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Mensagem da Coordenacao do | Workshop de
Grandes Desafios da Computacao Aplicada a Sadde

O Livro de Grandes Desafios da Computacido Aplicada a Saide, lancado em 03 de junho de 2026
durante o SBCAS 2026, apresenta uma coletanea de dez capitulos correspondentes aos desafios aceitos
no | Workshop de Grandes Desafios da Computacdo Aplicada a Sadde. Inspirada no IV Seminéario
Grandes Desafios da Computacido organizado pela Sociedade Brasileira de Computacdo - SBC, a CE-
CAS (Comissdo Especial de Computacdo Aplicada a Sadde) convidou os membros da comunidade
cientifica, da indastria, de entidades da sociedade civil e de instituicdes governamentais interessadas
no futuro da sadde digital a contribuir com a iniciativa dos Grandes Desafios da Computacdo Aplicada
a Sadde no Brasil para a préxima década. Recebemos um total de 19 propostas de desafios, que
foram avaliadas por meio de um criterioso processo de revisdo por pares do tipo blind, alcancando
uma taxa de aceitacdo de 52,6%. Agradecemos imensamente aos revisores pelo comprometimento e
rigor, que possibilitaram a selecio de dez propostas de grandes desafios, com grande potencial para
novas pesquisas e trabalhos que possam transformar e melhorar o cuidado em saiide. Estendemos nosso
agradecimento a organizacdo geral do evento, Profa. Andrea Gomes Campos, pelo apoio durante o
processo de selecdo de desafios que compdem este livro.

Os capitulos deste livro cobrem desafios que discutem questdes de integracdo de dados em salde,
telessatide em territérios com desigualdades, representatividade e equidade algoritmica para todas as
populacdes em sistemas de sadde, uso de Inteligéncia Artificial (IA) na pratica clinica, interoperabilidade
e confianca em sistemas de saide, em especial, aqueles que lidam com doencas crénicas, bioinformatica
clinica baseada em IA, avaliacdo de dor em cuidados neonatais, concep¢do e desenvolvimento de jogos
de realidade virtual para pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) e robética socialmente
assistiva voltada para o publico idoso e pessoas com TEA.

Esperamos que todos os leitores, sejam eles estudantes, pesquisadores e profissionais das areas da
computacio e da saide aproveitem o contetdo deste livro, identificando novas areas de pesquisa que
fortalecam o ecossitema de desenvolvimento tecnolégico e inovacgdo brasileiro no cuidado as pessoas.
Acreditamos que os desafios discutidos nos dez capitulos podem também nortear novos investimentos
em pesquisa, desenvolvimento e inovacdo em nosso pais.

Cristiano André da Costa (UNISINOS)
Débora Christina Muchaluat Saade (UFF)
Coordenadores do

| Workshop de Grandes Desafios da Computacio Aplicada a Saude
SBCAS 2026
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Capitulo

1

Integracao Sociotécnica de Dados em Saude: um
Desafio para a Equidade, a Autonomia do
Usuario e a Inovacao

Darcio Leite Mario, Aluizio Nunes da Silva Junior, Marco de
Oliveira da Silva, José Viterbo Filho

Abstract

This chapter is grounded in the understanding that the secure, interoperable, and
sustainable integration of health services, local systems, and the data associated
with them constitutes a grand challenge for Applied Computing in Health in Brazil.
Despite advances in computerization and connectivity, gaps persist in the
integration of equipment, systems, local databases, and information flows, with
impacts on continuity of care, governance, security, and equity. In this context, the
challenge lies in transforming an already widely connected infrastructure into an
ecosystem capable of sustaining the meaningful circulation of health information,
integration across points of care, and more seamless user access to their own data,
to the benefit of care, care management, and innovation.

Resumo

Este capitulo parte do entendimento de que a integra¢do segura, interoperavel e
sustentavel dos servicos de saude, dos sistemas locais e dos dados a eles associados
constitui um grande desafio da Computagdo Aplicada a Saude no Brasil. Apesar
dos avangos em informatizagdo e conectividade, persistem lacunas na articulag¢do
entre equipamentos, sistemas, bases locais e fluxos informacionais, com impactos

sobre continuidade do cuidado, governanca, seguranca e equidade. Nesse contexto,
o desafio consiste em transformar uma infraestrutura ja amplamente conectada em

um ecossistema capaz de sustentar a circula¢do qualificada da informagdo em
saude, a integragdo entre pontos de atengdo e o acesso mais fluido do usuario aos
seus proprios dados, em beneficio do cuidado, da gestdo assistencial e da inovagao.

1 (©2026 SBC — Soc. Bras. de Computacdo
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Palavras-chave: Saude Digital; Equipamentos e Provisdes Hospitalares;
Interoperabilidade da Informacao em Saude; Seguranga de Equipamentos; Sistemas de
Informagdo em Satde.

1.1 Introducio

A transformacdo digital da satide no Brasil avancou significativamente na Gltima década,
impulsionada por marcos como a Estratégia de Satde Digital para o Brasil 2020-2028
(ESD28) e pela consolidagdo da Rede Nacional de Dados em Satde (RNDS), concebida
como parte da agenda nacional de interoperabilidade [Brasil 2020]. No entanto, persiste
um paradoxo estrutural entre disponibilidade de infraestrutura fisica e a integragao logica
dos fluxos informacionais. De acordo com a Pesquisa sobre o uso das tecnologias de
informagdo e comunicagdo nos estabelecimentos de saude brasileiros (TIC Satde 2024),
0 acesso a computadores e a Internet alcangou 99% dos estabelecimentos de saude e 99%
das Unidades Basicas de Saude (UBS) [NIC.br 2025]. Contudo, essa ampla conectividade
nao vem se traduzindo automaticamente em inteligéncia clinica distribuida: o uso de
Inteligéncia Artificial (IA) foi reportado em apenas 4% dos estabelecimentos de satude, o
que sugere que a base informacional existente ainda permanece fragmentada, subutilizada
ou insuficientemente integrada para sustentar aplicacdes mais avangadas.

Essa lacuna de integracdo se manifesta em situagdes cotidianas de ineficiéncia
assistencial. A propria ESD28 reconhece a necessidade de ampliar a interoperabilidade e
de garantir que a informacdo em satde esteja disponivel quando e onde necessaria,
articulando satde publica, suplementar e privada [Brasil 2020]. No setor publico, um dos
principais obstaculos recentes a adocao de IA foi justamente a incompatibilidade com
equipamentos, software ou sistemas existentes, apontada por 60% dos estabelecimentos
que nao utilizavam essa tecnologia [NIC.br 2025]. Na pratica, isso significa que
informacdes produzidas em diferentes pontos da atencdo podem ndao acompanhar o
usuario ao longo de sua trajetdria assistencial, o que pode resultar em retrabalho, repeticao
de exames, perda de contexto clinico e decisdes baseadas em historicos incompletos.

Nesse contexto, o problema nao reside na auséncia de maquinas, mas na incapacidade de
transformar servigos de saude, ambientes assistenciais e bases locais de dados em um
ecossistema conectado e funcional. Quando sistemas heterogéneos e legados ndo
conseguem trocar dados de forma consistente, sinais fisiologicos, exames, prescri¢des e
registros clinicos tendem a permanecer retidos em bases locais, sem circular com a
oportunidade, a estrutura e o significado necessarios para apoiar decisdes assistenciais,
gerenciais e regulatérias. Além disso, seguranca e privacidade devem ser encaradas nao
como entraves, mas como requisitos técnicos para que o compartilhamento de
informagdes beneficie tanto a gestdo publica quanto a autonomia do paciente [Brasil
2018].

Situar a integragdo segura, interoperavel e sustentavel dos servicos de satde e de seus
fluxos de informacao como um desafio estruturante para a proxima década ¢ fundamental
para superar o modelo de “ilhas tecnologicas”. O objetivo deste capitulo ¢ analisar as
dimensoes desse desafio, articulando o estado da infraestrutura informacional brasileira
com as exigéncias regulatorias emergentes, de modo a explicitar um problema
computacional de carater sociotécnico € propor um roteiro cientifico para uma saude
digital mais equitativa, integrada e baseada em evidéncias.

2 (©2026 SBC — Soc. Bras. de Computacdo
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1.2 Dos Grandes Desafios da Computacio ao desdobramento em Saude

O desafio aqui proposto ndo surge de forma isolada. Ele pode ser compreendido como
desdobramento, no campo da satde, de preocupacdes mais amplas formuladas pela
agenda dos Grandes Desafios da Computacao no Brasil, especialmente aquelas ligadas a
gestdo da informagdo, a interoperabilidade, a infraestrutura confidvel e aos sistemas
distribuidos de grande escala.

No seminario fundador de 2006, a Sociedade Brasileira de Computacdo definiu cinco
grandes desafios, entre os quais se destaca, para o problema discutido neste capitulo, o
desafio relacionado a gestdo da informacao em grandes volumes de dados distribuidos e
ao desenvolvimento de sistemas disponiveis, corretos, seguros, escaldveis, persistentes e
ubiquos [SBC 2006]. Nos anos seguintes, essa agenda foi refinada em dominios
especificos e passou a dialogar de modo mais explicito com aplicagdes estratégicas para
0 pais, entre elas a saude [Salgado et al. 2015].

No dominio da saide, ganharam maior visibilidade temas como tratamento e integracao
de dados heterogéneos, infraestrutura tecnoldgica confidvel e cooperagdo interdisciplinar
entre computacao, saude e gestdo [SBC 2010]. Isso se torna particularmente relevante em
situacdes concretas em que informagdes produzidas em diferentes pontos da assisténcia
— como atengdo basica, servicos especializados, diagnostico por imagem, laboratorios e
sistemas hospitalares — precisam circular de forma segura, oportuna e inteligivel. Nesses
contextos, o problema deixa de ser apenas técnico ou local: passa a envolver a capacidade
de produzir, integrar, proteger e disponibilizar informacdo em ambientes assistenciais
complexos, nos quais a fragmentagdo compromete continuidade do cuidado,
rastreabilidade e uso qualificado dos dados [SBC 2010].

Nas formulagdes mais recentes da agenda de Grandes Desafios, temas como
ciberseguranga, ética em IA e cidadania digital passam a ganhar maior visibilidade, o que
refor¢a a necessidade de tratar a integragdao de equipamentos, dados e sistemas em satde
em bases mais seguras, interoperaveis e sustentaveis. No entanto, o ponto aqui ndo ¢
apenas reiterar a interoperabilidade em satide como um problema ja conhecido, mas
recoloca-la em um contexto marcado pela intensificacio do uso de software, pela
conectividade de dispositivos, pela circulagdo multi-institucional de dados, pela
ampliacdo das exigéncias regulatdrias e pela crescente demanda de maior controle do
usudrio sobre seus proprios dados. Lida nesse horizonte, a proposta aqui apresentada
explicita como esse problema adquire novo sentido computacional e sociotécnico em um
ecossistema de satde cada vez mais intensivo em dados, software e conectividade [ Santos
e Wagner 2024].

Essa leitura ganha for¢a ainda com a Estratégia de Satude Digital para o Brasil 2020-2028
e com o avanco da informatizag¢do evidenciado pelos resultados da 11? edigdo (2024) da
Pesquisa TIC Saude. O pais dispde hoje de uma agenda nacional de interconectividade e
interoperabilidade, mas convive com estabelecimentos, sistemas e bases de dados ainda
heterogéneos e apenas parcialmente integrados. E nessa tensdo entre conectividade
ampliada, integragdo incompleta e necessidade de uso qualificado dos dados — inclusive
para cuidado, gestdo, regulagdo e inovagdo — que se situa o desafio aqui proposto [Brasil
2020; NIC.br 2025].

3 (©2026 SBC — Soc. Bras. de Computacdo
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1.3 O desafio proposto

Podemos enunciar o desafio da seguinte forma: “Como integrar, de maneira segura,
interoperavel e sustentdvel, os servigos de satde, os sistemas locais e os dados a eles
associados ao ecossistema digital de satide no Brasil?”. Superar esse impasse exige que a
computagdo brasileira avance além da conectividade fisica, estabelecendo uma camada
de dados funcional que permita o fluxo de informagdes clinicas entre diferentes niveis de
atengdo, o proprio cidaddo e até mesmo em ambientes de pesquisa em satde.

Para delimitar o escopo desta proposta, definem-se operacionalmente as trés dimensoes
que sustentam o desafio:

e Seguranca: Refere-se a garantia de confidencialidade, integridade, disponibilidade e
rastreabilidade dos dados e sistemas, mediante medidas técnicas € administrativas
capazes de protegé-los contra acessos nao autorizados, perda, alteragdao, comunicagao
indevida ou tratamento inadequado, em conformidade com a Lei Geral de Protecdo
de Dados (LGPD), com o Guia n° 38/2020 sobre ciberseguranca em dispositivos
médicos e com o manual de regularizagdo de equipamento médico e software como
dispositivo médico — estes ultimos elaborados pela Anvisa.

e Interoperabilidade: Envolve a ado¢do de padrdes internacionais (como HL7 FHIR
e DICOM), vocabularios comuns e o uso de APIs abertas (alinhadas ao conceito de
Open Health), garantindo que o dado tenha significado clinico ao transitar entre
sistemas heterogéneos, sistemas de governo e plataformas de anélise de dados.

e Sustentabilidade: Diz respeito a viabilidade técnica e econdmica do modelo ao longo
do tempo, assegurando que a infraestrutura informacional seja resiliente a
obsolescéncia tecnoldgica e permita a manutengdo e evolucao continua da integracao
sem depender exclusivamente de substitui¢des massivas de hardware.

Do ponto de vista computacional, esse desafio ndo se esgota na adogdo de padrdes ou na
disponibilidade de normas. Ele envolve, entre outros aspectos, problemas ainda em aberto
relacionados a integragdo semantica de dados heterogéneos, a reconciliagdo de registros
distribuidos entre sistemas e institui¢cdes, ao desenvolvimento de arquiteturas resilientes
para ambientes hibridos e legados, a seguranga adaptativa ao longo do ciclo de vida de
sistemas e dispositivos conectados, € a governanga de dados.

A complexidade deste desafio ndo reside na inexisténcia de referenciais técnicos e
regulatorios para interoperabilidade, mas na dificuldade de converté-los em integracdo
clinica til e na superagdo das “ilhas tecnologicas” que retém o dado na origem. O escopo
deste desafio destina-se a integracdo logica de servigos, fluxos e sistemas, focando na
transformagdo dos dados gerados localmente em insumo para a inovagdo assistencial, a
autonomia do usudrio sobre sua trajetéria clinica e a pesquisa cientifica. A materializagao
desse desafio visa resolver falhas criticas de eficiéncia, como a retengao local de dados
por estabelecimentos de satude e a dificuldade de o usuério acessar ou compartilhar seu
proprio historico clinico para apoiar decisdes assistenciais, gestdo e a pesquisa em saude.

4 (©2026 SBC — Soc. Bras. de Computacdo
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1.4 Importancia estratégica para a saude brasileira

Reconhecer a integragcdo segura, interoperavel e sustentavel dos servicos de saude e dos
sistemas locais como grande desafio € estratégico porque esse problema afeta, ao mesmo
tempo, a qualidade do cuidado, a eficiéncia do sistema de saude, a seguranga da
informagao, a capacidade de inovagdo e a equidade territorial. Ndo se trata de um tema
restrito a infraestrutura técnica ou a operagao hospitalar; estd em jogo a capacidade de o
sistema de saude transformar sua base tecnologica e informacional em suporte confiavel
para a producao, a circulacao e o uso qualificado da informagao em satde.

A relevancia do tema aparece, em primeiro lugar, na continuidade e na integralidade do
cuidado. Quando parte dos equipamentos e sistemas permanece dissociada do prontuério
eletronico, dos sistemas de diagnéstico por imagem, dos sistemas laboratoriais ou de
outros ambientes informacionais, ou quando laudos, prescrigdes e resultados clinicos
permanecem retidos em bases locais sem compartilhamento consistente, a historia clinica
tende a ficar fragmentada, menos rastredvel e menos util para apoiar decisdes. Isso
compromete ndo apenas a eficiéncia dos processos, mas também a coordenacao do
cuidado ao longo do tempo [Brasil 2020].

O desafio ¢ igualmente estratégico para a gestdo clinica e administrativa. Equipamentos,
sistemas locais e bases de dados geram informagdes que podem contribuir para
monitoramento clinico, planejamento assistencial, gestdo de capacidade, tecnovigilancia,
manuten¢do e tomada de decisdo institucional. Quando esses dados permanecem pouco
integrados, reduz-se o valor do investimento tecnoldgico e enfraquece-se a inteligéncia
operacional do sistema, com prejuizos para a gestdo de fluxos assistenciais, a alocagao de
recursos € as respostas institucionais a ocorréncias criticas.

Sua relevancia também ultrapassa o ambiente hospitalar estrito. Em redes de atencao
marcadas por multiplos servigos, niveis assistenciais e sistemas de informacao
heterogéneos, a dificuldade de compartilhamento e reaproveitamento dos dados limita a
coordenacdo entre atencdo basica, servigos especializados, hospitais € o proprio usudrio.
Isso reduz a efetividade da transformagdo digital justamente onde ela deveria produzir
maior valor publico: na continuidade do cuidado, na gestdo das trajetdrias assistenciais €
na circulagdo segura da informacgao em saude [Brasil 2020].

