding renal
transplantation activities would allow the monetarization and evaluation of
health care provided in this area. However, data available in Portugal are
scarce and of questionable utility. In this work we try to identify information
made available by the 28 European Union (EU) countries regarding their
renal transplantation activities. For this analysis, authorities in the 28 EU
countries with coordination responsibilities in organ transplantation were
identified from European Commission transplant contact list. We identified
30 transplantation activity indicators grouped into 3 types. To each of
the 28 EU members we assign a transparency value (on a scale of 1 to 7)
depending on the amount of information made available by each one. Euro-
transplant (ET) countries were classified with the highest value of our trans-
parency scale. In addition to providing indicators on donors and patients,
ET registry also provides the corresponding open data. Portugal, as other
Southern and Eastern European countries, was ranked at the lowest levels
of transparency. Health open data availability will be a major step forward
in addressing this situation and a facilitator in the creation of information by
researchers, health professionals and civil society.

_Introdugéo

Neste trabalho procuramos identificar a informagao disponibi-
lizada pelos 28 paises da Unido Europeia (UE) relativamente
as suas atividades de transplantacao renal.que reflictam a efi-
ciéncia dos tratamentos (1). A definicao das melhores métricas
que descrevam esta atividade é uma condicao fundamental
para que se possam tomar as melhores decisbes baseadas
na evidéncia dos dados. A transparéncia tem sido apontada
como um fator que pode influenciar positivamente os resulta-
dos do transplante. Neste contexto, transparéncia traduz-se
na disponibilizacdo de dados clinicos, de custos dos cuida-
dos de saude, ou relativos aos servicos que prestam os cuida-
dos de saude (2). Em dezembro de 2017, Portugal passou a
ser membro do Open Government Partnership (OGP), uma
iniciativa que procura o comprometimento dos governos dos
seus paises membros na promocdo da transparéncia, no
comprometimento dos seus cidadaos, na luta contra a corrup-
cdo e no aproveitar das novas tecnologias para fortalecer
a governacdo (®). Na sua carta de intengdo para se juntar
ao OGP, o governo portugués identificou o portal de dados
abertos da Administragdo Publica portuguesa - dados.gov
(http://www.dados.gov.pt) como uma das medidas que mate-
rializam o comprometimento de Portugal para com esta inicia-
tiva. Este sitio identifica o portal da transparéncia do Servico
Nacional de Saude (https://www.sns.gov.pt/transparencia/)
para a disponibilizagdo de dados em saude, no entanto, aqui
0s dados relativos a atividade de transplantagao de érgaos
s&0 escassos e de utilidade questionavel.

_Objetivo

Neste trabalho procuramos identificar a informagéo disponibi-
lizada pelos 28 paises da Unido Europeia (UE) relativamente
as suas atividades de transplantagao renal.
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_Métodos

Para esta andlise, as autoridades dos 28 paises da UE com
responsabilidades de coordenacdo na transplantagdo de
6rgéaos foram identificadas a partir da lista de contactos de
transplantagdo disponibilizada pela Comissdo Europeia ().
Também através do sitio web do Global Observatory on Dona-
tion and Transplantation (GODT) () podemos identificar pagi-
nas web dos paises da UE que disponibilizam informagoes
sobre atividade de transplantagao renal. Pesquisados os refe-
ridos sitios web identificamos 30 indicadores da atividade de
transplantacdo que foram agrupados em 3 tipos: informacdes
de dadores cadéaver; informagdes de candidatos em lista ativa
para transplante; e informacdes de doentes transplantados
renais. Além destes, identificamos também um 31° indicador
relativo aos sitios web com formularios para a disponibilizagéo
de dados quando pedidos. A cada um dos 28 paises da EU
atribuimos um valor de transparéncia (numa escala de 1 a 7)
para classificar os paises, desde os que disponibilizam menos
informacéo (valor 1) aos que disponibilizam mais informacao
(valor 7) sobre as atividades de transplantacao renal.

As analises e representacdes graficas foram realizadas com
recurso ao software RStudio para a linguagem e ambiente de
programacao R.
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_Resultados
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Espanha foi 0 pais classificado com 0 menor valor da nossa
escala de transparéncia (figura 1) uma vez que foi o Unico
pais para o qual ndao encontramos informacdo quanto ao
numero de doentes em lista ativa para transplante de rim,
ou o numero de novas inscricdes em lista, ou o nimero de
mortes de candidatos em lista ativa pra transplante.

