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Introdução ao projeto xShare



.. Expandir o Formato Europeu de Partilha de 
Registos de Saúde Eletrónicos (EEHRxF ou Formato)

para partilhar e utilizar eficazmente

os dados de saúde no âmbito do Espaço 
Europeu de Dados de Saúde (EEDS) 

xShare…

4



Os três pilares do xShare
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Qualquer pessoa 

pode partilhar os 

seus dados de 

saúde em formato 

EEHRxF com um 

“clique num botão”.

Construir um Hub

Europeu de Normas e 

Políticas do EEHRxF

Europeu sustentável 

por conceção.

Explorar a viabilidade

e o valor de um rótulo

europeu xShare para a 

indústria.

O HubO “Botão Amarelo” O Rótulo para a 

Indústria



EEDS, o formato e o xShare
Visão do xShare: Qualquer pessoa pode partilhar os seus dados de saúde em formato
EEHRxF com um clique num botão no EEDS

Visão Missão Objetivos Prioridades



EEDS, o formato e o xShare

Missão do xShare: Explorar especificações de formatos em evolução e identificar
futuras categorias de dados prioritárias, preparando de forma colaborativa a 
comunidade de saúde digital para a adoção acelerada do EEDS.

Visão Missão Objetivos Prioridades



EEDS, o formato e o xShare

O Botão e a API* (o botão amarelo): 
integrados em aplicações e websites

O HUB (HUB de normas e políticas): promove 
a articulação de normas globais com a 
indústria e governo, com o objetivo de 
orientar as especificações e acelerar a sua 
adoção 

O Rótulo (o rótulo da indústria): demonstra o 
compromisso e a capacidade da indústria 
para implementar o formato

Visão Missão Objetivos Prioridades

Orientado

pela Indústria

Normas Globais

O Hub

*_API significa Aplication Provider Interface, é uma tecnologia que permite ligar dois sistemas de informação

automaticamente permitindo a passagem de dados entre eles segundo regras predifinidas



EEDS, o formato e o xShare

Demonstrar o impacto do xShare na continuidade dos cuidados de saúde, na

saúde pública e na investigação clínica.

Começar com 8 sítios de adoção – mais de 75 parceiros do ecossistema para 

acelerar a adoção em toda a Europa.

Visão Missão Objetivos Prioridades

Demonstrar uma partilha segura, fiável e de baixo custo de dados de saúde estruturados, codificados e de 

alta qualidade, ligando os cuidados de saúde, a saúde pública/populacional e a investigação clínica.

Facilitar a mobilidade dos serviços de saúde digitais na Europa e a nível global através de normas.

Impulsionar a vantagem competitiva da Europa em I&D no âmbito do EEDS na era da IA e dos grandes

volumes de dados.

Incubar o Hub como acelerador de normas globais com o formato EEHRxF Europeu.



Visão do Botão “Amarelo” do xShare

Clique e partilhe os seus dados de saúde no formato EHRxF Europeu com 

um simples clique num botão

○ Descarregar

○ Partilha única

○ Opções com ligação

Resultados Laboratoriais

Notas de alta (Hospital)

Resumos de saúde

Estudos de imagiologia médica

Receitas / Dispensas eletrónicas

IPS+R para Investigação

Planos de cuidados

Comunidade de 

Excelência
Convite à adoção

antecipada do botão xShare

Contato xShare: info@xshare-project.eu



Introdução ao Espaço Europeu de Dados de Saúde 
e ao Formato Europeu de Partilha de Registos de 

Saúde Eletronicos (EEHRxF)



Espaço Europeu de Dados de Saúde (EEDS) 
em resumo – do que se trata?