Hé4 ainda uma razdo prospectiva: inteligéncia artificial, automagdo clinica,
monitoramento em tempo real e analise avangada de dados dependem de uma base
informacional mais robusta, confiavel e governada. Enfrentar esse problema nao significa
priorizar uma agenda “bésica” em detrimento de agendas “avancadas”; significa criar as
condigdes estruturais para que essas agendas avancem com consisténcia e para que a
inovagdo em saide ndo permanega restrita a contextos tecnoldgicos mais maduros ou
melhor aparelhados [Brasil 2020; NIC.br 2025].

1.5 Barreiras atuais

A integracgdo segura, interoperavel e sustentavel dos servicos de saude, dos sistemas locais
e dos dados ndo avanca de forma linear nem por uma unica via. No contexto brasileiro,
as dificuldades decorrem da combinagdo entre heterogeneidade tecnoldgica,
fragmentacao institucional, limitagdes de governanga, restrigdes econdmicas, maturidade
desigual de seguranga e assimetrias federativas e setoriais.
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A primeira barreira é a fragmentagdo de ecossistemas legados. Os estabelecimentos
convivem com equipamentos de diferentes geragdes, fabricantes, arquiteturas de software
e ciclos de suporte. Em muitos casos, a infraestrutura institucional de conectividade
existe, mas isso ndo significa interoperabilidade efetiva entre dispositivos e sistemas
clinicos. A coexisténcia de tecnologias legadas com solu¢des mais recentes transforma o
ambiente em um cenario hibrido e fragmentado, no qual integrar de forma consistente
exige arquitetura, mediacdo e escolhas institucionais de longo prazo, inclusive na
articulagdo entre equipamentos, sistemas locais e bases de dados [NIC.br 2025].

A segunda barreira ¢ organizacional e regulatoria. A integragdo desses equipamentos,
sistemas e fluxos de informacdo atravessa assisténcia, tecnologia da informacao,
engenharia biomédica, suprimentos, gestdo e fornecedores, nem sempre de forma
coordenada. Isso significa que a viabilidade da integracdo depende ndo apenas de padrdes
e infraestrutura, mas também da coordenagdo entre atores com responsabilidades,
prioridades e capacidades distintas, incluindo profissionais de satde, gestores, equipes
técnicas, fabricantes e prestadores de servigo. Além disso, o problema mobiliza
exigéncias simultdneas de regulacdo sanitaria, protecdo de dados, seguranga da
informacao, rastreabilidade, tecnovigilancia, manuten¢do e governanga institucional. O
pais ja dispde de referéncias relevantes da Anvisa: o Guia n° 38/2020 apresenta principios
e praticas de ciberseguranca em dispositivos médicos, com foco em riscos cibernéticos
ao paciente e no ciclo de vida do produto; o Manual para regularizacdo de equipamento
médico e software como dispositivo médico, elaborado pela Geréncia de Tecnologia em
Equipamentos Médicos (GQUIP) em 2025, por sua vez, sistematiza a regularizacdo com
base em suas Resolugdes da Diretoria Colegiada (RDCs) e Instrugdes Normativas (INs).
Ainda assim, a tradugdo desse arcabougo para contextos assistenciais € hospitalares
heterogéneos, marcados por legados tecnoldgicos e capacidades institucionais desiguais,
permanece um desafio [Brasil 2020; Anvisa 2020; Anvisa 2025].

A terceira barreira ¢ econdmica e territorial. Integrar servicos, sistemas e¢ dados ao
ecossistema digital de satde implica sustentar inventario, interfaces, atualizagdo,
manutenc¢do, suporte, substitui¢do planejada e seguranga. Em um pais marcado por forte
heterogeneidade entre regides, portes hospitalares e segmentos do sistema de saude, a
possibilidade de avancar nessa agenda ndo esté distribuida de forma homogénea. Se essa
dimensdo nao for reconhecida, a transformagao digital podera avangar de forma seletiva,
aprofundando desigualdades em vez de reduzi-las [NIC.br 2025].

1.6 Métricas de progresso

Um grande desafio de computagdo exige métricas objetivas que permitam aferir a
evolucdo das solucdes ao longo da década. Para reduzir a abstragdo, o sucesso desta
proposta deve ser medido pela capacidade de transformar servigos de satde, sistemas
locais e bases de dados em fluxos de informagdo estruturados, seguros, reutilizaveis e
integrados ao ecossistema nacional.

Propdem-se as seguintes dimensdes e indicadores:

1.6.1 Interoperabilidade e Fluidez de Dados

Esta dimensdao mede o fim do isolamento das “ilhas tecnoldgicas” e o avanco da
circulagdo qualificada da informacao clinica:
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Taxa de adocio de padrdes abertos: Percentual de estabelecimentos de saude
(publicos e privados) que realizam o intercAmbio de dados clinicos com o uso de
padrdes como HL7 FHIR e de APIs alinhadas ao conceito de Open Health.

Dimensiao de uso da RNDS: Volume de registros clinicos validados e taxa de sucesso
no envio de dados a Rede Nacional de Dados em Saude, incluindo documentos como
sumarios de alta/0bito, laudos, prescrigdes e outros contetidos interoperaveis.

Laténcia de disponibilidade clinica: Tempo decorrido entre a geracdo do dado no
dispositivo ou sistema local e sua disponibilizacdo no prontudrio eletronico do
paciente (PEP) ou em outro sistema clinico de apoio a decisao.

1.6.2 Seguranca e Sustentabilidade do Ciclo de Vida

Esta dimensdo avalia a resiliéncia cibernética, a governanca do ciclo de vida e a
capacidade de manutengdo segura da integracdo ao longo do tempo:

Rastreabilidade de componentes de Software (SBOM): Percentual de sistemas e
equipamentos médicos com rastreabilidade documentada de bibliotecas,
componentes de terceiros e dependéncias de software via Software Bill of Materials
(SBOM), conforme as praticas de ciberseguranga descritas no Guia n° 38/2020 da
Anvisa.

Tempo de remediacdo remota: Capacidade de aplicar atualizagdes de seguranca
(patches) de forma orquestrada e remota (Over-the-Air — OTA), reduzindo o tempo
de exposi¢ao a vulnerabilidades criticas sem comprometer a continuidade assistencial.

Maturidade em divulga¢do coordenada de vulnerabilidades (CVD): Numero de
vulnerabilidades detectadas e corrigidas por meio de processos de CVD, evidenciando
a capacidade de identificar, comunicar, corrigir € acompanhar vulnerabilidades em
colaboracdo com pesquisadores, fabricantes e fornecedores.

1.6.3 Equidade e Resiliéncia Assistencial

Esta dimensao avalia se a integragao dos dados esté alcangando a continuidade do cuidado
de forma distribuida e produzindo valor assistencial além dos grandes centros:

Reducio da assimetria digital regional: Comparagao do nivel de maturidade digital
e integracdo de dados entre os grandes centros urbanos e os estabelecimentos
localizados em municipios de pequeno e médio porte, bem como em diferentes
regides do pais.

Acesso do cidaddo ao dado: Percentual de usudrios que conseguem visualizar e
compartilhar dados clinicos relevantes entre atengdo bésica, servigos especializados,
de origem publica ou suplementar, de modo a reduzir fragmentacao, retrabalho e
perda de informacao ao longo da trajetoria assistencial.
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1.7 Agenda para a proxima década

A integrag@o segura, interoperavel e sustentavel dos dados ndo deve ser encarada como
uma meta estatica, mas como um processo continuo de evolugdo tecnologica e normativa.
Para orientar a pesquisa e o desenvolvimento na computagdo aplicada a satde nos
proximos dez anos, propde-se uma agenda estruturada em trés eixos estratégicos,
representados visualmente por quatro niveis de integragdo em uma hierarquia de
maturidade da integracao (Figura 7.1).

Nivel 4: Integracao Plena e Governada

Ecossistema seguro com foco total na governanga
e na continuidade do cuidado.

Nivel 3: Integragao Coordenada

Uso de sistemas interoperaveis com padrées
definidos e governanga de dados parcial.

Aumento da
Maturidade

Nivel 2: Integragao Funcional

Conexao basica entre sistemas com
compartilhamento de dados em escopo limitado.

@ Nivel 1: llhas Tecnolégicas
X

Base da piramide composta por sistemas
isolados e barreiras a troca de informagoes.

Figura 7.1. Hierarquia de maturidade da integragao de dados.
Fonte: Elaboragéo propria (2026).

A hierarquia apresentada resume essa trajetoria de amadurecimento, desde a superagao
das “ilhas tecnologicas” até a consolidacdo de uma integragdo segura, governada e
orientada a continuidade do cuidado. A partir dela, os trés eixos da agenda podem ser
compreendidos como frentes complementares: inovagdo tecnoldgica e arquitetura de
dados, governanca e ciberseguranca, e formacao de capacidades para a continuidade do
cuidado:

1.7.1 Eixo I: Inovacao Tecnoldgica e Arquitetura de Dados

O primeiro eixo foca na superacao da barreira técnica das “ilhas tecnoldgicas”. Para isso,
a agenda de pesquisa deve avancgar em duas frentes complementares. A primeira ¢ a
interoperabilidade semantica, com a consolidagao de padrdes como HL7 FHIR e DICOM
para garantir que os dados gerados em sensores, equipamentos e sistemas locais
mantenham seu significado clinico ao transitar pelo ecossistema. A segunda € o
desenvolvimento de arquiteturas distribuidas, com uso de solu¢des de middleware,
microsservicos e APIs abertas, alinhadas ao conceito de Open Health, que permitam a
escalabilidade da integracdo sem exigir substituicdo massiva do hardware existente. Do
ponto de vista computacional, esse eixo envolve problemas ainda em aberto, como a
tradugdo consistente entre padrdes legados e modernos, a reconciliagdo semantica de
dados heterogéneos, a integracdo resiliente em ambientes hibridos e a construcdo de
arquiteturas capazes de sustentar interoperabilidade clinica em ecossistemas distribuidos.
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1.7.2 Eixo II: Governanca, Regulacao e Ciberseguranca

O segundo eixo trata da sustentacao institucional da integragdo, articulando governanga,
conformidade regulatoria e ciberseguranca ao longo do ciclo de vida dos sistemas e
dispositivos conectados. Nesse plano, a agenda de pesquisa e desenvolvimento deve
avancar em duas frentes complementares. A primeira € a incorporagao de seguranca desde
a concep¢ao, com énfase em transparéncia de componentes de software por meio de
Software Bill of Materials (SBOM), atualiza¢do segura e estabelecimento de processos
de divulgagdo coordenada de vulnerabilidades (CVD), em consonancia com o Guia n°
38/2020 da Anvisa. A segunda ¢ o fortalecimento da rastreabilidade e da conformidade
regulatéria, com desenvolvimento de mecanismos de registro auditdvel, documentagao
técnica e rastreabilidade compativeis com as exigéncias aplicaveis a equipamentos
médicos e a software como dispositivo médico, em linha com o manual de regularizacao
da Anvisa. Mais do que adotar boas praticas ja conhecidas, esse eixo demanda pesquisa
sobre seguranca adaptativa, governanca de dados, mecanismos auditdveis de
responsabilizacdo e formas de compatibilizar inovacdo continua com exigéncias
regulatérias e protegdo do paciente ao longo de todo o ciclo de vida dos sistemas e
dispositivos conectados [Anvisa 2020; Anvisa 2025].

1.7.3 Eixo I1I: Letramento Digital e Continuidade do Cuidado

O terceiro eixo aborda a dimensao humana e o impacto social da integragdo, com foco na
circulagdo qualificada da informacdo ao longo da trajetoria assistencial e no
fortalecimento da autonomia do paciente. Para isso, a agenda proposta também se
organiza em duas frentes complementares. A primeira ¢ a continuidade do cuidado, com
expansao do escopo da integracdo para além do ambiente hospitalar, conectando dados
provenientes de wearables, de software como dispositivo médico (SaMD) e de sistemas
assistenciais a Rede Nacional de Dados em Satde (RNDS), de modo a reduzir
fragmentacao, retrabalho e perda de informacdo ao longo da trajetoria assistencial. A
segunda ¢ a formacao de competéncias hibridas, com promocgao do letramento digital de
gestores e profissionais de saide para que a infraestrutura conectada se traduza em
inteligéncia clinica distribuida, governanga informacional e uso efetivo dos dados. Esse
eixo também envolve o desafio de tornar a integracdo compreensivel, utilizadvel e
confidvel para diferentes atores — usudrios, profissionais, gestores e instituigdes —, de
modo que a circulagdo dos dados ndo produza apenas conectividade técnica, mas
coordenagao longitudinal do cuidado, maior autonomia informacional do paciente e
capacidade institucional de uso qualificado da informag¢ao em saude [Brasil 2020; NIC.br
2025].

1.8 Consideracoes finais

Este capitulo sustentou que a integragdo segura, interoperavel e sustentavel dos servigos
de saude, dos sistemas locais e dos dados a eles associados deve ser tratada como um
grande desafio da Computacdo Aplicada a Saude no Brasil. Ao longo do texto,
argumentou-se que o problema ndo se reduz a conectividade fisica dos dispositivos, nem
a presenga isolada de sistemas eletronicos nos estabelecimentos. O que estd em questao é
a capacidade de incorporar equipamentos, bases locais e fluxos informacionais a uma
infraestrutura de produgao, circulacdo e uso qualificado da informagao em satde.
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A anélise procurou mostrar que esse desafio possui raizes na tradi¢do dos Grandes
Desafios da Computagdo no Brasil e encontra, no campo da saude, um desdobramento
particularmente relevante. Também buscou demonstrar que o problema ¢ inseparavel do
contexto brasileiro, marcado por heterogeneidade tecnoldgica, desigualdade institucional
e regional, maturidade desigual de governanca e persisténcia de legados que dificultam a
integracdo efetiva entre equipamentos, sistemas e redes assistenciais [SBC 2006; Brasil
2020; NIC.br 2025]. O capitulo procurou explicitar que, no cendrio atual, esse problema
adquire novo sentido computacional e sociotécnico diante da intensificacdo do uso de
software, da circulagao de dados, do fortalecimento das exigéncias regulatorias e da
crescente demanda de maior controle do usudrio sobre seus proprios dados.

Nao avangar nessa agenda implica perpetuar ilhas tecnoldgicas, manter a fragmentagao
do cuidado, ampliar vulnerabilidades operacionais e cibernéticas, subaproveitar
investimentos e limitar a base sobre a qual iniciativas mais avancadas de inovacao
poderdo se sustentar. Por isso, reconhecer o tema como Grande Desafio pode contribuir
para mobilizar pesquisa, cooperacado institucional e formulagdo de politicas em torno de
uma questdo cuja relevancia tende a crescer a medida que a satide se torna mais intensiva
em dados, software e conectividade.
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Capitulo

2

Por que a Telessauide Nao Funciona como
Esperado no SUS? Um Desafio de Modelagem
de Sistemas sob Desigualdades

Natalia Castro Fernandes, Yolanda Eliza Moreira Boechat e Aluisio
Gomes Silva Junior

Abstract

Telehealth is a key strategy to expand healthcare access in systems such as Brazil’s SUS;
however, many initiatives do not scale as expected. This work argues that these
limitations stem from inadequate system models that overlook socioeconomic
inequalities, low stan-dardization, and operational constraints. Based on a three-year
empirical deployment of a telehealth center (HUAP-UFF), heterogeneous adoption
patterns are identified, driven by workflow variability, infrastructure limitations, and
users’ digital literacy. From these findings, a central research challenge e merges:
modeling telehealth systems for unequal and heterogeneous environments, where
socioeconomic factors directly impact usage and effectiveness, requiring adaptive
workflows, flexible interoperability, and resilient archi-tectures.

Resumo

A telessaiide é uma estratégia central para ampliar o acesso a saitide em sistemas
como o SUS, mas muitas iniciativas ndo escalam como esperado. Este trabalho argumenta
que essas limitagoes decorrem de modelos de sistemas inadequados, que desconside-ram
desigualdades socioecondmicas, baixa padronizagdo e restrigoes operacionais. Com base
em uma implantagdo empirica de trés anos de um niicleo de telessatide (HUAP-UFF),
identificam-se padroes heterogéneos de adogao, influenciados pela variabilidade de
workflows, limitagées de infraestrutura e letramento digital dos usudrios. A partir dessas
evidéncias, evidencia-se um desafio central para a drea: modelar sistemas de te-lessatide
para ambientes desiguais e heterogéneos, nos quais fatores socioeconémicos impactam
diretamente seu uso e efetividade, demandando workflows adaptativos, intero-
perabilidade flexivel e arquiteturas resilientes.
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2.1 Introducio

A telessaide tem se consolidado como um dos principais pilares da transformacdo di-
gital na saude, sendo amplamente reconhecida por seu potencial de ampliar o acesso
aos servigos, reduzir desigualdades regionais e aumentar a eficiéncia d os s istemas de
saude. Organizagdes internacionais, como a World Health Organization, destacam
a telessaide como elemento central para o fortalecimento dos sistemas de saide na
proxima década, especialmente em paises com grandes desigualdades socioecondmi-
cas [World Health Organization 2021].

No Brasil, a telessaude assume um papel ainda mais relevante no contexto do
Sistema Unico de Satde (SUS), caracterizado por sua ampla cobertura, diversidade regi-
onal e forte compromisso com a equidade. O Ministério da Sadde, por meio da Estraté-
gia de Saude Digital para o Brasil 2020-2028, posiciona a telessatide como instrumento
fundamental para a integracdo das redes de atencdo e para a ampliacdo do acesso a sa-
ude [Ministério da Satde 2020]. Esse cendrio foi intensificado d urante a p andemia de
COVID-19, quando soluc¢des de atendimento remoto foram rapidamente incorporadas em
diferentes niveis do sistema.