O GODT é a entidade que compila a maior quantidade de
dados e informagao sobre transplante de érgaos de diversos
paises do mundo quer sejam informagao de dadores, de
candidatos a transplante, ou de doentes transplantados e
0s paises da EU nao sdo excepgao para o GODT. Como po-
demos verificar na tabela 1 ha um grupo de indicadores que
s&o comuns a todos 0s paises e que podem ser consultados
nas publicacdes do GODT.

Os paises que englobam o registo Eurotransplant (ET) da Eu-
rotransplant International Foundation (6) (Alemanha, Austria,
Bélgica, Croacia, Eslovénia, Hungria, Luxemburgo e Paises
Baixos) foram classificados com o valor mais alto da nossa
escala de transparéncia. O registo do ET tem como principal
fungao a recolha de dados sobre as atividades de transplan-
tacéo disponibilizando no seu sitio web estatisticas periddi-
cas sobre esta atividade. O ET para além de disponibilizar
indicadores sobre dadores e doentes disponibiliza também
os dados abertos correspondentes. Portugal, a imagem de
outros paises do Sul e do Leste europeu (figura 1), foi classi-
ficado nos niveis mais baixos de transparéncia uma vez que
nao conseguimos mais informagao do que aquela que é dis-
ponibilizada pelo GODT.
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Figura 1: [] Classificagdo dos paises da EU a 28 quanto & transparéncia da informagéo das
atividades de transplantagao renal que disponibilizam.
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Tons mais escuros, para 0s menos transparentes, a tons mais claros, para 0s mais transparentes.

_Discusséo e conclusdes

Arecolha em grande escala de dados de saude é uma pratica
cada vez mais comum na gestdo dos doentes. Esta compi-
lacédo de dados padronizados permite desenvolver informa-
cOes sistematicas e andlises comparativas entre diferentes
paises (7). A disponibilizagdo deste tipo de dados de forma
acessivel, processavel e partilhavel por qualquer interessado
(dados abertos) é uma forma de garantir a transparéncia e
¢ fundamental para avaliar os prestadores dos cuidados de
satde (8),

No caso portugués, a falta de informacao é mais visivel no
que respeita aos indicadores que podem descrever a lista
de espera para transplante renal. Sem uma caracterizacao

pormenorizar da evolucdo desta lista de espera ao longo
dos anos nao é possivel avaliar politicas que visem garantir a
equidade no acesso ao transplante renal. Devemos também
salientar a falta de informacao sobre os doentes transplanta-
dos renais para 0s quais apenas ¢é possivel saber qual o0 seu
tipo de dador. Para que se possa avaliar a eficacia deste tra-
tamento é premente a disponibilizagéo de dados focados em
outcomes com significado no transplante renal.

A governacdo aberta, enquanto estratégia chave para os
paises da EU, implica a disponibilizacdo de dados que facili-
tem o acesso a informacéo, estimulem a transparéncia e pro-
movam aplicagbes uteis a sociedade. A escassa informacao
que podemos recolher sobre as atividades de transplantacao
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Tabela 1: [ Identificagdo dos indicadores disponibilizados por cada um dos paises da EU a 28. Indicadores podem ser agrupados por
trés tipos: dadores cadaver (DC), doentes em lista ativa (LA), e doentes transplantados (Tx).
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DC=dador cadaver; MC=morte cerebral; SBC=sem batimento cardiaco; IMC=indice de massa corporal; LE=lista de espera; LA=lista ativa; Tx=doentes
transplantados; DV=dador vivo; rel=relacionado; inc HLA=incompatibilidades Antigénios Leucocitarios Humanos; PRA=pesquisa de reatividade antigénica.
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renal em Portugal, colocam 0 nosso pals, numa posicdo
modesta da nossa escala de transparéncia, quando compa-
rado com os restantes paises da EU. A disponibilizagao de
dados abertos em saude serd um grande avango para corrigir
esta situacdo e um facilitador na criacao de informacao por
parte de investigadores, profissionais de saude e sociedade
civil (9). A definicao de métricas objetivas e sistematicas de
utilidade clinica que permitam a melhor tomada de decisdes
aquando da definicdo de politicas de satde (19 depende
também dos dados disponiveis para andlise. Esperemos que
o comprometimento de Portugal com uma governacgao aberta
se possa também constatar na transplantacao renal com a
disponibilizacdo de mais dados e informacdes relativas as
atividades desenvolvidas.
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