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_Resumo

A d ispon ib i l i zação de dados e in formação prec isa e t ransparente re lat i va 

às at iv idades de t ransp lantação rena l permi t i r ia a moni tor ização e ava l ia-

ção dos cu idados de saúde prestados nesta área. No entanto, os dados 

d isponíve is, em Por tuga l, são escassos e de ut i l idade quest ionáve l. 

Neste t raba lho procuramos ident i f icar a in formação d ispon ib i l i zada pe los 

28 pa íses da União Europe ia (UE ) re lat i vamente às suas at iv idades de 

t ransp lantação rena l. Para esta aná l ise, as autor idades dos 28 pa íses da 

UE com responsabi l idades de coordenação na t ransp lantação de órgãos 

foram ident i f icadas a par t i r da l is ta de contactos de t ransp lantação 

d ispon ib i l i zada pe la Comissão Europe ia. Ident i f icamos 30 ind icadores da 

at iv idade de t ransp lantação que foram agrupados em 3 t ipos. A cada um 

dos 28 pa íses da EU atr ibu ímos um va lor de t ransparênc ia (numa esca la 

de 1 a 7 ) conforme a quant idade de in formação d ispon ib i l i zada por cada 

pa ís. Os pa íses que eng lobam o Eurotransp lant (ET ) foram c lass i f icados 

com o va lor ma is a l to da nossa esca la de t ransparênc ia. O reg is to do ET 

para a lém de d ispon ib i l i za r ind icadores sobre dadores e doentes d ispo-

n ib i l i za também os dados aber tos cor respondentes. Por tuga l, à imagem 

de outros pa íses do Su l e do Leste europeu, fo i c lass i f icado nos n íve is 

ma is ba ixos de t ransparênc ia. A d ispon ib i l i zação de dados aber tos em 

saúde será um grande avanço para cor r ig i r esta s i tuação e um fac i l i tador 

na cr iação de in formação por par te de invest igadores, prof iss iona is de 

saúde e soc iedade c iv i l .

_Abstract

Accurate and transparent data and information avai labi l i ty regarding renal 

transplantat ion act ivi t ies would al low the monetar izat ion and evaluat ion of 

health care provided in this area. However, data avai lable in Por tugal are 

scarce and of quest ionable ut i l i ty. In this work we try to identi f y information 

made avai lable by the 28 European Union (EU) countr ies regarding the ir 

renal transplantat ion act ivi t ies. For this analysis, author i t ies in the 28 EU 

countr ies with coordinat ion responsibi l i t ies in organ transplantat ion were 

identi f ied f rom European Commission transplant contact l ist. We identi f ied 

30 transplantat ion act ivi ty 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 avai lable by each one. Euro-

transplant (ET ) countr ies were c lassi f ied with the highest value of our trans-

parency scale. In addit ion to providing indicators on donors and patients, 

ET registry a lso provides the corresponding open data. Por tugal, as other 

Southern and Eastern European countr ies, was ranked at the lowest leve ls 

of transparency. Health open data avai labi l i ty wi l l be a major step forward 

in addressing this s i tuat ion and a faci l i tator in the creat ion of information by 

researchers, health professionals and civi l society.

_Introdução

Neste trabalho procuramos identificar a informação disponibi-

lizada pelos 28 países da União Europeia (UE) relativamente 

às suas atividades de transplantação renal.que reflictam a efi-

ciência dos tratamentos (1). A definição das melhores métricas 

que descrevam esta atividade é uma condição fundamental 

para que se possam tomar as melhores decisões baseadas 

na evidência dos dados. A transparência tem sido apontada 

como um fator que pode influenciar positivamente os resulta-

dos do transplante. Neste contexto, transparência traduz-se 

na disponibilização de dados clínicos, de custos dos cuida-

dos de saúde, ou relativos aos serviços que prestam os cuida-

dos de saúde (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 países membros na promoção da transparência, no 

comprometimento dos seus cidadãos, na luta contra a corrup-

ção e no aproveitar das novas tecnologias para fortalecer 

a governação (3). Na sua carta de intenção para se juntar 

ao OGP, o governo português identificou o portal de dados 

abertos da Administração Pública 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 sítio identifica o portal da transparência do Serviço 

Nacional de Saúde (https://www.sns.gov.pt/transparencia/ ) 

para a disponibilização de dados em saúde, no entanto, aqui 

os dados relativos à atividade de transplantação de órgãos 

são escassos e de utilidade questionável.

_Objetivo

Neste trabalho procuramos identificar a informação disponibi-

lizada pelos 28 países da União Europeia (UE) relativamente 

às suas atividades de transplantação renal.
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_Métodos

Para esta análise, as autoridades dos 28 países da UE com 

responsabilidades de coordenação na transplantação de 

órgãos foram identificadas a partir da lista de contactos de 

transplantação disponibilizada pela Comissão Europeia (4). 

Também através do sítio web do Global Observatory on Dona-

tion and Transplantation (GODT) (5) podemos identificar pági-

nas web dos países da UE que disponibilizam informações 

sobre atividade de transplantação renal. Pesquisados os refe-

ridos sítios web identificamos 30 indicadores da atividade de 

transplantação que foram agrupados em 3 tipos: informações 

de dadores cadáver; informações de candidatos em lista ativa 

para transplante; e informações de doentes transplantados 

renais. Além destes, identificamos também um 31º indicador 

relativo aos sítios web com formulários para a disponibilização 

de dados quando pedidos. A cada um dos 28 países da EU 

atribuímos um valor de transparência (numa escala de 1 a 7) 

para classificar os países, desde os que disponibilizam menos 

informação (valor 1) aos que disponibilizam mais informação 

(valor 7) sobre as atividades de transplantação renal.

