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Que “poder” tém os dados?

01 02

03
Potencial Impacto Influéncia
O qgue os dados podem vir a ser, O uso criativo e O que os dados mudam:

o “poder latente” mensuravel dos dados guem decide, quem compete
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Dand|Parkins

David Parkins, The Economist, “The world’s most valuable resource is no longer oil, but data”




«O recurso mais valioso do mundo ja
nao é o petroleo, mas os dados.»

The Economist, 6 de maio de 2017



W TECNICO
UNIVERSIDADE
DE LISBOA

Um recurso diferente do habitual...

% Q Ouro e Petréleo @ Dados

Recursos naturais Producao humana
Escassos Abundante
Finitos Reutilizavel

Os dados, enquanto recurso, so sao limitados pela nossa capacidade de os recolher, armazenar e transformar!
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Mas, um recurso bruto nao produz valor!

RECURSO TRANSFORMACGAO UTILIZAGCAO

'O" Luz ¢ Eletricidade @ Aquecimento

= 1] Gasolina
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Uma pessoa, muitos tipos e formatos de dados (de saude)

DADOS DE SAUDE Metadados

Fonte, ambito, condi¢des de
Primarios disponibilizac3o, qualidade

Relatodrios, prescri¢des, resultados
laboratoriais, imagiologia médica
Socioecondmicos
Rendimento, escolaridade,
emprego, habitagao
Secundarios

RSE, coortes de investigacao,
biobancos, reembolsos, recursos Estilo de vida

@ Consumos, geolocalizagao,
wearables, pesquisas

FORMATOS E Tabelas = Texto livre @ Imagem I||II Sinais g Omicas I/;/ Séries temporais




.¢40} poog Aj|eaJ Ay aJe Jey\ (UOIISAND B Jamsue $10300Q SueW S| *|'Y,, ‘SDWI] J40A MAN dY[ ‘]osuo) olge4

O
-
O
<
o.
=




U

TECNICO

UNIVERSIDADE
DE LISBOA

E se...?

Descoberta

E se o alvo terapéutico
emergisse de milhdes de
perfis clinicos e
genéticos?

Rentosertib: alvo identificado
e molécula gerada por IA, em
fase Ill CT (Xu et al., 2025)

Ensaios clinicos

,C:QQ

E se doentes elegiveis
para um ensaio clinico
fossem encontrados em
dias, ndo meses?

TrialGPT: reduz em 42,6% o
tempo de identificacdo no
recrutamento de doentes (Jin
etal., 2024)

Regulagao

618

E se a RWE apoiasse a
decisdao regulamentar e
em saude publica, com
escala e confianga?

DARWIN EU (EMA): ~40
parceiros, ~110 estudos
(desde 2022), ~250 M de
doentes na rede

Seguranca

E se efeitos adversos
fossem detetados a partir
do que os doentes
relatam online?

Monitorizagdo de redes
sociais, como complemento a
farmacovigilancia (Yang &
Bohnet-Joschko, 2026)

Prevencao

@

E se previssemos a
trajetoria individual de
mais de 1000 doencas, 20
anos antes?

Delphi-2M: treino com dados
de 470 mil pessoas (UK),
validadoem 1,9 M
(Dinamarca) (Shmatko et al.,
2025)
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A criatividade na analise antecipa o diagnodstico!

Cancro do pancreas
(adenocarcinoma)

Hipertensao Mortalidade

Cancro do ovario

~ . . . Saude + trabalho +
E Cartoes de cliente Q Pesquisas online @ Apple Watch ml r::di(:nenrtaoa °

8 meses 5-15% casos ~95% 11% melhor

antes do diagndstico: apresentam padrdes de especificidade na categoria a prever mortalidade a 4 anos,

‘Mcompras de analgésicos e pesquisa sugestivos de “Normal”: pessoas alertadas, com base em eventos de vida

antiacidos vs. controlo sintomas meses antes do mas classificadas sem HTA de 2.3 M de dinamarqueses
diagndstico tinham, de facto, PA elevada.