Apesar desse avango, observa-se que muitas iniciativas de telessaide ndo alcan-
cam o desempenho esperado em termos de escala, adesao e efetividade. Estudos recentes
apontam desafios recorrentes relacionados a interoperabilidade, usabilidade e integracao
com fluxos clinicos, além da e quidade no acesso a satde [ ?, Petretto et al. 2 024]. No
entanto, esses desafios sdo frequentemente tratados como problemas técnicos isolados,
desconsiderando o contexto mais amplo em que os sistemas sao implantados.

No caso do SUS, esse contexto € marcado por profunda heterogeneidade socio-
econOmica e estrutural, incluindo variagdes significativas na infraestrutura tecnoldgica,
no nivel de capacitacdo digital dos profissionais de saide, na disponibilidade de equipa-
mentos e na organizacao dos fluxos assistenciais. Essa realidade contrasta com os pressu-
postos implicitos na maioria dos sistemas computacionais, que frequentemente assumem
ambientes relativamente padronizados, estdveis e com usudrios treinados.

Nesse sentido, argumenta-se que a principal limitagao da telessaide no SUS ndo
reside apenas na tecnologia em si, mas na forma como os sistemas sao modelados, des-
considerando as condi¢des reais de operacdo. Essa lacuna torna-se evidente quando ob-
servada a partir de experiéncias praticas de implantacdo. O Ministério da Saude incentiva
a criacdo de Nucleos de Telessaide na rede do SUS, mas ndo apresenta modelos padro-
nizados ou sistemas prontos para uso sem custos ou com custos reduzidos. Mesmo para
novos Niucleos com boas equipes de desenvolvimento, ainda existem grandes desafios
para gerar a interoperabilidade entre sistemas criados e sistemas do SUS.

Este trabalho € motivado pela experiéncia de implantagdo do Nicleo de Telessa-
ude do Hospital Universitario Antonio Pedro da Universidade Federal Fluminense (Nu-
cleo de Telessaide HUAP-UFF - NTHU), conduzida ao longo de trés anos. Essa experi-
éncia evidenciou, de forma concreta, que a operacio da telessaide ocorre em um ambi-
ente caracterizado por multiplos modelos de atendimento, baixa padronizagdo, limitacdes
operacionais e desigualdades socioecondmicas, impactando diretamente a efetividade das
solucdes implementadas. Muito embora exista a demanda para os atendimentos disponi-
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bilizados pelo NTHU, a sua implantacdo na rede apresentou diversos desafios computa-
cionais e ndo computacionais, de ordem econdmica, humana, de gestio e politica.

Diante desse cendrio, este artigo apresenta e discute um grande desafio para a
area de Computacdo Aplicada a Saide: Como modelar sistemas de telessatde capazes de
operar de forma eficaz em contextos socioeconomicamente desiguais, com baixa padro-
nizagdo e restricdes operacionais, como o SUS? A partir dessa questdo, o artigo apresenta
uma andlise integrada dos fatores técnicos, sociais e organizacionais que influenciam a
telessaude, fundamentada em evidéncias empiricas, e discute suas implicagdes para o de-
senvolvimento de sistemas computacionais na proxima década.

O restante desse artigo estd organizado da seguinte forma. A Sec¢do 2 apresenta
uma contextualiza¢do do tema, enquanto que a Sec¢do 3 apresenta uma descricao de caso
real de implantacao de nucleo de telessaide que reflete o grande desafio ap resentado. A
Secdo 4 discute os desdobramentos do desafio da telessaude e a Secdo 5 apresenta os
desdobramentos para a computacdo. Por fim, a Secdo 6 conclui o artigo.

2.2 Contextualizacio do Desafio da Aplicacdo da Telessaude

A area de Computacdo Aplicada a Saiude tem historicamente concentrado esfor¢cos no
desenvolvimento de solugdes tecnoldgicas para melhorar a qualidade, a eficiénciae a
acessibilidade dos servigcos de saide. No contexto da telessatde, esses esfor¢os tém se
materializado principalmente em trés frentes: interoperabilidade de sistemas, uso de in-
teligéncia artificial para apoio a decisado clinica e desenvolvimento de interfaces digitais
para interagdo com usudrios.

A interoperabilidade tem sido amplamente reconhecida como um dos princi-
pais desafios d a s aide d igital, e specialmente n o q ue s e r efere a integracdo d e dados
provenientes de diferentes sistemas e dispositivos. Trabalhos na literatura enfatizam o
uso de padrdes como HL7 e DICOM como mecanismos para viabilizar essa integra-
cdo [Shen et al. 2025]. No entanto, esses estudos frequentemente assumem que tais pa-
droes sdo adotados de forma consistente, o que ndo se verifica na pratica em sistemas de
saude heterogéneos, como o SUS [Puhl et al. 2026].

Outra linha relevante de pesquisa envolve o uso de inteligéncia artificial e apren-
dizado de maquina para suporte a tomada de decisdo clinica em ambientes de telessatide.
Estudos recentes exploram desde triagem automatizada até andlise de imagens médicas e
predi¢do de diagndsticos [Almeida et al. 2024]. Embora promissoras, essas abordagens
geralmente partem do pressuposto de disponibilidade de dados estruturados e de alta qua-
lidade, o que contrasta com a realidade observada em ambientes com baixa padronizagao,
infraestrutura limitada e restricdes na formagao dos profissionais de satde para atuacdo
com sistemas altamente digitalizados [Puhl et al. 2026].

Além disso, a literatura também tem avangado na investigacdo de aspectos rela-
cionados a usabilidade e acessibilidade de sistemas de telessaide. Trabalhos nessa area
discutem a importancia de interfaces centradas no usudrio, especialmente para populacdes
com baixa alfabetizacdo digital ou limitacdes cognitivas. Estudos em Human-Computer
Interaction (HCI) aplicados a saide destacam a necessidade de simplificacao de interfaces
e uso de multimodalidade [Zhang et al. 2025].
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Apesar desses avangos, observa-se que grande parte da literatura aborda esses de-
safios de forma fragmentada, tratando interoperabilidade, inteligéncia artificial e usabili-
dade como problemas independentes. Essa abordagem desconsidera a natureza sociotéc-
nica dos sistemas de telessaide, especialmente em contextos caracterizados por desigual-
dade socioecondmica e baixa padronizacao estrutural. No contexto brasileiro, essa lacuna
torna-se ainda mais evidente. O SUS apresenta caracteristicas Unicas, incluindo grande di-
versidade regional, variacao significativa na infraestrutura tecnoldgica e diferentes niveis
de capacitagdo dos profissionais de saude. Relatérios institucionais e estudos sobre saide
digital no Brasil indicam que a implementacao de solugdes tecnoldgicas frequentemente
enfrenta barreiras relacionadas a infraestrutura, organizacdo dos servigos e capacitagao
profissional [Puhl et al. 2026, Comité Gestor da Internet no Brasil 2 025]. M ais recente-
mente, alguns trabalhos t€m comec¢ado a reconhecer a importincia de fatores contextuais
na adocdo de tecnologias em saude, incluindo aspectos organizacionais e sociais. Esses
estudos apontam que o sucesso de solucdes digitais depende ndo apenas da tecnologia,
mas também de sua adequacdo ao contexto de uso. No entanto, ainda had pouca investi-
gacao sobre como incorporar explicitamente essas dimensdes no processo de modelagem
de sistemas computacionais [Laurent et al. 2026, Rauner and Stummer 2024].

Dessa forma, identifica-se uma lacuna fundamental nal iteratura: a auséncia de
abordagens que tratem a telessatide como um problema de modelagem de sistemas sob
desigualdade socioecondmica e heterogeneidade estrutural. Em particular, hd uma carén-
cia de modelos computacionais capazes de representar e adaptar-se as condi¢des reais de
operagao observadas em sistemas publicos de saude.

2.3 Observacoes Praticas na Implantacao do Nucleo de Telessatide HUAP-
UFF

A auséncia de abordagens de modelagem que considerem explicitamente a heterogenei-
dade e a desigualdade socioecondmica torna-se particularmente evidente quando anali-
sada a luz de experiéncias reais de implantacdo. Nesta se¢@o, apresenta-se a experiéncia
do Niucleo de Telessaude do Hospital Universitario Antonio Pedro da Universidade Fede-
ral Fluminense (NTHU).

O projeto de implantagdo do nucleo foi desenvolvido ao longo de trés anos
(2022-2025), estruturado em fases de implantacdo, avaliacdo e consolida¢do, com a im-
plementacdo de multiplas modalidades de telessaide, incluindo teleconsultoria, teledi-
agnostico, teleconsulta, teleinterconsulta e telefarméacia. Ao longo desse periodo, foram
realizados mais de oito mil atendimentos, permitindo uma andlise abrangente do compor-
tamento do sistema em operagao real.

2.3.1 Visao Sistémica dos Desafios Observados

A Figura 1.1 apresenta uma sintese conceitual dos desafios observados, organizados em
trés dimensdes — técnica, socioestrutural e regulatéria — e conectados as implicagdes
para sistemas computacionais.

Nos desafios técnicos, destaca-se principalmente a heterogeneidade tecnolégica.
Em um ambiente de atendimento realizado entre postos de satde da Prefeitura Munici-
pal de Niter6i e o HUAP, um primeiro desafio observado € a utilizac@o de tecnologia nos
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Figura 1.1. Modelo conceitual dos desafios da telessaude e suas implicacoes
computacionais, baseado na experiéncia da implantacao do NTHU.

postos. Usualmente, os recursos computacionais ndo sao modernos e ndo tém suporte
multimidia. Além disso, frequentemente existem queixas sobre a qualidade e disponi-
bilidade da conexdo com a Internet. Soma-se a isso a auséncia de equipamentos para
exames bdsicos com alguma interface para gerar os resultados digitalmente, viabilizando
um telediagndstico.

Dentro da visao dos desafios socio-estruturais, encontram-se os fatores humanos
que dificultam consideravelmente a implantacdo dos servi¢os. Primeiramente, além dos
problemas técnicos nos postos, existe a falta de pessoal responsdvel por TI, de forma a
dar suporte a um amplo uso de sistemas computacionais. Além disso, ao se observarem
questdes relacionadas as teleconsultas, nota-se que o uso dos sistemas de telessatde € usu-
almente um grande desafio para boa parte da populacdo atendida pelo SUS. As dificulda-
des perpassam questdes de acesso a Internet, disponibilidade de equipamento multimidia
com qualidade, operacdo da camera durante a teleconsulta e outros. Por exemplo, muitas
vezes o paciente precisava pegar um telefone emprestado ou pedir ajuda a algum parente
para conseguir se conectar na teleconsulta. Em situagdes como essa, pode-se questionar a
capacidade do paciente de resguardar seus dados privados relacionados a consulta, entre
outras questoes.

A partir da perspectiva das equipes de satde, a sobrecarga assistencial ja existente
constitui um importante desafio para a ado¢do da telessaude. Em muitos casos, reali-
zar uma teleinterconsulta demanda mais tempo do que o atendimento direto ao paciente,
desestimulando seu uso, mesmo quando poderia melhorar a qualidade do cuidado. De
forma semelhante, atividades operacionais associadas ao telediagndstico — como digita-
lizacdo, envio e acompanhamento de exames — aumentam a carga de trabalho das equi-
pes, impactando negativamente sua adocao, apesar do potencial de reduzir filas e ampliar
a capacidade de atendimento.

No ambito regulatério, destacam-se desafios relacionados ao armazenamento e
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Figura 1.2. Comparacao entre servicos pactuados e executados pelo NTHU ao
longo dos trés anos de implantacdao, mostrando uma grande diferen¢a entre as
expectativas de demanda e a realidade.

compartilhamento de dados, uso de termos de consentimento e conformidade com a
LGPD. Soma-se a isso a limitada integracao com sistemas do SUS, dificultando o acesso a
prontudrios e a continuidade do cuidado. Além disso, a auséncia de diretrizes padroniza-
das para as diferentes modalidades de telessatide leva cada nicleo a definir seus préprios
processos, comprometendo a interoperabilidade e a reutilizacdo de sistemas.

Em conjunto, esses aspectos evidenciam que os desafios da telessatde nado sdo
isolados, mas resultam da interacdo entre fatores tecnoldgicos, organizacionais e socioe-
condmicos, impactando diretamente a forma como os sistemas sao utilizados e percebidos
na prética.

2.3.2 Resultados Quantitativos do Projeto

A Figura 1.2 apresenta a comparacdo entre os atendimentos pactuados e realizados no
ambito do projeto, em sua fase de implantacdo. A andlise da tabela revela um primeiro
aspecto importante: embora o nimero total de atendimentos tenha mais que dobrado em
relacdo ao planejado, essa expansdo nao ocorreu de forma homogénea entre as modalida-
des.

Observa-se que o telediagndstico apresentou crescimento expressivo, enquanto a
teleinterconsulta ficou abaixo da meta. Esse contraste indica que diferentes modalidades
possuem dinamicas distintas de adocao, fortemente condicionadas por fatores operacio-
nais e organizacionais. Em particular, a maior adesao ao telediagnéstico estd diretamente
associada as principais demandas da aten¢@o basica. No municipio de Niterdi, por exem-
plo, destacou-se a existéncia de uma grande fila para exames de imagem, cuja ampliacdo
do atendimento foi limitada pela auséncia de equipamentos com saida digital nos postos
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de saude. Além disso, quando disponiveis, os exames eram frequentemente gerados em
formato PDF, em vez de padrdes mais adequados para transmissdo e andlise de imagens
médicas. Como consequéncia, o fluxo de atendimento precisou ser adaptado as restricoes
dos equipamentos existentes, evidenciando como limitagdes tecnoldgicas locais influen-
ciam diretamente a modelagem e a efetividade dos servigos de telessatide.

2.3.3 Analise dos Principais Achados

A andlise integrada dos dados quantitativos e qualitativos permite identificar um conjunto
de padroes relevantes. Primeiramente, o crescimento expressivo do telediagndstico indica
que modelos assincronos, nos quais o especialista pode analisar exames em momentos
distintos, apresentam maior aderéncia ao contexto real. Esse resultado sugere que sis-
temas que exigem interacdo sincrona tendem a ser menos robustos em ambientes com
restri¢cdes operacionais e alta carga de trabalho.

Por outro lado, a baixa adesao relativa da teleinterconsulta evidencia as dificulda-
des associadas a interacdes sincronas entre profissionais. A necessidade de coordenagao
de agendas, disponibilidade simultanea e infraestrutura adequada cria barreiras significa-
tivas, especialmente em contextos com recursos limitados.

A telefarmécia superou as metas estabelecidas, sugerindo a existéncia de demanda
reprimida por servicos que nao dependem de interacao sincrona intensiva e que possuem
fluxos mais bem definidos.

Um aspecto particularmente relevante € a teleconsultoria. Nesse servigo, os pro-
fissionais podem enviar questionamentos e discutir casos com especialistas. A expectativa
inicial do Nucleo era que esse servico fosse ter alta demanda, mas observou-se que ela,
de fato, ndo aconteceu. Isso levou a uma revisdo dos objetivos do NTHU com o Minis-
tério da Saude, retirando as teleconsultorias das metas. Cabe destaque que o servico foi
oferecido constantemente aos postos, mesmo sem a obrigatoriedade de projeto e, mesmo
assim, nao houve demanda.

2.3.4 Implicacoes dos Resultados para Modelagem de Sistemas

Os resultados observados revelam que a operacdo da telessaide no SUS ndo segue um
comportamento uniforme, mas sim um padrdo altamente heterogéneo, influenciado por
fatores como disponibilidade de profissionais, infraestrutura, capacitacao e organizagao
dos servigos.

Essa variabilidade impacta diretamente a modelagem de sistemas computacionais.
Em particular, os dados indicam que:

diferentes modalidades exigem modelos de interacdo distintos (sincronos vs. assin-
Cronos);

* aadesdo estd fortemente associada a carga operacional dos profissionais;

* a auséncia de padronizacdo resulta em multiplos fluxos coexistindo simultanea-
mente; e

e sistemas precisam lidar com evolu¢do dindmica de demandas.

18 (©2026 SBC — Soc. Bras. de Computacdo



Grandes Desafios da Computagdo Aplicada a Saade

Além disso, os achados qualitativos reforcam essa andlise. A baixa maturidade
digital dos profissionais, a heterogeneidade d os equipamentos e a necessidade de inter-
vencdes manuais em tarefas operacionais indicam que os sistemas devem ser projetados
considerando cendrios de uso imperfeitos, com dados incompletos, usudrios com diferen-
tes niveis de habilidade e infraestrutura limitada.

Em conjunto, os resultados indicam que a principal limitacdo da telessaide no
SUS ndo estd apenas na auséncia ou precariedade de tecnologia, mas na inadequacao dos
modelos de sistemas as condicoes reais de operagao.

Esses achados reforcam a tese central deste trabalho: o desafio da telessaide deve
ser entendido como um problema de modelagem de sistemas sob desigualdade socioeco-
ndmica e heterogeneidade estrutural, e ndo apenas como uma questao de desenvolvimento
tecnoldgico.