As análises e representações gráficas foram realizadas com 

recurso ao software RStudio para a linguagem e ambiente de 

programação R.

_Resultados

Espanha foi o país classif icado com o menor valor da nossa 

escala de transparência (figura 1) uma vez que foi o único 

país para o qual não encontramos informação quanto ao 

número de doentes em l ista ativa para transplante de r im, 

ou o número de novas inscrições em l ista, ou o número de 

mortes de candidatos em l ista ativa pra transplante. 

O GODT é a entidade que compila a maior quantidade de 

dados e informação sobre transplante de órgãos de diversos 

países do mundo quer sejam informação de dadores, de 

candidatos a transplante, ou de doentes transplantados e 

os países da EU não são excepção para o GODT. Como po-

demos verif icar na tabela 1 há um grupo de indicadores que 

são comuns a todos os países e que podem ser consultados 

nas publicações do GODT. 

Os países que englobam o registo Eurotransplant (ET) da Eu-

rotransplant International Foundation (6) (Alemanha, Áustria, 

Bélgica, Croácia, Eslovénia, Hungria, Luxemburgo e Países 

Baixos) foram classif icados com o valor mais alto da nossa 

escala de transparência. O registo do ET tem como principal 

função a recolha de dados sobre as atividades de transplan-

tação disponibil izando no seu sítio web estatísticas periódi-

cas sobre esta atividade. O ET para além de disponibil izar 

indicadores sobre dadores e doentes disponibil iza também 

os dados abertos correspondentes. Portugal, à imagem de 

outros países do Sul e do Leste europeu (figura 1), foi classi-

f icado nos níveis mais baixos de transparência uma vez que 

não conseguimos mais informação do que aquela que é dis-

ponibil izada pelo GODT.  
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_Discussão e conclusões

A recolha em grande escala de dados de saúde é uma prática 

cada vez mais comum na gestão dos doentes. Esta compi-

lação de dados padronizados permite desenvolver informa-

ções sistemáticas e análises comparativas entre diferentes 

países_(7). A disponibilização deste tipo de dados de forma 

acessível, processável e partilhável por qualquer interessado 

(dados abertos) é uma forma de garantir a transparência e 

é fundamental para avaliar os prestadores dos cuidados de 

saúde (8). 

No caso português, a falta de informação é mais visível no 

que respeita aos indicadores que podem descrever a l ista 

de espera para transplante renal. Sem uma caracterização 

pormenorizar da evolução desta lista de espera ao longo 

dos anos não é possível avaliar políticas que visem garantir a 

equidade no acesso ao transplante renal. Devemos também 

salientar a falta de informação sobre os doentes transplanta-

dos renais para os quais apenas é possível saber qual o seu 

tipo de dador. Para que se possa avaliar a ef icácia deste tra-

tamento é premente a disponibil ização de dados focados em 

outcomes com signif icado no transplante renal.

A governação aberta, enquanto estratégia chave para os 

países da EU, implica a disponibilização de dados que facili-

tem o acesso a informação, estimulem a transparência e pro-

movam aplicações uteis à sociedade. A escassa informação 

que podemos recolher sobre as atividades de transplantação 
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Tons mais escuros, para os menos transparentes, a tons mais c laros, para os mais transparentes.
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Figura 1: Classificação dos países da EU a 28 quanto à transparência da informação das 
atividades de transplantação renal que disponibil izam.
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Tabela 1: Identificação dos indicadores disponibilizados por cada um dos países da EU a 28. Indicadores podem ser agrupados por 
três tipos: dadores cadáver (DC), doentes em lista ativa (LA), e doentes transplantados (Tx).

DC=dador cadáver; MC=mor te cerebra l; SBC=sem bat imento card íaco; IMC=índice de massa corpora l; LE=l ista de espera; LA=l ista at iva; Tx=doentes 

transplantados; DV=dador v ivo; re l=re lac ionado; inc HLA=incompatib i l idades Ant igénios Leucoci tár ios Humanos; PRA=pesquisa de reat iv idade ant igénica.  
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DC MC/SBC

DC sexo

DC idades

DC AB0

DC causa mor te

DC IMC

DC etn ia

1ª inscr ição LE

LA a 31/12

LA Mor tes

LA AB0

LA PRA

LA 1º tx /re-tx

LA tempo Diá l ise

LA idade

LA grau urgência

LA saída de l ista

LA etn ia

Tx DC / DV

Tx pediatr ico

Tx DV re l / não re l

Tx inc HLA

Tx AB0

Tx PRA

Tx tempo de espera

Tx tempo diá l ise

Tx 1º tx /re-tx

Tx grau urgência

Tx etn ia
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renal em Portugal, colocam o nosso país, numa posição 

modesta da nossa escala de transparência, quando compa-

rado com os restantes países da EU. A disponibilização de 

dados abertos em saúde será um grande avanço para corrigir 

esta situação e um facilitador na criação de informação por 

parte de investigadores, profissionais de saúde e sociedade 

civil (9). A definição de métricas objetivas e sistemáticas de 

utilidade clinica que permitam a melhor tomada de decisões 

aquando da definição de políticas de saúde (10) depende 

também dos dados disponíveis para análise. Esperemos que 

o comprometimento de Portugal com uma governação aberta 

se possa também constatar na transplantação renal com a 

disponibilização de mais dados e informações relativas às 

atividades desenvolvidas. 
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