Uso primário = uso de dados para a prestação de dados de saúde

o Melhoria do acesso dos pacientes aos seus dados de saúde

o Garantia de intercâmbio eficiente de dados para continuidade dos cuidados – também além-fronteiras

Uso secundário = uso de dados para fins de investigação e de interesse público

o Disponibilização de dados para investigação, definição de politicas etc. de forma segura e protegida – também além fronteiras

Requisitos para os sistemas de registo eletrónico de saúde (RES) 

o Criação de um mercado único para os sistemas de registo eletrónicos de saúde, apoiando tanto o uso primário como o secundário

2019: Recomendação da Comissão Europeia 

relativa a um formato europeu de 

intercâmbio de registos de saúde 

eletrónicos 

2022: Proposta de regulamentação da 

Comissão Europeia - Espaço Europeu de 

Dados de Saúde

24 April 2024: 

Adoção do EEDS pelo 

Parlamento

2011: Diretiva  relativa ao exercício dos direitos 

dos doentes em matéria de cuidados de 

saúde transfronteiriços

8 January 2025: 

Última versão do texto da 

regulamentação do EEDS

2016: Regulamento Geral sobre a 

proteção de Dados (RGPD)



Direitos das pessoas singulares na utilização 
primária

Health Data 
Access Service

(Portal or app)

Natural person

Access health data

Appoint an authorised 
person to access data

Download a copy of data

Request rectification

Provide a copy
of data

Set access restrictions

View who accessed their data

Opt-out from data sharing 
(where enabled by MS)

Insert information into EHR
Registration 
of data

Access to data
Access by treating health professionals 
through the health professional access 

service (via MyHealth@EU or national 

solutions), including emergency access

Registo de 
dados

Aceder dados de saúde

Serviço de 
acesso a 
dados de 
saúde 
(Portal ou 
app)

Descarregar uma cópia de dados

Ver quem acede aos seus dados

Definir restrições de acesso

Optar por não partilhar dados 
(quando habilitado pelo 
Estado Membro)
Inserir informação no 
Registo de Saúde 
ElectronicoESNomear uma pessoa autorizada 

para aceder os dados

pessoa singular

Solicitar retificação

Fornecer uma 
cópia dos

dados 

Acesso a dados

Acesso por profissionais de saúde 

responsáveis pelo tratamento, através 

do serviço de acesso de profissionais de 

saúde (via MyHealth@EU ou soluções 

nacionais), incluindo acesso em 
situações de emergência



Âmbito de harmonização

Componente da interoperabilidade
• Oferece capacidade de importar/ 

exportar dados em EEHRxF
o Resumo do Paciente

o ePrescrição/eDispensação

o exames de imagiologia médica e relatórios de 
imagem associados;

o resultados de exames médicos, incluindo análises 
laboratoriais, outros exames de diagnóstico e os 
relatórios associados;

o relatórios de alta clínica.

Componente de registo
• Oferece capacidade de gerar

os registos (logs) de acesso

o Compreender QUEM ACEDE À SUA 
INFORMAÇÃO em sistemas RES e QUANDO 

Os sistemas RES devem contemplar duas componentes harmonizadas, 

a partir de 2028/2030, dependendo do tipo de dados que processam:



Implementação da Regulamentação de EEDS
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2024 2026 2028 2030 2032 2034 2036

General application

Primary uses 
of health data 

(Chapter II)

Exchange of 1st group of priority categories

EHR Systems 
cer fic

a

on 

(Chapter III)

Secondary uses 
of health data

(Chapter IV)

Entry into force

Entry into force

Deadline for implementing acts

Deadline for implementing acts

Exchange of 2nd group of priority categories

Only sell compliant products 2nd categories

Secondary use in general

Only sell compliant products 1st categories

Selected categories

connections

patient summary, electronic prescriptions and dispensations

medical images, medical tests results and discharge reports

Third countries

Genomics, omics, wellness applications

Os cronogramas são indicativos

Uso primário dos 

dados de saúde 

(Capítulo I)

Aplicação geral

Uso secundário 

dos dados de 

saúde 

(Capítulo IV)

Certificação 

dos Sistemas 

RES 

(Capítulo II)

Prazo de entrada em vigor dos atos de implementação

Prazo de entrada em vigor dos atos de implementação

Uso secundário em geral

Categorias selecionadas

Conexões

Países terceiros

genómica, ômicas e aplicações de bem-estar

Vender somente produtos compatíveis - segunda categoria

Vender somente produtos compatíveis - primeira categoria

Troca do primeiro grupo de categorias prioritárias

Troca do segundo grupo de categorias prioritárias

Resumo do paciente, ePrescrição e eDispensação

Exames de imagiologia médica, resultados de exames, relatórios de alta clínica



A Jornada da Saúde: Perspetivas sobre os Cuidados 
de Saúde Baseados em Dados



EEDS: O que é?