2.4 Detalhamento do Desafio

A anélise apresentada nas se¢des anteriores evidencia que as limitacdes da telessatide no
SUS ndo podem ser explicadas exclusivamente por fatores tecnoldgicos isolados, como
interoperabilidade, conectividade ou disponibilidade de sistemas. Em vez disso, os resul-
tados indicam que o principal problema reside na inadequaciao dos modelos computaci-
onais as condi¢des reais de operacdo, caracterizadas por desigualdade socioecondmica,
baixa padronizacao e restri¢des operacionais.

Essa constatacdo permite reformular o problema da telessaude em termos mais
fundamentais. Em particular, observa-se que a maioria dos sistemas atualmente utilizados
¢ projetada com base em pressupostos implicitos de homogeneidade — incluindo fluxos
de trabalho bem definidos, infraestrutura estdvel, dados padronizados e usudrios com alta
familiaridade tecnoldgica. No entanto, conforme evidenciado pela experiéncia do HUAP-
UFF, tais pressupostos ndo se verificam no contexto do SUS.

Diante disso, destaca-se o seguinte grande desafio para a drea de Computagao
Aplicada a Sadde: Como modelar sistemas de telessatde capazes de operar de forma
eficaz em ambientes socioeconomicamente desiguais, caracterizados por heterogeneidade
estrutural, baixa padronizacao e restri¢des operacionais, como o SUS?

Esse desafio vai além d a a daptacdo i ncremental d e sistemas e Xistentes e exige
uma mudanga de paradigma na forma como sistemas de satude digital sdo concebidos.
Em particular, ele implica reconhecer que a desigualdade socioecondmica ndo € um fator
externo ao sistema, mas uma variavel central que deve ser explicitamente incorporada no
processo de modelagem.

2.4.1 Dimensoes do Desafio

A partir das evidéncias apresentadas, o desafio proposto pode ser caracterizado por quatro
dimensdes interdependentes.

A primeira dimensdo refere-se a heterogeneidade dos fluxos de trabalho clinicos.
Como observado na pratica, diferentes modalidades de atendimento — e mesmo dife-
rentes profissionais d entro de uma mesma modalidade — adotam e stratégias distintas,
variando entre modelos sincronos e assincronos, com diferentes niveis de formalizagao.
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Essa variabilidade inviabiliza a ado¢do de workflows rigidos e exige modelos capazes de
representar multiplos padrdes de interacdo.

A segunda dimensao estd associada a heterogeneidade de dados e dispositivos. A
presenca de equipamentos ndo padronizados, formatos proprietdrios e dados incompletos
impde desafios significativos para integracdo e processamento de informacdes, exigindo
abordagens que tolerem inconsisténcias e auséncia de padrdes formais.

A terceira dimensao envolve a heterogeneidade dos usudrios, incluindo profissio-
nais de saide com diferentes niveis de capacitacao digital e pacientes com limita¢des de
acesso e letramento tecnoldgico. Essa diversidade impacta diretamente a usabilidade dos
sistemas e a forma como as interacdes sao realizadas.

Por fim, a quarta dimensao refere-se a heterogeneidade da infraestrutura, incluindo
variagdes na conectividade, disponibilidade de equipamentos e condi¢des operacionais
das unidades de satide. Essa dimens@o limita a aplicabilidade de solu¢des que dependem
de condig¢des ideais de operacao.

A complexidade do problema decorre da interagdo entre essas dimensdes. Di-
ferentemente de desafios tradicionais da c omputacdo, que podem ser tratados de forma
relativamente isolada, a modelagem de sistemas de telessaide no SUS exige lidar simul-
taneamente com multiplas formas de incerteza e variabilidade.

Além disso, o problema € agravado pela auséncia de um modelo nacional estru-
turado para a organizacdo dos servicos de telessaide. Como resultado, diferentes institu-
icdes adotam solugdes proprias, com fluxos e processos distintos, dificultando a criacao
de sistemas interoperdveis e escaldveis.

2.4.2 Desdobramentos sobre os Sistemas de Telessaude

Do ponto de vista da computagdo, os desafios levantados trazem desdobramentos como
problemas de modelagem de sistemas sob incerteza estrutural e restricdes contextuais. Em
particular, isso implica o desenvolvimento de sistemas capazes de: representar e adaptar-
se a multiplos modelos de workflow; operar com dados incompletos, heterogéneos e nao
padronizados; ajustar a interface e a interacao de acordo com o perfil do usudrio; funcionar
de forma robusta em ambientes com infraestrutura limitada; e evoluir dinamicamente
conforme novas demandas emergem.

Essas caracteristicas ndo sdo plenamente atendidas pelas abordagens tradicionais
de engenharia de software e sistemas de informacao em sauide, indicando a necessidade
de novas abstracdes, arquiteturas e metodologias.

Em sintese, o grande desafio dos sistemas de telessaide c onsiste e m desenvol-
ver modelos computacionais capazes de representar, adaptar e sustentar a operacdo de
sistemas de telessaide em contextos marcados por desigualdade socioecondmica, hetero-
geneidade estrutural e auséncia de padronizagdo.

A formulacao desse desafio, fundamentada em evidéncias empiricas reais, aponta
para a necessidade de uma agenda de pesquisa que transcenda abordagens tradicionais e
considere explicitamente o contexto como elemento central no projeto de sistemas.
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2.5 Novas Abordagens de Modelagem

Uma dire¢dao promissora consiste na ado¢do de modelos context-aware, nos quais o com-
portamento do sistema é ajustado dinamicamente com base em varidveis como dispo-
nibilidade de infraestrutura, perfil do usudrio e tipo de a tendimento. N o e ntanto, dife-
rentemente de abordagens tradicionais, esse contexto deve incluir ndo apenas aspectos
técnicos, mas também fatores organizacionais e socioecondmicos.

Outra abordagem relevante envolve o desenvolvimento de arquiteturas modulares
e evolutivas, capazes de se adaptar a introdu¢cdo de novas modalidades de atendimento
e a evolucdo dos fluxos de t rabalho. Além disso, o problema p ode ser abordado sob
a perspectiva de sistemas resilientes, capazes de manter seu funcionamento mesmo em
condicdes adversas, como falhas de conectividade, auséncia de dados ou uso inadequado
por parte dos usudrios. Essa resiliéncia deve ser entendida ndo apenas como tolerancia a
falhas técnicas, mas como capacidade de adaptacdo ao contexto de uso.

2.5.1 Meétricas e Avaliacao em Contextos Reais

A avaliacdo de sistemas de telessaide também precisa ser repensada. Métricas tradici-
onais da computacdo, focadas em desempenho técnico ou acurécia de algoritmos, sdao
insuficientes para capturar a complexidade do problema de aplicar uma solugdo computa-
cional em uma area sensivel como a satde. Nesse sentido, torna-se necessario incorporar
métricas que reflitam o impacto do sistema no contexto real, incluindo:

* taxa de adocdo da telessatude por profissionais de saide em diferentes contextos;

* carga operacional associada as atividades de telessatde;

* tempo até a realizagdo de atendimento ou de exame;

* volume de pacientes atendidos;

* tempo de fila na regulacdo dos pacientes da unidade;

* robustez do sistema em cendrios de baixa conectividade ou infraestrutura limitada

* capacidade de integracdo com sistemas heterogéneos

* impacto na equidade de acesso aos servigos de satde

Essas métricas permitem avaliar ndo apenas a qualidade técnica das solu¢des, mas
também sua adequacdo ao contexto socioecondmico em que sdo utilizadas.

2.6 Conclusao

No contexto do Sistema Unico de Satde (SUYS), o desenvolvimento de sistemas de teles-
saude capazes de operar em ambientes socioeconomicamente desiguais pode contribuir
diretamente para a reducdo de desigualdades no acesso a satde, um dos principios fun-
damentais do sistema. Ao permitir que solucdes digitais sejam efetivamente utilizadas
em cendrios com limitagdes de infraestrutura, baixa padronizacdo e diferentes niveis de
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capacitacdo, amplia-se a capacidade do sistema de alcancar populacdes historicamente
desassistidas. Do ponto de vista operacional, a adocao de modelos computacionais mais
adequados ao contexto real pode levar a uma melhoria na eficiéncia dos servigos de saude,
reduzindo retrabalho, tempo de atendimento e sobrecarga dos profissionais.

No ambito cientifico, o desafio delineado aponta para a necessidade de uma evo-
lucdo na forma como problemas sdo tratados na Computagdo Aplicada a Saide. Em
particular, destaca-se a importancia de incorporar explicitamente fatores socioecondomi-
cos e organizacionais na modelagem de sistemas, ampliando o escopo tradicional da 4rea
e promovendo uma abordagem mais integrada e interdisciplinar.

Em sintese, este trabalho argumenta que a principal limitagdo da telessatde no
SUS ndo esta na auséncia de tecnologia, mas na inadequacdo dos modelos de sistemas
as condigdes reais de operacdo. A partir dessa constatacdo, propde-se um grande desafio
centrado na modelagem de sistemas de telessatde capazes de operar sob desigualdade
socioecondmica, heterogeneidade estrutural e restricdes operacionais.
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Capitulo

3

Representatividade, Soberania e Equidade
Algoritmica como Desafios da Computacao
Aplicada a Saude das Populacoes do Brasil
Profundo

Ana C. S. Alcantara, Anselmo C. Paiva, Aristoéfanes C. Silva, Cecilia C. C.
Ribeiro, Elaine P. F. Costa, Erika B. A. F. Thomaz, Flavio S. Damos,
Geraldo Braz Junior, Harvey A. V. V¢lez, Jodo D. S. Almeida, Jodo O. B.
Diniz, Luciana S. B. Almeida, Rita C. S. Luz, Soraia de F. C. Souza, Tiago
Bonini Borchart.

Abstract

Artificial intelligence (Al) has established itself as a transformative technology in
healthcare; however, its benefits remain unevenly distributed due to biases in training
data. In Brazil, this problem is particularly acute in “Deep Brazil,” which encompasses
underrepresented indigenous, quilombola, and rural populations. This paper discusses
challenges related to representativeness, data sovereignty, and algorithmic equity in the
development of Al-based healthcare solutions. It analyzes the impacts of data scarcity on
model performance, highlighting the role of multimodal data and electrochemical sensors
in generating clinical data in resource-limited settings. Finally, guidelines are proposed
to develop robust, decentralized Al systems tailored to these populations.

Resumo

A inteligéncia artificial (IA) tem se consolidado como uma tecnologia transformadora na
saude, porém, seus beneficios permanecem desigualmente distribuidos devido a vieses
nos dados de treinamento. No Brasil, esse problema é critico no “Brasil Profundo”, que
abrange populagoes indigenas, quilombolas e rurais sub-representadas. Discutimos os
desafios de representatividade, de soberania sobre os dados e de equidade algoritmica
no desenvolvimento de solugoes em saude baseadas em IA. Sdo analisados os impactos
da escassez de dados no desempenho dos modelos, destacando o papel de dados
multimodais e de sensores eletroquimicos na geragdo de dados clinicos em ambientes
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com recursos limitados. Por fim, apontam-se diretrizes para o desenvolvimento de
sistemas de IA robustos, descentralizados e adequados a essas populagoes.

3.1 Contextualizacio e relevance

A inteligéncia artificial (IA) apresenta-se como um importante vetor da transformacdo
digital na satde global. Modelos generativos e de aprendizado profundo apresentam
precisdo diagnostica comparavel a de especialistas humanos em diversas patologias. A
Organizacdo Mundial da Saude (OMS), refor¢a o potencial transformador dessas
tecnologias, alertando para os riscos de informagdes enviesadas decorrentes de dados de
treinamento de baixa qualidade ou de representatividade insuficiente ([Topol, 2024] e
[WHO, 2024]). O risco identificado pela OMS nao ¢ hipotético. O viés algoritmico ¢ uma
ameagca silenciosa e sistematica a equidade em saude em contextos de recursos limitados,
com impacto especialmente severo sobre populagdes ndo representadas nos conjuntos de
dados globais [Joseph, 2025].

No Brasil, esse cenario encontra seu caso mais critico no denominado Brasil Profundo. O
conceito de Brasil Profundo empregado neste artigo fundamenta-se em [Ribeiro, 1995],
que identifica cinco configura¢des culturais, os "Brasis". Essas configuragdes foram
forjadas pela confluéncia de matrizes indigenas, africanas e europeias em contextos de
exploragdo e de isolamento. Trés dessas configuragdes estdo associadas aqui ao conceito
de Brasil profundo: o Brasil Caboclo amazonico, ligado a floresta e aos saberes dos povos
originarios; o Brasil Sertanejo, que vai do semiarido nordestino ao Cerrado do Centro-
Oeste e concentra as maiores densidades de comunidades quilombolas ¢ de povos
originarios do pais; e o Brasil Crioulo, surgido nos engenhos da costa nordestina e
marcado pela matriz negro-africana. Esses trés Brasis compartilham uma heranga
estrutural de exclusdo. Sao territorios de onde a riqueza foi extraida sem que as
populagdes que a produziram dela se beneficiassem. Essa herancga histdrica € reconhecida
aqui como a raiz do apagao de dados que hoje afeta, de modo mais severo, as comunidades
ndo-urbanas, especialmente povos originarios e quilombolas das regides Norte, Nordeste
e Centro-Oeste. E fato a exclusdo estrutural das popula¢des do Brasil profundo dos
grandes conjuntos de dados que alimentam o desenvolvimento da IA em saude.

Segundo [IBGE, 2023] e [IBGE, 2024], o Brasil abriga 1,6 milhdo de pessoas indigenas
(0,83% da populacao total) e 1,3 milhdo de quilombolas (0,66%), presentes em 24 estados
e no Distrito Federal. Somadas, essas populagdes superam 3 milhdes de pessoas, um
contingente maior do que o de diversas capitais brasileiras, concentradas
majoritariamente nas regioes Norte, Nordeste e Centro-Oeste, as mesmas que apresentam
os piores indicadores de saude e os maiores déficits de infraestrutura digital do pais.

Essa auséncia de representatividade dos dados tem consequéncias concretas. Em [Wu,
2024], apos revisdao de 91 conjuntos de dados clinicos de texto, foi verificado que 73%
dos dados provinham das Américas e da Europa, regides que representam apenas 22% da
populacdo global, e que mais da metade dos conjuntos de dados era em inglés, além de
refletirem predominantemente sistemas de satude altamente estruturados, com protocolos
diagnoésticos e padroes de registro que ndao se reproduzem em contextos de atengdo
primaria em regioes de baixa cobertura assistencial . Quando modelos treinados nesse
contexto sdo aplicados a populacdes sub-representadas, ocorre o fendmeno conhecido
como 'covariate shift', ou seja, uma mudanga na distribui¢ao dos dados de entrada degrada
sistematicamente o desempenho dos algoritmos. Isto acontece porque eles passam a
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interpretar dados diferentes dos usados durante o treinamento. Por exemplo,
biomarcadores laboratoriais (valores biologicos obtidos em exames de laboratdrio)
variam entre etnias, padrdoes de imagem (caracteristicas observadas em exames de
imagem médica) diferem por fatores genéticos e ambientais, e intervalos de referéncia
(faixas consideradas normais para exames) sao etnicamente especificos , variaveis que os
modelos globais simplesmente ndo incorporam. Modelos de diagndstico por imagem
apresentam viés de subdiagnéstico precisamente nos grupos populacionais mais
vulneraveis [Seeyed-Kalamtari, 2021].

As desigualdades em satide que motivam essa urgéncia no Brasil Profundo sdo
documentadas e persistentes. A expectativa de vida nas regides Norte e Nordeste € 3 anos
menor que a média nacional e a taxa de mortalidade infantil ¢ 3% superior a do Centro-
Sul [Scheffer, 2023]. As regides Norte e Nordeste mantém niveis elevados de mortalidade
materna, com risco trés vezes maior no Nordeste do que no Centro-Oeste para causas
diretas [Figueiredo, 2025]. As populacdes indigenas apresentam mortalidade infantil de
até 97 obitos por mil nascidos vivos [Coimbra, 2012]. Menos de 7% dos territdrios
quilombolas no Brasil estdo titulados, e apenas 15% dos domicilios quilombolas tém
acesso a rede publica de agua [Zhou, 2024]. Essas condi¢des tornam essas comunidades
simultaneamente as mais vulneraveis e as menos representadas nos sistemas de
informacdo em saude. Esses numeros exigem modelos preditivos treinados com dados
locais, ndo extrapolagdes de coortes do Sul e do Sudeste, nem de outros paises.

A soberania de dados emerge, nesse contexto, ndo como questdo técnica, mas como
imperativo ético e estratégico. A dependéncia de plataformas de nuvem de grandes
empresas globais, hospedadas no exterior, para processar dados sensiveis dessas
populagdes, acrescenta um risco geopolitico. Dados coletados nessas comunidades
podem retroalimentar modelos proprietarios globais, sem qualquer beneficio para as
proprias comunidades. O resultado ¢ uma forma contemporanea de extrativismo de dados.

Este trabalho argumenta que enfrentar a invisibilidade das caracteristicas dessas
populagdes do Brasil Profundo ¢ mais do que um nicho de pesquisa: uma agenda de saude
publica e de soberania nacional. A janela para agir ¢ estreita. Cada novo ciclo de
desenvolvimento de IA, sem dados dessas populagdes, aprofunda o viés estrutural e torna
a correcdo futura mais custosa. A Computagdo Aplicada a Saude dispde hoje de
ferramentas tecnoldgicas para reverter esse quadro. O que ainda falta ¢ o reconhecimento
coletivo de que construir conjuntos de dados e modelos soberanos, desenvolver [A
equitativa e garantir o acesso a funcionalidades computacionais sem internet no campo
sdo, acima de tudo, atos de justica social.