Brewer et al., JIMIR Public Health Surveill Paparrizos et al., J Oncol Pract 2016 FDA 510(k) K250507; Apple, set. 2025 Savcisens et al., Nat Comput Sci 2023

2023
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Poder com regras: seguro, transparente, responsavel

A BASE

RG PD Reg. (UE) 2016/679

Dados de saude sdo categoria especial (art.

9.92); minimizacao e privacidade desde a
concegao

O ACESSO

E H DS Reg. (UE) 2025/327

Como os dados de saude eletrénicos sdo
recolhidos, usados e partilhados em toda a
Europa (cuidados transfronteiricos, I1&D)

OS ALGORITMOS

Al Act Reg. (UE) 2024/1689

Abordagem pelo risco; IA em dispositivos
médicos é de alto risco

A INOVAGAO

BioteCh ACt ;’Bozgosta COM(2025)

Ensaios multinacionais mais rapidos, regras
harmonizadas para dados de ensaios, IA
avaliada nos protocolos

RGPD: Regulamento Geral sobre a Protegdo de Dados - Al Act: Regulamento da IA - EHDS: Espago Europeu de Dados de Saude - Biotech Act: proposta de 16 dez. 2025
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O futuro (a curto prazo) ja tem datas!

Al Omnibus adia as Designagao dos ONADs; IA de alto risco em Imagem, analises,
RGPD aplicavel EHDS em vigor regras de IA de alto risco atos de execucgdo dispositivos médicos gendmica
mai 2018 mar 2025 jul 2026 mar 2027 ago 2028 mar 2031

ago 2024 dez 2025 fim 2026 dez 2027 mar 2029
Al Act em vigor Biotech Act | proposto Biotech Act | em vigor; IA de alto risco Uso secundario; resumo
(foco em saude) Biotech Act Il (industria) (Anexo lll, p.e. acesso a do doente e receita
proposto cuidados de saude) eletrénica

@ rcro @ A At @ cos @ siotech Act

Regulamentos (UE) 2016/679, 2024/1689, 2025/327 - Omnibus Digital sobre IA (27 jul. 2026) - COM(2025) 1022 - Conselho da UE, 16 jun. 2026 - Jones Day, mai. 2026
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Milhares de milh6es em jogo. E o mercado, para ja, tem dono.

IA generativa: $60-110 mil M/ano de valor potencial para a inddstria farmacéutica e medtech (McKinsey, 2024) s Pchina [ Europa
Pessoas Infraestrutura de dados Investimento privado em IA
milhdes, 2025 % da capacidade mundial de data centers hiperescala, 2024 mil M USS, 2025

~15% china [ 124

EUA B -0 EUA
ve-27 [ 450 Europa

~15% ue27  |es
Notas: China - ~5184 mil M 2000-2023 em fundos estatais + novo fundo
~5138 mil M (2025-2045); EU-27 - InvestAl, mobilizar €200 mil M (2025)

Mercado farmacéutico Inovagao farmacéutica Grandes aquisi¢oes de dados em saude
% das vendas mundiais, 2025 novas moléculas langadas, 2025 (origem da empresa) mil M USS - todas as empresas compradas s3o americanas
con I 5> con I ¢ 283 Orace > Cemer 2022
China - 6,5% China _ 16 13,0 Optum = Change Healthcare (2022)

51 Siemens (DE) - Dotmatics (2025)
Notas: 74.1% sales of new medicines were on the US market, compared 1,9 Roche (CH) = Flatiron Health (2018)

with 15.6% on the European market (2020-2024).

McKinsey, jan. 2024 - US Census, NBS China, Eurostat - Synergy Research, mar. 2025 - Stanford HAI, Al Index 2026 - EFPIA, Pharma Industry in Figures 2026 (IQVIA, Citeline) - Oracle, UnitedHealth, Siemens, Roche



A confianca decide...