O EEDS é o Espaço Europeu de Dados de Saúde
○ É um novo regulamento da UE que protege os dados de saúde

○ Pode ser visto como o “RGPD dos dados de saúde”

MAS pode perguntar-se: Já temos o RGPD. Porque precisamos do EEDS?
• Duas razões principais:
• Primeira: permite aos cidadãos descarregar os seus dados de saúde

• De todos os hospitais e laboratórios que visitaram
• Num formato legível por uma máquina

• Segunda: acelera a investigação médica
• Os dados recolhidos para cuidados primários podem também ser utilizados para fins 

secundários
• Ex: investigação de novos medicamentos, melhor prestação de cuidados, diagnóstico precoce...
• Sempre com o consentimento do utilizador



Direitos dos cidadãos no espaço EEDS

Direito de acesso
aos seus dados pessoais de saúde eletrónicos, no contexto da utilização primária, de forma 
gratuita, e em formato facilmente legível de forma automatizada
Direito a receber uma cópia eletrónica
no formato europeu de intercâmbio de registos de saúde eletrónicos (EHRxF Europeu)
Direito a inserir os seus dados de saúde eletrónicos
no seu próprio registo de saúde eletrónico
Direito a solicitar a retificação
através dos serviços de acesso a dados de saúde eletrónicos
Direito a conceder acesso a terceiros
a um destinatário de dados da sua escolha
Direito a restringir o acesso de profissionais de saúde
a todos ou a parte dos seus dados de saúde eletrónicos
Direito a consultar os registos de acesso
para obter informação sobre os prestadores de cuidados de saúde que acederam aos seus dados



EEDS: Os cidadãos podem descarregar os seus dados de saúde!

Pela primeira vez na história
Os cidadãos podem solicitar todos os seus
dados de saúde
De todos os prestadores de cuidados de saúde
Num formato legível por computadores

○ Já não há rastos em papel

○ Já não há notas manuscritas

○ Já não há resultados laboratoriais perdidos

○ Já não há dependência de um único hospital



O Formato: o que é?

• O EEDS determina que deve receber os seus dados num formato
específico chamado:

○ Formato Europeu de Intercâmbio de Registos de Saúde Eletrónicos (EEHRxF)

○ ou simplesmente… “O Formato”

• Baseia-se em normas existentes
• Como o HL7 FHIR (FHIR lê-se fáier)
• HL7 FHIR é legível por humanos

o Texto ASCII simples – qualquer pessoa pode ler

• apesar de poder ser muito extenso – milhares de linhas…

• HL7 FHIR é legível por máquinas
o Os computadores conseguem ler, processar e transferir a informação



Perguntas Frequentes (I)

→ Posso descarregar os meus dados do 
hospital hoje – o que mais fará o EEDS por mim?

o O EEDS permite aos utilizadores descarregar todos os seus dados de saúde

de todos os prestadores

o públicos, privados, hospitais, centros de diagnóstico, laboratórios – todos!

→ O meu hospital envia-me os resultados dos exames em PDF – o que mais
pode o EEDS fazer por mim?

○ Os ficheiros PDF (sobretudo os digitalizados) não podem ser "compreendidos" pelos computadores

■ Os computadores não conseguem “extrair” os dados de saúde de documentos PDF

● Os PDFs não indicam que parte do texto corresponde a informação médica (como cirurgias ou

análises laboratoriais)

○ O EEDS exige que os hospitais forneçam os seus dados em formato legível por máquina

■ em HL7 FHIR!



Perguntas Frequentes (II) 

→ OK – Já descarreguei os meus dados no formato

O que posso fazer com eles?
Pode:

○ pode ter uma visão completa da sua saúde
○ Comparar e analisar os seus dados de saúde ao longo do tempo, por exemplo:

▪ Como mudou o meu colesterol nos últimos 10 anos? 
▪ Em 2024 viajei muito em trabalho. Como é que isso afetou o meu 

colesterol?
▪ Quanto peso ganhei nessa altura? 
▪ O meu peso corporal está relacionado com o meu colesterol?