3.2 Descri¢cao do Desafio

O desafio aqui proposto ¢ desenvolver, validar e manter modelos de A em satde que
sejam equitativos, precisos e culturalmente adequados as populacdes do Brasil Profundo,
compreendendo os povos indigenas, quilombolas, ribeirinhos, sertanejos e as
comunidades tradicionais, superando a auséncia estrutural de dados representativos
dessas populagdes nos fluxos globais de desenvolvimento de IA em satde.

Esse desafio se desdobra em cinco dimensdes interligadas que explicam tanto a
profundidade do problema quanto a necessidade de enfrenta-lo de forma coordenada e
urgente.
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Dimensdao 1: Viés algoritmico estrutural. O fendmeno de covariate shift produz
algoritmos que erram de forma sistematica exatamente nas populacdes que mais
dependem de apoio diagnoéstico assistido por tecnologia. As variagdes étnicas em
biomarcadores, padrdes de imagem e intervalos de referéncia laboratorial, ignoradas
pelos modelos globais, comprometem a validade clinica de qualquer ferramenta
desenvolvida sem dados locais.

Dimensao 2: Soberania e seguranca de dados. Os dados de saude das populacdes do
Brasil Profundo sdo simultaneamente valiosos do ponto de vista cientifico e vulneraveis
do ponto de vista politico e ético. A dependéncia de plataformas de nuvem comercial
hospedadas no estrangeiro para o processamento dessas informagdes compromete a
soberania nacional e expde comunidades historicamente marginalizadas a novos vetores
de exploracdo. A Lei Geral de Protecao de Dados e as Resolu¢des do Conselho Nacional
de Saude estabelecem requisitos que a infraestrutura tecnoldgica atual raramente
consegue atender de forma satisfatoria.

Dimensao 3: Auséncia de representatividade multimodal. Nao existem, no Brasil,
repositdorios abertos de retinografias, imagens odontologicas, dados eletroquimicos de
biossensores, sequéncias metagenomicas do microbioma oral ou coortes representativas
das populagdes do Brasil Profundo, especialmente integrando multiplas modalidades de
aquisicdo em condigdes reais de campo, onde varidveis como interferentes quimicos,
variagdes de matriz biologica e limitagdes instrumentais impactam diretamente a
qualidade do estado coletado. Essa lacuna pde em duvida o desenvolvimento de qualquer
modelo de IA com validade clinica para essas populagdes, independentemente do poder
computacional disponivel para o treinamento.

Adicionalmente, destaca-se que sensores e biossensores eletroquimicos representam uma
tecnologia promissora para a geragdo de dados clinicos in situ em regides com
infraestrutura limitada, permitindo a detec¢@o rapida e de baixo custo de biomarcadores
relevantes (e.g. dopamina, glicose, acido urico e compostos relacionados a doencas
infecciosas e cronicas). No entanto, a auséncia de datasets eletroquimicos representativos
dessas populacdes limita tanto o desenvolvimento quanto a validagdo de modelos de A
embarcados para diagndstico descentralizado.

Dimensao 4: Limitagoes de conectividade e de hardware. As solugdes de IA em saude
costumam pressupor uma infraestrutura de conectividade que simplesmente ndo existe
em vastas regides do Brasil Profundo. Comunidades indigenas, quilombolas e sertanejas
ndo tém, em grande parte, acesso estavel a internet, tornando inaplicaveis, em campo, 0s
modelos que requerem inferéncia em nuvem. A computacdo de borda e a operagado offline
tornam-se, nesse contexto, ndo alternativas desejaveis, mas requisitos técnicos
incontornaveis [Zhou 2024].

Dimenséo 5: Barreiras linguisticas e culturais. As ferramentas de apoio a decisdo clinica
baseadas em processamento de linguagem natural ndo incorporam terminologias,
cosmovisdes e especificidades epidemiologicas das etnias indigenas, das comunidades
quilombolas ou das populagdes sertanejas e tradicionais do Brasil Profundo. O ajuste fino
de grandes modelos de linguagem para contextos de saude do Brasil Profundo, incluindo
linguas como o Guajajara/Tenetehara, dentre outras, é praticamente inexistente no cenario
nacional, criando obstaculos culturais concretos a adogao dessas tecnologias.

O campo da IA em satde atravessa um processo acelerado de consolidagdo de conjuntos
de dados de referéncia, benchmarks e modelos fundamentais. Se o Brasil Profundo nio
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produzir seus proprios dados de treinamento nos préximos anos, os modelos de A que
chegardao a essas populagdes serdo inadequados as suas realidades, perpetuando uma
forma contemporanea de exclusdo tecnoldgica, com consequéncias diretas para a satude.

Importa reconhecer, contudo, que o Brasil dispde hoje dos instrumentos necessarios para
enfrentar este desafio. Do ponto de vista legal, a Lei Geral de Protecdo de Dados
[BRASIL, 2018] ¢ as Resolugdes do Conselho Nacional de Saude (CNS) constituem o
arcabouco regulatorio. Do ponto de vista institucional, as universidades e os institutos
federais presentes nessas regides, somados ao fomento governamental, constituem uma
base cientifica capaz de sustentar iniciativas de longo prazo. O que ainda falta ¢ o
reconhecimento, pela comunidade de pesquisa e pelos formuladores de politicas publicas,
de que a construcao de conjuntos de dados soberanos constitui uma intervengao direta nas
condicdes de equidade em satde das populacdes do Brasil Profundo.

3.3 Estado da arte

A literatura tem documentado, de forma crescente e sistematica, o problema da lacuna de
representatividade que se estende a um grupo diverso de populagdes, cujas realidades de
saude permanecem invisiveis ou distorcidas nos grandes repositorios que servem de base
a IA global.

Trabalhos como [Obermeyer,2019] e [Seyyed-Kalantari,2021] apresentaram evidéncias
de que algoritmos de IA em saude reproduzem e amplificam desigualdades estruturais
preexistentes, seja subestimando sistematicamente a gravidade clinica de pacientes
negros ao utilizar custos histoéricos de satide como proxy de necessidade, seja produzindo
diagnosticos significativamente menos precisos para grupos sub-representados nos dados
de treinamento, demonstrando que o viés algoritmico ndo é uma falha técnica isolada,
mas o reflexo computacional de iniquidades sociais mais profundas.

Em [Joseph,2025] ¢ proposta uma taxonomia de cinco tipos de vieses na IA em satde
publica: (1) viés historico (injusticas anteriores ficam incorporadas nos conjuntos de
dados de treinamento); (2) viés de representagao(amostras de grupos urbanos ou
conectados excluem populagdes sub-representadas); (3) viés de mensuragdo (desfechos
de satde sdo aproximados por varidveis proxy diferentes entre ambientes
socioeconomicos); (4) viés de agregacao (modelos assumem homogeneidade entre
grupos heterogéneos); ¢ (5) viés de implantacdo (ferramentas desenvolvidas em um
contexto falham ao ser aplicadas em contextos diferentes).

Para mitigar o viés algoritmico, ¢ necessaria a utilizacdo de dados abertos, de partes
interessadas e de intervengdes na fase de pré-processamento [Sasseville, 2025], condigdes
que exigem a participagdo ativa das proprias comunidades no design e na validagao das
ferramentas. Em algumas iniciativas, as comunidades sdo posicionadas como parceiras
iguais no processo de pesquisa, desde o design de algoritmos até sua implantagao clinica,
um exemplo é a Community-Based Participatory Research (CBPR) [Fields, 2025].

Historicamente, mulheres foram tratadas como versdes menores dos homens, com
dosagens medicamentosas ajustadas apenas pelo tamanho corporal, sem considerar
diferengas bioldgicas de sexo, que podem ser substanciais na expressdo génica, na
prevaléncia, na idade de inicio, na sintomatologia e na mortalidade de doencas como
doenga coronaria, acidente vascular encefalico (AVE) e diferentes tipos de cancer.
Individuos LGBTQ+ sdo particularmente afetados por desigualdades no acesso a satide
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decorrentes tanto de necessidades especificas de tratamento quanto de vieses nos sistemas
de saude [Norori, 2021].

Estratégias de coleta de dados precisam ser redesenhadas para abranger areas rurais,
linguas sub-representadas e grupos marginalizados. O uso de auditorias de equidade, de
dados sintéticos para casos sub-representados ¢ de modelos de linguagem multilingue
pode ajudar a mitigar os pontos cegos sistémicos [Joseph, 2025].

Algumas iniciativas buscam garantir que populagdes historicamente excluidas ndo apenas
sejam representadas nos dados, mas também exercam controle sobre a coleta, o uso e a
governanga desses dados. Entre elas, destacamos os Principios CARE para Governanga
de Dados Indigenas (Collective Benefit, Authority to Control, Responsibility, Ethics), que
sdo orientados a pessoas e proposito, reconhecendo o papel crucial dos dados no avango
da inovagdo e da autodeterminacao indigenas [Carroll, 2020]. Os principios Maori do Te
Mana Raraunga na Nova Zelandia [Whittaker, 2023] e os principios OCAP® do First
Nations Information Governance Centre no Canada. Outra iniciativa relevante ¢ o
relatorio da UNESCO que demanda a inclusdo participativa de comunidades indigenas
em todas as fases do desenvolvimento de IA na América Latina e no Caribe [Zepeda,
2023].

O STANDING Together (NHS AI Lab) publicou 29 recomendacdes para a transparéncia
e a diversidade em conjuntos de dados de IA em saude [Alderman, 2025]. Estas
recomendacgdes estruturam-se em dois pilares fundamentais para promover a equidade na
saude digital: 18 diretrizes voltadas a documenta¢do de conjuntos de dados de satde,
destinadas a curadores de dados, visando garantir a transparéncia sobre a composi¢ao e
as limitacdes desses dados; e 11 diretrizes focadas no uso desses dados, de modo a
orientar os usuarios a identificar e mitigar vieses algoritmicos.

Os modelos Masakhane e Lacuna Fund [Ariyo, 2025] representam um movimento
coordenado de soberania de dados e de representacdo cultural, construindo modelos,
datasets e politicas de A orientados pelo principio de que a tecnologia para africanos
deve ser desenvolvida por africanos.

Recentemente, a Assembleia Geral adotou uma resolugdo exigindo o respeito aos direitos
humanos em todo o ciclo de vida dos sistemas, enquanto o Forum Permanente sobre
Questdes Indigenas alertou que, sem salvaguardas adequadas, a IA pode reforgar vieses,
exclusdo e apropriacdo cultural sem consentimento.

No Brasil, a situagdo ¢ ainda mais grave do que a média global. As grandes coortes
epidemioldgicas brasileiras tém cobertura concentrada nas regides Sul e Sudeste, e os
sistemas de informac¢do em saude do SUS, como os Sistemas de Informagdo de
Mortalidade (SIM), Nascidos Vivos (SINASC) e Agravos de Notificagdo (SINAN),
apresentam subnotificagdo estrutural nas regides Norte e Nordeste. Praticamente
inexistem estudos sistematicos sobre o desempenho de modelos de IA em populagdes
indigenas ou quilombolas brasileiras, ou mesmo em populagdes rurais, e o pais ndo dispde
de um equivalente aos Principios CARE, OCAP® ou aos frameworks STANDING
Together, adaptado a sua realidade juridica e epidemiologica.

A revisdo da literatura apresentada acima permite mapear lacunas criticas em trés
dimensdes interdependentes.

No plano dos dados e da representacao, o Brasil carece de benchmarks publicos de IA em
saude calibrados para populagdes indigenas, quilombolas, ribeirinhas e rurais, problema
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agravado pela subnotificacdo estrutural do SUS no Norte, Nordeste e Centro-Oeste, que
gera uma invisibilidade estatistica que precede qualquer tentativa de treinar modelos
representativos, a qual se somam a auséncia de métricas de fairness validadas para grupos
étnicos brasileiros e de protocolos padronizados de coleta de dados adaptados a essas
realidades.

No plano tecnoldgico e de infraestrutura, o Brasil Profundo enfrenta a auséncia de
modelos de TA explicavel treinados com dados regionais, a escassez de infraestrutura
computacional local e a inexisténcia de solugdes de edge computing e de operagao offline
validadas para contextos de saude comunitaria em regides remotas.

Nesse contexto, sensores eletroquimicos permitem a aquisicdo de dados clinicos
diretamente no territorio. A integracdo com modelos de IA pode permitir a triagem, o
monitoramento e o diagndstico precoce de doengas em comunidades remotas,
contribuindo diretamente para a redugao das desigualdades no acesso ao diagnostico. A
literatura internacional tem demonstrado o potencial desses dispositivos como
ferramentas portateis, sensiveis e de baixo custo para diagnoéstico rapido em campo.
Entretanto, esses dispositivos sdo frequentemente calibrados e validados com amostras
de populagdes urbanas ou de paises desenvolvidos, o que pode introduzir vieses na
resposta eletroquimica quando aplicados a populagdes com perfis metabodlicos,
ambientais ¢ nutricionais distintos, como as do Brasil Profundo. Além disso, a eficacia
dos modelos de TA integrados a esses sensores depende criticamente da qualidade e da
representatividade dos dados eletroquimicos utilizados no treinamento, refor¢cando a
necessidade de construir bases de dados locais que capturem as variabilidades bioldgicas
e ambientais dessas populagdes.

No plano da governanga, da ética e da politica, o pais carece de um framework de
soberania de dados de populagdes vulneraveis adaptado a sua realidade juridica. Apesar
de a LGPD e as Resolugdes do CNS oferecerem bases normativas que poderiam sustentar
um modelo robusto, elas permanecem desarticuladas especificamente no que diz respeito
a IA em saade. A lacuna de participagdo comunitaria, indigena, quilombola, LGBTQ+,
migrante e rural no design, na validacdo e na governanga das ferramentas de IA ¢ talvez
a mais estrutural de todas. Sem a presenca efetiva dessas comunidades como sujeitos, e
ndo apenas como objetos do processo de desenvolvimento tecnoldgico, arrisca-se
reproduzir, com recursos computacionais sofisticados, as mesmas exclusdes que a 1A
prometia superar.

3.4 Métricas de Avaliagao

O avango em relagdo ao desafio aqui proposto s6 podera ser aferido com rigor se forem
estabelecidas métricas operacionalizaveis que traduzam objetivos amplos em indicadores
mensuraveis. As métricas propostas organizam-se em quatro dimensdes avaliativas:
dados e representacdo; infraestrutura e tecnologia; adequag¢do ao contexto do Brasil
Profundo; e governanga e produ¢ao de conhecimento.

A representatividade dos datasets pode ser medida pela propor¢ao de individuos do Brasil
Profundo em conjuntos de dados nacionais de IA em saude e pelo gap de desempenho
intergrupos, definido como a diferenca de assertividade entre o subgrupo com melhor
desempenho e as demais populagdes sub-representadas em modelos diagnosticos
prioritarios.
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Também ¢ possivel avaliar a adogdo de A explicavel em contexto clinico pelo percentual
de modelos publicados que incorporam um modulo descritivo auditavel, o que ¢
complementado pela capacidade computacional soberana instalada em instituicdes do
Norte, Nordeste e Centro-Oeste, em comparagdo a capacidade nacional.

Na dimensao de governanca e producdo de conhecimento, a métrica avalia o nimero de
protocolos aprovados pela Plataforma Brasil que incluam cldusula explicita de soberania
comunitaria sobre os dados gerados, com meta de longo prazo de tornar esse requisito
obrigatdrio em todos os editais federais de pesquisa em saide.

Tomadas em conjunto, essas métricas formam um painel integrado de monitoramento que
indica o caminho a seguir rumo a uma [A em saltde verdadeiramente representativa e
soberana.

3.5 Conexao com Desafios e Problemas de Saude

O desafio proposto articula-se com multiplos eixos tecnologicos e com os principais
problemas de saude que o Brasil enfrentara na proxima década.

No plano tecnolégico, a invisibilidade das popula¢des do Brasil Profundo nos repositorios
globais €, em sua esséncia, um problema de IA e de ciéncia de dados: construir modelos
equitativos sem dados representativos exige avangos em fairness, adaptacdo de dominio
e ajuste fino com dados escassos. A isso se somam desafios de soberania tecnologica,
dados de populacdes vulneraveis processados em nuvens estrangeiras, sem governanca
adequada, configuram vulnerabilidade estratégica e de computagdo em contextos
adversos, ja que, em vastas por¢des da Amazodnia e do semiarido, a operagao offline nao
¢ opcional, mas tecnicamente incontorndvel. Ha ainda conexao com os aspectos éticos da
computacdo aplicada a saude, particularmente com o colonialismo algoritmico ¢ a
responsabilidade institucional sobre vieses que afetam sistematicamente populagdes
vulneraveis, e com o risco de grandes modelos de linguagem, sem ajuste cultural,
tornarem-se vetores de desinformagdo clinica em contextos de baixa densidade
assistencial.