Mas os dados de saude nao sao de todos. Sao, antes de mais, de cada cidadao.

Q- QUANDO A CONFIANGA SE PERDE Q4+ QUANDO SE CONQUISTA
AUSTRALIA - MY HEALTH RECORD REINO UNIDO - NHS REINO UNIDO - OUR FUTURE HEALTH
2,5M 1,3 M >2,9 M
opt-outs do RSE nacional (~¥10% do total) opt-outs num sé més, apés um plano de voluntarios registados desde 2022: pretende ser o maior
(2018-19) recolha de dados mal comunicado (2021) programa de investigacdo em saude alguma vez realizado

no Reino Unido (2026)

23ANDME 23ANDME ESTONIA - BIOBANCO
~ (o)
£2,31 M S305 M 20%
coima no UK apés fuga de dados genéticos de pelos dados genéticos de ~15 M de clientes, na da populacdo adulta (>210 mil) doou dados genéticos, com
~7 M utilizadores (~50% do total) (dez 2023) venda da 23andMe apds a faléncia (jun. 2025) consentimento e lei prépria

ABC News, 20 fev. 2019 - The Next Web, 2 set. 2026 - CNPD / Visdo, 19 out. 2018 - ICO, jun. 2025 - Univ. Oxford, 10 set. 2026 - Universidade de Tartu, Biobanco da Estdnia



EHDS: o veiculo europeu para escala e confianga

PY @ CONFIANCA

® Q@ P & Risco

® (@Y Transparéncia

° ®
o ® ﬁ] Seguranca

~450 M cidadzos - 27 sistemas - 1 rede

Regulamento (UE) 2025/327, cap. IV (uso secundario) - Eurostat - Estratégia Europeia para as Ciéncias da Vida, 2 jul. 2025

Opt-out e anonimizagao by default - logs de acesso a dados -
principio de proporcionalidade (+ risco, + salvaguardas)

Organismos nacionais de acesso a dados - catdlogos publicos
de metadados - listagem de pedidos autorizados

Ambientes de tratamento seguro - verificagdo de resultados
exportaveis - coimas até 20 M€ / 4% do volume de negdcios



ENQUADRAMENTO GERAL }

PORTUGAL: CAMINHO, }
DIAGNOSTICO E PREPARAGCAO

RECOMENDACOES DOS PERITOS }

EHDS: a iniciativa “Mais Dados, Melhor Saude”

Apresenta o contexto da iniciativa, os objetivos do
relatério, a metodologia adotada e a légica de
organizacao do trabalho.

Explica o enquadramento europeu da utilizagao
secundaria de dados de saude, os principais requisitos do
EEDS e as suas implicagoes.

Caracteriza o percurso nacional, diagnostica o
ecossistema portugués de dados de saude e analisa o grau
de preparagao de Portugal para o EEDS.

Analisa experiéncias e modelos de referéncia noutros
paises europeus, identificando licdes e elementos uteis
para o contexto portugués.

Sintetiza o contributo dos peritos envolvidos e apresenta
as recomendagoes para a operacionalizacao do modelo
nacional de utilizagao secundaria de dados de saude.

Consulte o relatério da iniciativa e as 20 recomendagdes dos peritos em https://maisdadossaude.tecnico.ulisboa.pt/

mais dﬂd?S
melhor SaUide

Relatério da Iniciativa

[ _J CGENED GENX D @D U =ovia



https://maisdadossaude.tecnico.ulisboa.pt/

O PODER DOS DADOS

01 Potencial

Transformar dados em conhecimento
conhecimento

Para sermos competitivos...

Vs

618

Transparéncia
e ética

\

»

02 Impacto

Usar eticamente, da molécula a
populagao

r

@

Cooperacgao e
compromisso

Escala

03 Influéncia

Ganhar escala com confianga

AR

Competitividade

Strategy for European Life Sciences (02/07/25): posicionar a Europa como o
local mais atrativo do mundo para as ciéncias da vida até 2030. Realidade?
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