Perguntas Frequentes (III) 

→ Posso fazer mais alguma coisa com os meus dados? 

Muitas coisas! Pode, por exemplo:
○ Enviar os dados a um médico especialista no estrangeiro para obter 

uma segunda opinião
▪ o sistema pode traduzi-los automaticamente 
▪ mesmo que o médico fale outra língua 

○ Evitar exames laboratoriais repetidos e dispendiosos
▪ quando vai a um novo hospital e lhe pedem mais exames 

○ Mostrar uma receita a um farmacêutico traduzido para a língua local 
▪ noutro país, a receber o medicamento certo 

○ Partilhar o seu registo médico com a sua família 
▪ por motivos de histórico clínico – doenças genéticas, etc. 



Perguntas Frequentes (IV) 

→ OK - Já descarreguei os meus dados no formato

Que usos futuros/futuristas isto permitirá?
Pode, por exemplo:

○ Ligar-se a wearables e smartwatches
▪ obter uma visão holística da sua saúde e condição física 

○ Usar assistentes de saúde baseados em IA que podem: 
▪ sugerir cuidados preventivos 
▪ sugerir planos de exercício adaptados ao seu perfil de saúde
▪ responder a perguntas – dar respostas personalizadas
▪ avaliar terapias alternativas – qual será mais adequada para si?

○ Criar um gémeo digital – uma réplica personalizada que o/a ajuda a gerir a sua saúde



Perguntas Frequentes (V) 
→ OK – Entendo. Mas é seguro? 

Sim. É altamente seguro:
○ Está totalmente alinhado com o Regulamento Geral sobre a Proteção de Dados 

(RGPD)
○ Os dados são seus e tem o direito de aceder, controlar e limitar a sua utilização.
○ Todas as atividades de acesso e processamento de dados são registadas e 

monitorizadas.
○ Pode ver quem acedeu aos seus dados, quando e porquê!!

▪ Pela primeira vez na história!
○ A utilização secundária (i.e. investigação com base nos seus dados só acontece

▪ Após um processo de candidatura junto das entidades responsáveis pelo 
acesso a dados de saúde 

▪ Num ambiente seguro de processamento
▪ Os seus dados serão anonimizados
▪ Pode recusar qualquer utilização secundária dos seus dados 



Perguntas Frequentes (VI) 
→ Entendo. Mas ouço falar muito de ransomware. 

Os meus dados podem ser expostos a partir do hospital? 

○ Os hospitais estarão mais seguros do que nunca.
○ A União Europeia está a desenvolver 

▪ um Plano de ação europeu para a cibersegurança de 
hospitais e prestadores de cuidados de saúde

○ Que ir+a reforçar significativamente a segurança digital 
○ ENISA (Agência Europeia para a Segurança das Redes e da 

Informação) tem um papel central nesta iniciativa com
▪ A criação de um novo Centro de Apoio 

○ Este Centro irá oferecer
▪ um serviço de subscrição para recuperação em cado de 

ransomware
▪ Apoio a hospitais e prestadores de cuidados de saúde
▪ Apoio na preparação de planos de recuperação com 

antecedência



A perspetiva do cidadão: A história da Marina
• Cena 1: AMarina tem colesterol elevado

o Marina, professora de 40 anos, está a lidar com colesterol elevado
o Ela cuida de si, come de forma saudável, faz exercício
o MAS falta-lhe a visão completa:

▪ Os resultados laboratoriais em papel são difíceis de processar
▪ Às vezes perdem-se, especialmente emmudanças de casa

• Os resultados laboratoriais são como peças de um puzzle
• Ela temmuitas peças, mas não o puzzle completo!