No plano sanitario, seis grandes problemas estruturam a urgéncia do desafio. A
eliminacdo das Doengas Tropicais Negligenciadas, cuja meta da OMS para 2030
permanecerd inacessivel sem ferramentas de diagnostico capazes de operar em campo
com dados representativos. A reducdo da mortalidade materna e neonatal, ainda
concentrada nas populagdes com menor acesso a cuidados, onde modelos preditivos
treinados sem dados do Brasil Profundo falhardo sistematicamente, inclusive por ignorar
a relagdo entre satde bucal materna e desfechos gestacionais adversos: alteracdes no
microbioma oral durante a gestagcdo estdo associadas a prematuridade, baixo peso ao
nascer e sepse neonatal, ¢ os dados que permitiriam treinar modelos preditivos para essa
associacdo em populacdes do Brasil Profundo simplesmente ndo existem. O controle das
doengas cronicas nao transmissiveis em populagdes indigenas, cujos padrdes de risco
diferem dos grupos em que os modelos foram treinados, resulta em subestimagdo
sistematica, com relevancia também para as complicagdes oftalmoldgicas do diabetes nao
diagnosticado, como a retinopatia diabética e o edema macular, que levam a cegueira
irreversivel em contextos em que nao ha oftalmologistas. Também ha o desafio da satde
bucal como problema de satude publica. No Brasil Profundo, popula¢des de baixa renda
e comunidades tradicionais apresentam alta prevaléncia de carie e periodontite, que,
submetidas a métodos convencionais de diagndstico bucal subjetivos e tardios, permitem
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a deteccao de lesdes periapicais apenas em estagios avangados de desmineralizagdo Ossea.
Modelos de IA capazes de identificar precocemente carie, perda dssea periodontal e
patologias pulpares a partir de imagens radiograficas, termograficas e clinicas poderiam
transformar a atencdo odontoldgica na aten¢do primaria regional, mas dependem de
datasets representativos das populacdes locais que ainda nao existem. A equidade e a
universalidade do SUS podem ser ampliadas por meio da disponibilizagdo de ferramentas
tecnoldgicas calibradas para a populacao a ser atendida. E, transversalmente, a soberania
cientifica e tecnoldgica nacional, ameagada pela dependéncia crescente de modelos
desenvolvidos com dados ndo representativos da populacdo brasileira.

3.6 Caminhos de Solugao

O enfrentamento do desafio aqui proposto requer avancos simultaneos em cinco frentes
interdependentes.

A primeira ¢ o desenvolvimento de infraestrutura computacional soberana, instalada nas
ICTs, com area de atuacao no Brasil Profundo. Clusters com capacidade de treinamento
de modelos em grande escala, operando sob governanga institucional de dados sensiveis
de populagdes tradicionais, sdo a pré-condicdo técnica para o restante. Questdo de
pesquisa em aberto: como definir arquiteturas de referéncia de baixo custo e alto
desempenho adaptadas as condi¢des de infraestrutura fisica e de recursos humanos
disponiveis na regido.

A segunda frente de atuagdo passa pela construgdo de metodologias de coleta de dados
clinica e culturalmente adequados, cujas respostas podem ser fortemente dependentes da
matriz amostral, das condi¢des ambientais ¢ da estabilidade dos materiais ativos
empregados. A coleta em comunidades subrepresentadas precisa de protocolos
compativeis com a autonomia comunitaria ¢ em conformidade com os termos das
Resolucdes do CNS, bem como com as especificidades logisticas e relacionais do campo.
Questdo de pesquisa em aberto: como projetar esses protocolos para maximizar a
qualidade e a representatividade dos dados, sem sobrecarregar as comunidades
participantes nem reproduzir relagdes extrativistas de pesquisa.

Complementarmente, vislumbra-se o desenvolvimento de sensores e biossensores
eletroquimicos, integrados a sistemas de IA embarcada, com robustez analitica,
reprodutibilidade e adaptagdo as variabilidades ambientais tipicas do Brasil Profundo,
mantendo acurédcia diagndstica comparavel a de métodos laboratoriais convencionais.
Com o estabelecimento de protocolos padronizados para aquisi¢do, armazenamento e
anotacdo de dados eletroquimicos, permitindo sua integracdo com outras modalidades
(imagem, texto clinico, dados gendmicos) em abordagens multimodais de IA em saude.

A terceira frente de atuagdo € o desenvolvimento e a adaptacao de técnicas de aprendizado
de maquina orientadas para a equidade em contextos de escassez de dados representativos
(e.g., transferéncia de aprendizado, few-shot learning, adaptacdo e generalizagdo de
dominio), capazes de generalizar a partir de poucos exemplos em contextos de alta
heterogeneidade étnica e ambiental. Incorporando métricas de fairness adequadas para
subgrupos étnicos pequenos e historicamente sub-representados.

Outra frente de trabalho a ser desenvolvida esté ligada ao desenvolvimento de solugdes
de edge computing ¢ de A embarcada em dispositivos de baixo custo, capazes de operar
sem conectividade estavel e de sincronizar dados de forma assincrona quando a rede
estiver disponivel [Zhou 2024]. Gerando modelos para operagao eficiente em dispositivos
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de satde comunitaria, com recursos de processamento limitados , com compromisso entre
tamanho e acurécia diagndstica.

A quinta frente ¢ a especializacdo de grandes modelos de linguagem para o contexto da
saude indigena e regional, incorporando terminologia clinica em portugués regional,
saberes tradicionais em saude e vocabulario das etnias do Brasil Profundo. Questao de
pesquisa em aberto: como avaliar a qualidade cultural de um modelo de linguagem
voltado a saude das populacdes sub-representadas, indo além das métricas linguisticas
convencionais e incorporando critérios definidos pelas proprias comunidades.

Esses cinco caminhos ndo sido independentes: o avanco em cada um deles cria condigdes
para o avango nos demais, ¢ a auséncia de progresso em qualquer um compromete o
conjunto. Essa interdependéncia é precisamente o que faz do desafio proposto um
problema complexo no sentido técnico do termo, ele ndo permite solucdo parcial.

3.7 Conclusao

O Desafio aqui proposto ndo ¢ um problema técnico que aguarda uma solugdo
algoritmica. E um problema estrutural que reflete séculos de exclusdo das populagdes do
Brasil Profundo da producao de conhecimento sobre si mesmas. A Computacao Aplicada
a Saade tem hoje os instrumentos para reverter esse quadro, e a responsabilidade de fazé-
lo antes que os modelos de IA da proxima geracdo se consolidem sem a participagao
desses “Brasis”.

Construir conjuntos de dados soberanos, desenvolver modelos equitativos, garantir que a
IA em saude funcione onde ndo hé internet e seja compreendida por quem a usa: esses
sao desafios simultaneamente técnicos, €ticos e politicos. Enfrentd-los ¢ uma questao de
justiga social, e para que o principio constitucional da universalidade do SUS deixe de ser
uma promessa € se torne uma realidade para os povos de todos os “Brasis”.
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Capitulo

4

Da Avaliacao Estatica a Auditoria Continua: o Grande
Desafio da IA Clinica em Dados em Evolucao

Marcos André Gongalves, Leonardo Rocha

Abstract

Current paradigms for evaluating clinical Al remain misaligned with real-world deploy-
ment, where healthcare systems evolve through shifts in populations, protocols, and data-
generation processes. Models that perform well at deployment may degrade, become mis-
calibrated, or rely on unstable patterns over time. This paper argues for a shift from static
evaluation to continuous auditing of clinical Al under evolving data conditions. We pro-
pose a holistic perspective combining strict temporal validation, longitudinal monitoring,
drift diagnosis, continuous mitigation, and governance. Interpretability is positioned not
as a standalone solution, but as a supporting layer within this broader reliability-oriented
framework. We frame this transition as a grand challenge for digital health in Brazil, par-
ticularly given the scale, heterogeneity, and longitudinal nature of SUS data.

Resumo

Os paradigmas atuais de avaliacdo de IA clinica permanecem desalinhados das condicoes
reais de implantagdo, nas quais os sistemas de saide evoluem continuamente devido a
mudangas nas populacées, nos protocolos e nos processos de geracdo de dados. Modelos
com bom desempenho inicial podem se degradar, perder calibracdo ou apoiar decisées
com base em padroes instdveis ao longo do tempo. Este artigo defende a transicdo da
avaliacdo estdtica para a auditoria continua de sistemas de IA clinica com dados em
evolucdo. Propomos uma perspectiva holistica que combina validacdo temporal rigorosa,
monitoramento longitudinal, diagndstico de drifts, mitigacdo continua e governanca. A
interpretabilidade é posicionada ndo como solugdo isolada, mas como uma camada de
apoio em um arcabouco orientado a confiabilidade. Enquadramos essa transi¢cdo como
um grande desafio para a saiide digital no Brasil, especialmente diante dos dados hete-
rogéneos, longitudinais e em larga escala do SUS.
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4.1 Desafio Central

A avaliagdo atual de sistemas de IA clinica, baseada em cendrios estaticos, € insuficiente
para garantir confiabilidade em ambientes de saide em constante evolucao. Modelos de
IA clinica ndo falham apenas por baixa acurdcia, mas também por perderem o alinha-
mento com a realidade de uso continuo.

Desafio tinico proposto: estabelecer, para a proxima década da sadde digital no
Brasil, um marco holistico e multidisciplinar de auditoria de sistemas de IA clinica em
dados que evoluem, permitindo monitorar, validar, explicar, corrigir € governar continu-
amente o comportamento de modelos fundacionais em cendrios reais de decisdo clinica.
Ao longo deste trabalho, nos referimos a esse paradigma como auditoria continua de IA
clinica, entendido como o conjunto de praticas de monitoramento, diagndstico e governanga
de modelos ao longo do tempo em ambientes dindmicos.

Nossa proposta nao se limita a um problema técnico isolado nem a uma agenda
incremental com resultados ja consolidados. O foco estd em uma lacuna estrutural: a
auséncia de préticas institucionais robustas para garantir que os modelos permane¢am
confidveis a medida que populagdes, protocolos, fluxos de cuidado e sistemas de registro
se transformam ao longo do tempo.

Em termos objetivos, o desafio se desdobra em trés perguntas centrais: (i) como
auditar o desempenho, a confiabilidade e a estabilidade sob mudangas temporais? (ii)
como detectar precocemente degradagdes com potencial impacto clinico? (iii) como de-
finir mecanismos de mitiga¢do e de governanga capazes de preservar a seguranca, a utili-
dade e a legitimidade social ao longo do ciclo de vida do modelo?

4.2 Contexto e Motivacao

Modelos fundacionais tabulares, como TabPFN e TabICL, representam um avango impor-
tante para tarefas preditivas em dados estruturados, ao combinar arquiteturas baseadas em
Transformers com aprendizado em contexto [Vaswani et al. 2017, Hollmann et al. 2025,
Qu et al. 2025]. Em paralelo, a literatura recente em aprendizado de dados tabulares vem
ampliando a discussdo sobre capacidade de generaliza¢do, robustez temporal e comparagao
com métodos clédssicos [Gorishniy et al. 2021, Grinsztajn et al. 2022, Borisov et al. 2024,
Jiang et al. 2025]. Ainda assim, grande parte das avaliacdes permanece ancorada em pro-
tocolos aproximadamente independentes e identicamente distribuidos (i.i.d.), pouco ade-
rentes a realidade dos ambientes clinicos longitudinais.

Na prética, os sistemas de saude mudam continuamente. Diretrizes terapéuticas
sdo atualizadas, medicamentos e exames sao incorporados, perfis demograficos se alte-
ram, sistemas administrativos mudam de codificacdo e fluxos assistenciais sdo reorganiza-
dos. Esses fatores produzem diferentes formas de drift temporal e estrutural [Tsymbal 2004,
Gama et al. 2014, Lu et al. 2019], com risco de degradagio silenciosa em aplicacdes médicas
[Nestor et al. 2019]. Um modelo pode preservar um desempenho médio aparentemente
aceitdvel e, ainda assim, perder calibracao, falhar em subgrupos especificos ou passar a
explorar sinais contingentes, sem significado clinico estavel. Em contextos clinicos, fa-
lhas decorrentes da degradacdo de modelos ndo sdo apenas técnicas, mas também podem
impactar diretamente decisOes assistenciais e desfechos em satde.
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No contexto brasileiro, esse problema adquire uma relevancia ainda maior. O
SUS opera em ambito nacional, com grande heterogeneidade regional, diversidade de
infraestruturas de registro e bases administrativas e epidemioldgicas de longa duracao
[Guerra Junior et al. 2018]. Nessas condi¢Oes, a robustez temporal deixa de ser um refina-
mento metodoldgico e se constitui um requisito de seguranga, governanga e valor publico.

Nesse contexto, o Brasil ndo apenas exemplifica os desafios descritos, mas também
retine condi¢des particularmente favordveis para liderar essa agenda em escala global. A
combinacdo entre um sistema publico de saide de abrangéncia nacional, como o SUS,
bases de dados administrativas e epidemioldgicas de longa duracao e elevada heterogenei-
dade regional cria um ambiente singular para o desenvolvimento, avalia¢do e governanga
de sistemas de IA clinica sob condi¢des reais de mudanga ao longo do tempo.

Diferentemente de cenérios mais homogéneos ou fragmentados, o contexto brasi-
leiro permite observar, de forma integrada, multiplas formas de drift (i.e., demogréfico,
clinico, organizacional e de codificacdo) ao longo de diferentes regides, periodos e niveis
de atenc¢do a saude. Essa diversidade, frequentemente tratada como um obstéaculo, pode
ser reinterpretada como um ativo cientifico e tecnoldgico, ao possibilitar a constru¢cdo
de protocolos, métricas e infraestruturas de auditoria continua de IA clinica que sejam
robustos a variagoes reais de contexto.

Além disso, a escala e a natureza longitudinal dos dados disponiveis viabilizam
estudos de estabilidade temporal, calibracdo dinamica e andlise longitudinal do com-
portamento dos modelos ao longo de anos ou décadas, o que aproxima a avaliacdo das
condicoes efetivas de uso. Esse tipo de evidéncia € essencial para transformar a IA clinica
de uma tecnologia experimental em uma infraestrutura confidvel de suporte a decisao.

Assim, o enfrentamento desse desafio no contexto brasileiro ndo deve ser visto
apenas como uma necessidade local, mas como uma oportunidade estratégica de posicio-
nar o pais como uma das principais referéncias internacionais em saide digital confidvel,
responsdavel e orientada a valor publico. Ao estruturar capacidades institucionais de au-
ditoria continua de IA clinica em larga escala, o Brasil pode ndo apenas adaptar solucdes
existentes, mas contribuir ativamente para a defini¢do de novos padrdes globais de avaliacao,
monitoramento e governanca de IA em saude.

4.3 Por que este ¢ um Grande Desafio

A agenda de IA responsdvel tem enfatizado transparéncia, fairness, accountability e su-
pervisao humana. No entanto, os mecanismos operacionais ainda sdo insuficientes para
verificar se um sistema permanece clinicamente alinhado quando o ambiente em que
opera muda. Por isso, defendemos uma transicdo conceitual e pratica: sair de uma cultura
de benchmarking estatico e migrar para uma cultura de auditoria continua.

Essa transicao exige distinguir pelo menos dois fendmenos complementares. O
primeiro é o population drift, associado a mudancas no perfil dos casos observados. O
segundo é o concept drift, relacionado a mudanca nas relacdes que sustentam as de-
cisoes do modelo [Tsymbal 2004, Gama et al. 2014, Lu et al. 2019]. Ambos sdo criticos.
Entretanto, o segundo € especialmente preocupante, pois pode permanecer invisivel em
métricas agregadas enquanto altera silenciosamente a l6gica de decisao do sistema.
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Nesse cendrio, métodos de interpretabilidade podem desempenhar um papel im-
portante, mas ndo devem ser confundidos com uma solu¢io completa do problema. Técni-
cas como SHAP e explicagdes locais ajudam a entender quais varidveis influenciaram
predi¢des especificas [Lundberg and Lee 2017, Lundberg et al. 2020]. Abordagens mais
recentes, incluindo métodos baseados em conceitos e auditorias temporais de representa-
Oes internas, ampliam essa capacidade diagnoéstica [Pelosi et al. 2025, Campos et al. 2026].
Ainda assim, o nucleo do desafio ndo é apenas explicar decisdes pontuais, mas também
garantir que o comportamento do sistema permaneca clinicamente plausivel, estiavel e
governavel em horizontes temporais mais longos.

Superar esse desafio exige mais do que melhorias pontuais em desempenho predi-
tivo. Exige estruturar capacidades técnicas, clinicas e institucionais que permitam acom-
panhar a confiabilidade da IA de forma longitudinal. Nesse sentido, cinco dimensdes sao
particularmente relevantes: robustez temporal, para manter desempenho e calibracio
em multiplas janelas; deteccao precoce de degradacao, para identificar sinais de ins-
tabilidade antes que produzam impacto clinico relevante; capacidade diagnéstica, para
distinguir causas de degradacao, como drift populacional, mudancas no processo assisten-
cial, alteracdes na codificacdo ou fragilidade em subgrupos; efetividade de mitigacao,
para restaurar seguranca e utilidade por meio de recalibracdo, atualizacdo, restricao de
uso e revalidacdo; e utilidade para governanca, para transformar evidéncias técnicas em
decisoes rastredveis e acionaveis por equipes clinicas, gestoras e regulatorias.

E justamente essa combinagio de amplitude, profundidade técnica, impacto social
e necessidade de coordenacao multidisciplinar que caracteriza o tema como um grande
desafio para a Computacdo Aplicada a Saide no Brasil. A resposta a esse desafio ndo é
um modelo melhor isoladamente, mas a institucionaliza¢do da auditoria continua de IA
clinica como pratica sistematica em ambientes reais.

4.4 Estrutura Geral para Enfrentamento

Enfrentar esse desafio requer uma estrutura de auditoria continua de IA clinica, organi-
zada em trés macrofrentes complementares.

(1) Monitoramento temporal. Acompanhar o desempenho preditivo, a calibracdo,
o0 erro por subgrupos e a estabilidade de comportamento em janelas temporais sucessivas,
com validagdo estrita por tempo e sem vazamento de informacao futura. O objetivo ndo é
apenas verificar se o modelo continua acertando, mas se permanece calibrado, consistente
e clinicamente seguro em horizontes temporais mais longos.

(2) Diagnostico de degradacao. Investigar as causas de queda ou instabilidade,
distinguindo drift populacional, mudangas no processo assistencial, alteragdes na codifica-
a0, dependéncia de varidveis transitorias e fragilidade em subgrupos especificos. Nessa
etapa, andlises por coorte, perturbacdes direcionadas, comparacdes entre periodos e técnicas
de interpretabilidade desempenham papel central como instrumentos diagndsticos para
localizar a origem das mudancas.

(3) Mitigacao e governanca continuas. Definir protocolos graduais de resposta,
incluindo recalibracdo, atualiza¢do do modelo, restricdo de uso, ampliacdo da revisao hu-
mana, revalidacdo obrigatdria e eventual descontinuacdo. Essas agdes devem ser acom-

42 (©2026 SBC — Soc. Bras. de Computacdo



Grandes Desafios da Computagdo Aplicada a Saade

panhadas de trilhas de decisdo rastredveis, com responsabilidades claramente distribuidas
entre equipes técnicas, clinicas e gestoras. Isso implica tornar explicitos os mecanismos
técnicos e as responsabilidades associadas as decisdes mediadas por IA.

Como componente transversal, temos que técnicas de interpretabilidade, inclu-
indo métodos baseados em conceitos, andlise de suficiéncia e necessidade e inspecao de
representacOes internas, podem aprofundar o diagnostico sempre que agregarem valor a
decisdo clinica/regulatdria [Lundberg and Lee 2017, Lundberg et al. 2020, Pelosi et al. 2025,
Campos et al. 2026, Marcolino et al. 2025]. Nesse contexto, a interpretabilidade atua
como suporte a auditoria continua de IA clinica, especialmente na identificacdo de mudancas
nos padrdes de decisdo ao longo do tempo.

Todas essas macrofrentes operacionalizam a auditoria continua de IA clinica como
uma pratica sistemadtica, continua e institucionalizavel em ambientes de saide dindmicos.

4.5 Agenda para 2026-2035

Para tornar a auditoria continua de IA clinica exequivel em escala nacional, propomos
cinco frentes de acdo articuladas.

F1 - Padronizacao de validacao temporal em IA clinica. Definir protoco-
los minimos para o particionamento temporal, a avaliacdo prospectiva e retrospectiva,
a andlise por coortes e o reporte de estabilidade.

F2 - Infraestrutura de observabilidade e monitoramento continuo. Desenvol-
ver capacidades institucionais para acompanhar o desempenho, a calibragdo, o drift e o
comportamento por subgrupos apds a implantacgao.

F3 - Protocolos de mitigacao orientados por risco e impacto clinico. Estabele-
cer critérios objetivos para recalibrar, atualizar, restringir ou descontinuar modelos, com
niveis de resposta proporcionais ao risco.

F4 — Benchmarking multicéntrico com reprodutibilidade. Criar bases, tarefas
e protocolos comuns que permitam comparar modelos em cendrios reais de mudanca
temporal, com diversidade regional e institucional.

FS — Integracao entre pesquisa, operacao hospitalar e regulacao. Aproximar
a comunidade cientifica, os servicos de satude, os gestores publicos, as instancias regu-
latdrias e a sociedade civil na defini¢ao de requisitos, indicadores e responsabilidades.

Em conjunto, essas frentes deslocam a discussdo de “qual modelo tem maior
acurdcia hoje” para “qual sistema permanece seguro, util e confidvel em operacao continua”.

Mais do que propor direcdes, esse desafio exige mecanismos claros de avaliagao
de progresso. Nesse sentido, para que essas frentes possam ser acompanhadas e avalia-
das de forma continua, é importante explicitar critérios iniciais de sucesso. Entre eles,
destacam-se: (i) a adogdo sistematica de validacdo temporal em estudos de IA clinica;
(i1) a definicdo e o reporte padronizado de métricas de estabilidade temporal e calibragdo
longitudinal; (iii) a implementacdo de infraestruturas de monitoramento continuo em am-
bientes reais de uso; (iv) o estabelecimento de benchmarks multicéntricos com cendrios
explicitos de drift; e (v) a consolidagdo de protocolos institucionais de mitigacao e governanga
orientados por risco clinico.
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4.6 Ilustracao de Potencial Clinico na Interpretacao de Predicoes

Como ilustracdo concreta do desafio proposto, tomamos como estudo de caso o trabalho
aceito na XAI World Conference 2026 [Campos et al. 2026]. O objetivo de trazer esse
exemplo ndo € apenas destacar um avango metodoldgico em interpretabilidade, mas mos-
trar como esse tipo de abordagem pode contribuir, na prética, para a auditoria de sistemas
clinicos em dados dindmicos.

O estudo foi conduzido em uma coorte longitudinal de doenga renal cronica, de-
rivada de um registro nacional construido pela integracdo de bases de dados do SUS, in-
cluindo sistemas ambulatoriais, hospitalares e de mortalidade [Guerra Junior et al. 2018].
O recorte analisado abrange 19 anos (1997-2015), com aproximadamente 9,6 milhdes
de registros e 67.267 pacientes Unicos, e retine mais de 6.200 tipos de eventos clinico-
administrativos. Essa escala aproxima o experimento do cendrio real de implantagdo, no
qual mudancgas de codificacdo, pratica assistencial e perfil populacional sdo esperadas, e
nao excepcionais. A modelagem foi estruturada em unidade paciente-ano (patient-year),
com treino em janelas histdricas e teste em janelas futuras, sem vazamento temporal.
O desfecho analisado foi a ocorréncia de 6bito, totalizando 25.072 eventos no periodo,
em um contexto de estratificacdo de risco com impacto direto sobre acompanhamento e
priorizacdo assistencial. Além das métricas usuais de predi¢cdo, o estudo examinou a esta-
bilidade das explica¢des ao longo dos anos, a coeréncia entre subgrupos e a sensibilidade
as mudancas de contexto clinico-operacional.

O valor clinico do caso estd menos em explicar um exemplo isolado e mais em per-
mitir uma leitura longitudinal da lI6gica do modelo. Explica¢des locais, como as derivadas
de SHAP, permanecem uteis para identificar varidveis influentes em predi¢des individu-
ais [Lundberg and Lee 2017, Lundberg et al. 2020]. Contudo, em ambientes dinamicos, a
pergunta mais importante deixa de ser apenas “qual varidvel pesou neste caso?” e passa a
ser “o padrdo que sustenta essa decisdo continua clinicamente plausivel e estavel ao longo
de seu ciclo de vida?”.

Foi nesse ponto que a auditoria continua de IA clinica agregou valor. A andlise
permitiu distinguir padrdes mais estaveis de cuidado e de risco de sinais transitorios as-
sociados a trajetorias clinicas ou operacionais menos consistentes. Em termos praticos,
isso se traduz em apoio a decisdes de governanga: manter o modelo em uso, recalibra-lo,
restringir sua aplicacdo a determinados contextos ou exigir nova validacdo antes de sua
continuidade operacional.

No contexto do SUS, a implicac¢do é direta. A auditoria longitudinal nao deve
ser tratada como etapa pontual de pesquisa, mas como capacidade permanente de gestao
de risco algoritmico. Isso envolve definir indicadores minimos de estabilidade temporal,
gatilhos explicitos de intervengdo e trilhas auditdveis de decisdo entre equipes técnicas,
clinicas e gestoras. Sob essa perspectiva, explicagdes do modelo deixam de ser apenas
artefatos analiticos e passam a funcionar como evidéncias para decisdes clinicas, opera-
cionais e regulatorias.

Esse estudo ilustra, na pratica, elementos centrais de uma abordagem de audi-
toria continua de IA clinica, conectando monitoramento longitudinal, diagndstico de
degradacio e decisdes de governanca.
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4.7 Conclusao

Em aderéncia direta a chamada do I Workshop de Grandes Desafios da Computagao Apli-
cada a Saude, esta proposta sustenta que o grande desafio da proxima década, no Brasil,
nao € apenas desenvolver modelos mais precisos, mas também construir capacidade ins-
titucional permanente de auditoria de IA clinica em uso real.

Trata-se de um desafio de natureza estrutural, de alto impacto social, cientifico e
economico. Ele articula inteligéncia artificial, ciéncia de dados, saide digital, operacao
hospitalar, governanca publica, regulagdo, ética e inovagdo. Seu enfrentamento exige mais
do que avangos algoritmicos isolados: exige protocolos, infraestrutura, observabilidade,
responsabilidades organizacionais € mecanismos de resposta proporcionais ao risco —
elementos centrais de uma abordagem de auditoria continua de IA clinica.

-

Nossa posi¢ao € direta. Nao basta demonstrar acurdcia em condi¢des estaticas. E
necessario comprovar confiabilidade em uso real de forma continua, por meio de praticas
sistematicas de auditoria continua de IA clinica, incluindo monitoramento continuo, di-
agnostico de degradacgdo, protocolos de mitigagdo, responsabilizagdo rastredvel e capaci-
dade de revisdo ao longo de todo o ciclo de vida do sistema. Sem isso, a promessa da [A
em salide permanece tecnicamente promissora, mas institucionalmente fragil.

Se esse desafio for enfrentado de forma coordenada entre 2026 e 2035, o Brasil
poderd se consolidar como uma das principais referéncias internacionais em sistemas de
saude digital orientados por valor publico: mais seguros para pacientes, mais previsiveis
para gestores, mais transparentes para profissionais e mais legitimos para a sociedade.
Nesse cendrio, modelos fundacionais deixam de ser apenas ferramentas de predicdo e
passam a compor infraestrutura estratégica para prevengao, priorizagao assistencial e to-
mada de decisdo em escala.

Em sintese, o verdadeiro grande desafio da Computacao Aplicada a Saide no pais
nao € apenas construir modelos melhores, mas consolidar a auditoria continua de IA
clinica como capacidade institucional permanente de governanga em dados em evolugao.
E essa capacidade que transforma desempenho pontual em confianca sustentével em sis-
temas de IA clinica.
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Capitulo

S

A Cadeia de Confianca na Sadde Digital:
o grande desafio da interoperabilidade

Cristiano André da Costa, Priscila Schmidt Lora, André Luis del Mestre
Martins, Fausto Neri da Silva Vanin, Alex Roehrs, Rodrigo da Rosa
Righi, Rodolfo Stoffel Antunes

Abstract

Interoperability remains a critical barrier to the advancement of Digital
Health in Brazil. Yet, simply enabling data exchange is not enough. The true
challenge lies in establishing a chain of trust that guarantees both seamless
information flow and patient sovereignty over their data, in full compliance
with Brazil's General Data Protection Law (LGPD). Today, consent
management is fragmented, opaque, and lacks granularity, eroding patient
trust and engagement. This paper frames auditable, patient-centric consent as
a core socio-technical challenge for healthcare computing. We introduce a
conceptual model, inspired by the INTEROPCHAIN platform, that leverages
blockchain technology to create an immutable, transparent consent ledger
decoupled from traditional electronic health record systems. We argue that
addressing this challenge will unlock an ecosystem for safer, more personalized
Al applications, ultimately transforming patients from passive data subjects
into active agents in their own healthcare journey.

Resumo

A interoperabilidade permanece uma das barreiras mais criticas a evolugdo
da Saiide Digital no Brasil. Contudo, a simples troca de dados entre sistemas é
insuficiente. O verdadeiro grande desafio reside na construcdo de uma cadeia
de confianga que garanta ndo apenas a fluidez da informacgdo, mas também a
soberania do paciente sobre seus proprios dados, em conformidade com a
LGPD. Atualmente, a gestdo do consentimento é fragmentada, opaca e
raramente granular, o que mina a confianga e o engajamento do cidaddo. Este
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artigo posiciona a interoperabilidade com a gestdo de consentimento
auditdvel como um desafio sociotécnico central para a computacdo aplicada a
saiide. Apresentamos um modelo conceitual, inspirado nos principios da
plataforma INTEROPCHAIN, que utiliza blockchain para criar um registro
imutdvel e transparente do consentimento, desacoplando-o dos sistemas de
prontudrios. Argumentamos que, ao resolver este desafio, habilitamos um
ecossistema para o desenvolvimento de aplicacoes de IA mais seguras e
personalizadas, transformando o paciente de um mero sujeito de dados em um
agente ativo em sua jornada de cuidado.

5.1 Introducgao

A organizacdo do Sistema Unico de Satde (SUS) brasileiro pressupde um cuidado
integral, universal e longitudinal, em que a jornada do paciente flui de forma coordenada
entre os diferentes niveis de atencdo. No entanto, a materializacdo dessa visdo enfrenta
um obstdculo cronico e sistémico: a profunda fragmentagdo dos dados de satude. Na
pritica, o histdrico clinico de um cidaddo encontra-se disperso em silos de dados
isolados em hospitais, clinicas e laboratdrios. Este cendrio ndo apenas compromete a
continuidade do cuidado e a seguranga do paciente, especialmente nas transi¢does, como
também cria um paradoxo acentuado pela Lei Geral de Protecdo de Dados Pessoais
(LGPD), que, legalmente, posiciona o paciente como titular soberano de suas
informacoes.

Essa realidade nos coloca diante do que chamamos de falso dilema: de um lado, hd o
imperativo clinico e cientifico de compartilhar dados para viabilizar o cuidado
coordenado, a pesquisa avangada € o desenvolvimento de inteligéncia artificial em
saude; do outro, h4 o imperativo ético e legal de garantir a privacidade e a seguranga, em
estrita conformidade com a LGPD (Fernandes et al., 2022). A abordagem atual impde
uma escolha precaria entre esses dois polos, tratando o compartilhamento e a protecio
como objetivos mutuamente excludentes.

Outro ponto critico relacionado ao compartilhamento de registros de saide é a
diversidade estrutural desses registros. Ao longo dos anos, os registros de atendimento
migraram do papel para os sistemas de informagdo, mas pouco se discute sobre a falta
de padronizacdo das informagdes. Para resolver essa questdo, uma das iniciativas mais
exitosas tem sido a estruturacdo proposta por um grupo de pesquisadores, chamado
Health Level Seven (HL7). A partir dessa estrutura, é possivel organizar os registros
clinicos em blocos ou recursos, que seccionam as informac¢des. Também como uma
evolugdo desse padrdo, atualmente esses recursos sdao apresentados no formato FHIR
(Fast Health Interoperability Resources), um conjunto de recursos e interfaces de
programacao de aplicativos (APIs) REST baseadas em HTTP (Homback, 2025). Com
1sso, objetiva-se obter uma forma répida e estruturada de compartilhamento.

Este artigo argumenta que o grande desafio da interoperabilidade ndo é meramente
técnico, um problema a ser resolvido apenas com a ado¢do de padrdes como o HL7
FHIR, mas, fundamentalmente, de governanca e confianca. Defendemos que a
interoperabilidade sé alcancard seu potencial transformador quando for construida sobre
uma pedra angular inegocidvel: uma base de consentimento explicito, granular e
auditavel, gerenciada ativamente pelo proprio paciente. Em sintese, € necessario
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qualificar o compartilhamento de dados para que ele ndo apenas cumpra 0s pressupostos
legais, mas também estabeleca uma relacdo de confian¢a que empodere o cidadao. Ao
longo deste trabalho, decompomos a natureza multidimensional deste desafio e
apresentamos um modelo arquitetural que visa construir a Cadeia de Confianca
necessdria a saude digital no Brasil.

5.2 A Natureza Multidimensional do Desafio

A superacdo da barreira da interoperabilidade na satde digital transcende a mera
implementacdo de um padrdo tecnologico. Trata-se de um desafio sociotécnico
complexo, que deve ser compreendido em suas multiplas dimensdes interdependentes.
A falha em enderecar qualquer uma dessas facetas resulta em uma solug¢do incompleta,
que pode até mesmo agravar problemas de confianca e de usabilidade. A seguir,
decompomos este grande desafio em trés eixos principais: o técnico-semantico, o
ético-governamental e o da interacdo humano-computador.

5.2.1 Desafio Técnico e Semantico

O primeiro e mais evidente obstaculo é de natureza técnica. A ado¢ao de padrdes como
o HL7 FHIR é um passo fundamental, proporcionando uma lingua franca para a
representacdo e a troca de dados de saude. Contudo, a existéncia de um padrdo ndo
garante sua ado¢do universal ou correta. O ecossistema de saide brasileiro € um
ambiente heterogéneo (brownfield), composto por uma miriade de sistemas legados que
nao foram projetados para se comunicarem entre si. A modernizacdo ou a integracao
desses sistemas impde custos e complexidade significativos.

Além da barreira sintética, reside o desafio semantico: garantir que a informacao seja
interpretada com o mesmo significado em diferentes sistemas e contextos clinicos
(Roehrs et al., 2018). A ambiguidade de terminologia, a auséncia de mapeamentos
consistentes entre vocabuldrios (como CID-10 e SNOMED CT) e a perda de contexto
clinico durante a transmissdo de dados podem levar a erros de interpretacdo com graves
consequéncias para o cuidado do paciente. Portanto, a interoperabilidade técnica é uma
condi¢c@o necessdria, mas nao suficiente; deve ser acompanhada de rigoroso alinhamento
semantico para que a troca de dados seja segura e eficaz.