• Cena 2: Com o EEDS e o Botão Amarelo
o AMarina consegue descarregar todos os seus resultados em FHIR
o AMarina consegue ver a evolução do colesterol ao longo dos anos
o A Marina pode consulta especialistas estrangeiros para uma segunda

opinião
o AMarina pode participar em ensaios clínicos
o AMarina tem, de facto, o controlo sobre a sua saúde



Marina com FHIR

A usar HL7 FHIR 
A Marina descarregou 

○ os seus resultados laboratoriais
○ as suas receitas

○ os seus exames médicos 

○ os seus procedimentos clínicos

○ Em HL7 FHIR

A Marina consegue
○ visualizar tudo num painel (Dashboard)

○ ampliar e comparar diferentes exames

○ ter uma Visão Completa da sua saúde



A Visão Completa: A saúde da Marina com HL7 FHIR



De inglês

A Marina pode traduzir para outra língua

Para italiano

por exemplo: para receber uma segunda opinião de um 
especialista em Itália



Marina com FHIR
Quando a Marina sentiu que tinha controlo sobre a sua saúde
Deu o passo seguinte: tornou-se uma utilizadora ativa dos seus dados
Enviou uma ligação (segura) para os seus dados em FHIR a: 

○ um médico no estrangeiro, pedindo uma segunda opinião
○ Recebeu uma segunda opinião de um especialista mundial na área 
○ Esse especialista recomendou-lhe também um portal web dedicado à sua condição 
○ Nesse portal web, encontrou os desenvolvimentos científicos mais recentes. 
○ Começou a participar em reuniões e palestras online mensais sobre sua saúde

A Marina fez a transição de: 
Seguir apenas as instruções do seu médico local para
Ter uma compreensão profunda de

(I) como deve gerir a sua condição
(ii) o que precisa de fazer e (iii) por que razão o deve fazer



Marina verdadeiramente com FHIR!
Através do portal web, a Marina encontrou ensaios 
clínicos online relacionados com colesterol 
Ela introduziu os seus dados (em FHIR) numa base de dados de 
ensaios clínicos

○ Solicitando a participação em ensaios clínicos relacionados com 
colesterol 

○ Foi selecionada para ser avaliada 
▪ num ensaio clínico através do seu hospital local 

○ Para um novo medicamento experimental 
▪ que poderá reduzir o colesterol com menos efeitos secundários 

O EEDS não deu apenas à Marina o controlo sobre os seus dados 
O EEDS capacitou a Marina para alcançar o seu pleno potencial na 

gestão da sua saúde



Marina verdadeiramente com FHIR! – cuidando da família

A Marina tem dois filhos!
A Marina aprendeu que o colesterol elevado pode estar 
relacionado com a genética 
A Marina falou com os seus filhos e fez com que eles também 
fizessem exames 

○ Eles começaram a preocupar-se com a sua saúde desde muito jovens 

Todos passaram a fazer exercício regularmente 
O portal web disponibilizou receitas para refeições saudáveis 
O portal web deu aconselhamento para crianças e adolescentes 

○ com colesterol elevado 

A Marina não só tomou conta da sua própria saúde —
ela tornou se uma verdadeira campeã do bem-estar familiar.



O primeiro passo – Clique no botão amarelo

O primeiro passo na jornada da Marina é o botão 
amarelo
Para obter os seus dados (em FHIR), a Marina 

○ Faz login seguro no seu sistema de saúde
○ Clica no botão amarelo
○ e obtém um

▪ Link para os seus dados em FHIR num servidor seguro

• A Marina pode agora partilhar este link seguro 
○ com outra aplicação ou 
○ com um médico (para uma segunda opinião) 

• A Marina pode também descarregar os seus 
dados no seu computador local 

○ para visualização 
○ e processamento posteriores. 

A jornada de mil milhas começa 

com um único passo.

千里之行，始於足下
– Lao Tzu



Já chegamos lá?

Responda ao questionário aqui: https://lnkd.in/dB9P2jZR

Ajude-nos compreender o estado 
atual da adoção 
do hashtag#EEHRxF na UE! 
Participe no nosso questionário e 
informe-nos sobre a situação na 
sua organização! Estamos a avaliar 
o estado do Formato e 
dos padrões relacionados.

https://lnkd.in/dB9P2jZR
https://www.linkedin.com/search/results/all/?keywords=%23eehrxf&origin=HASH_TAG_FROM_FEED


O Consórcio do xShare

Action line #2
Population Health

Action line #3
Clinical Research
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