5.2.2 Desafio de Governanca e Etica

Se o desafio técnico questiona como os dados podem ser trocados, o desafio de
governanca e ética pergunta sob quais regras devem ser enviados. Este € o cerne da
confianga. A LGPD estabelece o consentimento do titular como a principal base legal
para o tratamento de dados pessoais, mas a sua gestdo no ecossistema atual € falha. O
consentimento € frequentemente coletado em formulédrios de papel ou em termos de
servicos digitais genéricos, o que torna dificil gerenciar, granularizar ou revogar.

Este cendrio levanta questdes criticas: como gerenciar dinamicamente e de forma
auditdvel o ciclo de vida completo do consentimento (concessdo, revogacio e
expira¢cdo)? Quem é o verdadeiro custodiante do consentimento? Nos modelos atuais, a
institui¢do que detém o dado (o custodiante do dado) também controla o consentimento,
criando um conflito de interesses. Uma governanga robusta exige a separacdo dessas
responsabilidades. Adicionalmente, como garantir uma auditoria isenta e a prova de
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adulteracdo sobre quem acessou quais dados e quando? Sem um mecanismo de
auditoria transparente e confidvel, a conformidade com a LGPD ndo se torna uma
questdo de fato verificavel.

5.2.3 Desafio de Usabilidade e Interacio Humano-Computador (HCI)

Finalmente, mesmo a arquitetura técnica e de governanca mais perfeita falhara se nio
for acessivel e utilizavel pelos principais atores: pacientes e profissionais de saide. Este
€ o desafio da "dltima milha" da interoperabilidade.

Do ponto de vista do paciente, a gestdo de permissdes de acesso a dados de saide é uma
tarefa complexa e sensivel. A interface para essa gestdo deve ser intuitiva, transparente e
empoderadora, especialmente para populagdes com diferentes niveis de literacia digital,
como os idosos. Apresentar ao cidaddo comum uma longa lista de checkboxes técnicos
ou de termos juridicos constitui uma barreira que mina o engajamento e a propria no¢ao
de consentimento informado. A interface deve traduzir politicas complexas em agdes
simples e compreensiveis.

Do lado do profissional de saide, qualquer sistema que introduza atrito ou adicione
passos a um fluxo de trabalho ja sobrecarregado estd fadado a rejei¢ao. A solicitacdo e o
consumo de dados interoperados devem ser integrados de forma fluida e quase invisivel
aos sistemas de prontudrio eletronico existentes, agregando valor claro e imediato ao
processo de tomada de decisdo clinica. O desafio de HCI é, portanto, projetar a
mediacdio que constr6i a confianca e a eficiéncia, tornando a gestdao da
interoperabilidade e do consentimento uma ferramenta facilitadora, e ndao um fardo
adicional.

5.3 Um Modelo Arquitetural para a Cadeia de Confianca (Baseado no
INTEROPCHAIN)

Para enderecar o desafio, foi montada uma Rede de Colaboracdo em Sauide
Digital junto a RNP (Rede Brasileira para Educagdo e Pesquisa). A rede congrega
pesquisadores de diversas instituicdes brasileiras, com foco na interoperabilidade de
dados estruturados e na gestdo de consentimento transparente e seguro. Nesse ambito, a
rede de colaborag¢do vem propondo o INTEROPCHAIN, um modelo arquitetural para a
Cadeia de Confianca na satude digital (Figura 1). Esse modelo é resultado da evolucao
de arquiteturas baseadas em blockchain propostas por pesquisadores da Rede de
Colaboragdo (Vanin et al., 2022; da Silva Vanin, 2025; Roehrs, 2021; Roehrs, 2018;
Roehrs, 2017).
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Figura 1. Visao Geral do Modelo INTEROPCHAIN

O principio central que fundamenta o modelo arquitetural € o desacoplamento
radical entre a camada de governanga e consentimento e a camada de armazenamento e
processamento de dados. Nos modelos tradicionais, a autorizagdo de acesso (0
consentimento) é uma propriedade intrinseca e atrelada ao sistema que armazena o dado
(o prontudrio eletrénico). Isso cria uma dependéncia rigida, aprisiona o controle do
paciente em silos institucionais e torna a auditoria entre diferentes organizacdes um
processo complexo e pouco confidvel.

A proposta INTEROPCHAIN inverte essa ldgica. O consentimento passa a ser
um ativo digital soberano, gerenciado pelo paciente em uma infraestrutura neutra e
agnostica aos sistemas de saide — o ledger de blockchain. Os sistemas de saude
(hospitais, clinicas, laboratérios) tornam-se consumidores dessas regras de
consentimento, consultando a blockchain para verificar se tém permissido para acessar
um dado especifico antes de efetivamente acessi-lo no local de origem.

Esse desacoplamento € a chave para a verdadeira interoperabilidade centrada no
paciente, pois transforma a permissdo de acesso, um atributo local e estatico, em uma
politica global, dindmica e auditavel.

O modelo central do INTEROPCHAIN € constituido de trés componentes
principais:

e Componente 1 - O Controle de Consentimento (Blockchain): utiliza a

imutabilidade e a transparéncia da blockchain para registrar as regras de

consentimento ("quem", "o qué", "por quanto tempo", "para qual finalidade")
como smart contracts. Isso cria uma fonte dnica e auditavel da verdade;

e Componente 2: O Padrao de Dados (APIs FHIR): Utilizar FHIR como a
linguagem comum para a troca de dados, garantindo a interoperabilidade técnica
e semantica;
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e Componente 3: O Cofre de Dados (Armazenamento Hibrido): Manter os
dados sensiveis de saude armazenados de forma segura (off-chain), enquanto os
metadados, os hashes de integridade e os registros de consentimento sdo
gerenciados na blockchain (on-chain).

5.3.1 Controle ole de Consentimento

Para enderecar a auséncia de uma fonte de verdade unica, neutra e auditdvel
para a gestdo do consentimento, propomos um ledger distribuido, baseado em
tecnologia blockchain, como a espinha dorsal da nossa arquitetura. Este componente
atua como um cartério digital, cujo propdsito exclusivo € registrar, validar e tornar
inalterdveis as permissdes de acesso aos dados de satde, colocando o controle nas maos
do paciente.

E fundamental destacar que este ledger, em si, ndo armazena dados sensiveis de
saude. Essa distin¢do € crucial para garantir a privacidade e a escalabilidade do sistema.
Em vez disso, a blockchain registra um conjunto minimo de informacdes essenciais:

e A Prova do Consentimento: O registro imutdvel da autorizacdo concedida pelo
paciente;

o As Regras de Acesso: Os termos granulares da permissdo, definindo "quem"
(provedor/institui¢do), “o qué” (tipo de dado, como exames de imagem), "por
quanto tempo" (periodo de validade) e "para qual finalidade" (como diagnodstico
clinico ou pesquisa andnima);

e A Prova de Integridade dos Dados: Hashes criptograficos dos dados de saude,
que permitem verificar se a informagdo ndo foi alterada, sem revelar seu
conteudo;

e O Rastro de Auditoria: Um registro de todas as solicitagdes de acesso e de
transacdes relacionadas ao consentimento.

Essas regras sdo implementadas por meio de smart contracts (contratos
inteligentes), que sdo programas autoexecutdveis que definem e aplicam, de forma
programatica e deterministica, os termos do consentimento. Quando um profissional de
saude solicita acesso, o sistema consulta o smart contract correspondente na blockchain,
que verifica automaticamente se as condi¢cdes da solicitagdo sdo vélidas conforme as
regras estabelecidas pelo paciente.

A natureza imutdvel da blockchain garante que, uma vez registrado, um
consentimento (ou sua revogagao) nao pode ser alterado ou apagado retroativamente por
qualquer das partes, seja o paciente, o hospital ou um desenvolvedor de software. Isso
cria um rastro de auditoria transparente e inquestiondvel, empoderando o paciente com a
capacidade de monitorar exatamente quem acessou suas informagdes e quando, e
fornecendo uma base sélida para a conformidade regulatéria com a LGPD.

5.3.2 O Padrao de Dados

O modelo arquitetural do INTEROPCHAIN envolve multiplos atores trocando
dados de saide em um ambiente distribuido (por exemplo, sensores, institui¢des
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custodiantes e solicitantes, conforme ilustrado na Figura 1). Nesse contexto, a eficicia
da arquitetura baseada em blockchain para gestdo do consentimento depende
diretamente da capacidade de diferentes sistemas interpretarem de forma consistente os
dados compartilhados. Assim, a interoperabilidade torna-se um requisito técnico
obrigatério e de governanca, uma vez que a aplicacdo adequada das politicas de
consentimento depende de uma interpreta¢io inequivoca das informacdes clinicas.

O FHIR organiza os registros eletronicos de saide por meio de estruturas
padronizadas em formatos extensiveis como JSON e XML, chamados de “recursos”.
Todos os recursos sao compostos por variados campos a serem preenchidos, mas apenas
um ¢é obrigatério: o “Tipo de Recurso”. Além da interoperabilidade sintitica e
semantica, o padrio FHIR permite customizagdes para usos especificos por meio de
perfis. No cendrio brasileiro, por exemplo, a Rede Nacional de Dados de Saide (RNDS)
utiliza perfis do FHIR para estabelecer modelos informacionais e computacionais de
integracdo ao ecossistema do SUS.

A troca de recursos FHIR ocorre predominantemente por meio de requisicoes
HTTP baseadas no estilo arquitetural RESTful, podendo também incorporar
mecanismos orientados a eventos conforme as necessidades de integracdo. Nesse
cendrio, a padronizacdo promovida pelo FHIR € essencial para garantir que as politicas
de consentimento registradas na blockchain sejam corretamente interpretadas e
aplicadas pelos sistemas participantes. Além disso, o FHIR atua como um componente
estruturante da arquitetura, viabilizando a interoperabilidade técnica, semantica e
regulatéria necessaria a implementacao da Cadeia de Confianga proposta.

5.3.3 O Cofre de Dados

A abordagem de ledger de consentimento seria invidvel e insegura se os dados
clinicos sensiveis fossem armazenados diretamente na blockchain. O armazenamento
on-chain de grandes volumes de dados, como prontudrios completos ou imagens
médicas, € computacionalmente custoso, degrada o desempenho da rede e, mais
criticamente, cria um risco perpétuo a privacidade; mesmo dados criptografados podem
se tornar vulneraveis a ataques futuros a medida que a computagdo avanca.

Para mitigar esses riscos, nosso modelo adota uma estratégia de armazenamento hibrido,
materializada no conceito de Cofre de Dados (Data Vault). Este cofre € uma camada de
armazenamento segura e distribuida, operando completamente off-chain, projetada para
armazenar o conteido completo dos prontudrios (em formato FHIR), exames de
imagem e séries temporais de biossinais. Crucialmente, todos os dados no cofre sdo
mantidos em formato criptografado, garantindo a confidencialidade em repouso.

A ligacao entre o ledger de consentimento (on-chain) e o Cofre de Dados (off-chain) é
estabelecida por meio de ponteiros imutdveis. Em vez de armazenar o dado em si,

o smart contract na blockchain armazena um ponteiro para ele — tipicamente um hash
criptografico gerado por um sistema de arquivos distribuido como o InterPlanetary File
System (IPFS). Este ponteiro funciona como um endereco unico e a prova de violagdo
para o dado criptografado no cofre.

Na pritica, o fluxo de acesso ocorre da seguinte forma:
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1. O sistema requisitante (ex.: o prontudrio de um médico) valida a permissao
no smart contract da blockchain.

2. Uma vez autorizado, ele recebe o ponteiro criptografico do dado relevante.

3. Com este ponteiro, ele acessa o Cofre de Dados para recuperar o pacote de
dados criptografados. A chave para descriptografar esses dados € gerenciada por
um mecanismo seguro e separado, fora do escopo da blockchain.

A custédia dos dados no cofre permanece sob a responsabilidade de entidades

confidveis, como a instituicdio de saide que mantém os dados (o Data Steward),
garantindo a conformidade com as regulag¢des de soberania de dados.

Essa arquitetura de Cofre de Dados resolve o paradoxo central entre
interoperabilidade e privacidade: ela aproveita a governanga descentralizada e a
auditabilidade da blockchain para gerenciar o acesso, sem sacrificar a confidencialidade,
a performance e a escalabilidade necessarias ao armazenamento de dados de satde em
larga escala.

5.4 Agenda de Pesquisa Aberta para a Comunidade (O Chamado a A¢ao)

O modelo arquitetural para a Cadeia de Confianca apresentado neste artigo oferece um
caminho vidvel, mas ndo constitui uma solug¢ao final. Pelo contrario, ele estabelece uma
fundacdo sobre a qual uma série de desafios de pesquisa complexos e fascinantes
emerge. A construcdo efetiva deste ecossistema depende do engajamento e da
colaboracdo da comunidade de Computacdo Aplicada a Sadde. A seguir, delineamos
uma agenda de pesquisa aberta, convidando a comunidade a enderecar estas questdes
criticas.

5.4.1 Escalabilidade e Desempenho em Escala Nacional

A primeira e mais pragmdtica questdao de pesquisa refere-se a viabilidade de uma
solucdo baseada em blockchain para operar em escala massiva no SUS. Redes
blockchain, especialmente as publicas, enfrentam limitagdes conhecidas quanto a vazao
de dados (transacdes por segundo) e a laté€ncia de comunica¢do. Embora redes
permissionadas (de consorcio) oferecam desempenho superior, o desafio de gerenciar
milhdes de consentimentos e transacdes de auditoria em tempo real permanece. Nesse
sentido, questdes em aberto incluem:

e (Quais arquiteturas de consenso e modelos de dados on-chain sdo mais eficientes
para minimizar os custos computacionais € de armazenamento?

e Como estratégias de sharding, canais privados ou solucdes de segunda camada
poderiam ser aplicadas para segmentar o trifego de transacdes e garantir o
desempenho sem comprometer a auditoria global?

e (Qual o impacto real da laténcia da rede na experiéncia do usudrio em cenarios
clinicos de alta criticidade?

e Como estratégias de compressdo de dados, balanceamento de carga,
comunicacdo assincrona e elasticidade de recursos poderiam ser incorporadas na
solucdo em prol de garantir uma qualidade de servigo aceitdvel a medida que a
escala de uso do sistema aumenta?
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5.4.2 Interfaces Inteligentes para a Gestao de Consentimento

A soberania do paciente sobre seus dados so € efetiva se as ferramentas para exercer
esse controle forem intuitivas e acessiveis. Delegar ao cidaddo comum a tarefa de definir
politicas de acesso granulares por meio de formulédrios complexos constitui uma barreira

intransponivel. O desafio aqui € usar a Inteligéncia Artificial para servir como uma
mediadora inteligente. A pesquisa deve focar em:

e O desenvolvimento de interfaces conversacionais ou baseadas em Processamento
de Linguagem Natural (PLN) que permitam ao paciente expressar suas
preferéncias de compartilhamento em linguagem cotidiana (ex.: "permitir que
cardiologistas vejam meus exames de coragcdo dos dltimos dois anos");

e A criagdo de algoritmos de IA capazes de traduzir essas instru¢cdes em regras
formais e inequivocas para os smart contracts na blockchain;

e O projeto de mecanismos de feedback e validacdo que garantam ao paciente a
compreensdo e a confirmacdo da politica gerada, mitigando riscos de
interpretacdo ambigua pela [A.

5.4.3 A Fronteira da Analise de Dados com Privacidade

A Cadeia de Confianca habilita o acesso consentido a dados distribuidos, criando uma
oportunidade sem precedentes para o treinamento de modelos de IA. No entanto, o
desafio € realizar essa andlise sem centralizar os dados nem exp06-los em sua forma
bruta. Esta é a fronteira da andlise de dados com privacidade (privacy-preserving
analytics). A comunidade deve explorar:

O aprendizado federado vem se destacando como a principal alternativa para o
treinamento de modelos de aprendizado de mdquina em repositorios de dados
distribuidos que ndo podem ser compartilhados livremente. O aprendizado federado
considera o compartilhamento de algoritmos de treinamento e de parametros atualizados
e anonimizados, evitando que dados sensiveis de pacientes sejam colocados em risco.
Esta abordagem vem sendo amplamente estudada no meio académico e alinha-se
perfeitamente a natureza distribuida da solucdo proposta neste artigo.

A viabilidade da Criptografia Totalmente Homomorfica (FHE), que permite realizar
célculos diretamente sobre dados criptografados. Embora ainda computacionalmente
intensiva, a FHE representa a fronteira futura para andlises complexas, e a pesquisa
sobre sua aplicagdo em cendrios clinicos especificos € de vital importancia.

5.4.4 Modelos de Negodcio e Sustentabilidade

Por fim, nenhuma inovacao tecnoldgica sobrevive sem um modelo de sustentabilidade
vidvel. Uma infraestrutura de confianga neutra, que ndo pertence a nenhuma institui¢ao
de saude especifica, requer um modelo de governancga e de custeio claros. As questdes
de pesquisa nesta drea sdo socioecondmicas € cruciais:

e (Qual o modelo de governanca mais adequado para essa infraestrutura? Seria um
bem publico digital mantido pelo Estado, um consoércio de instituicdes de satde
ou uma fundac¢ao independente?

e Como financiar a operacdo e a manutencdo da rede de forma equitativa e
sustentdvel em nivel nacional?
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e Quais incentivos (regulatérios, financeiros ou operacionais) podem ser criados
para estimular a adesdo de hospitais, clinicas, laboratérios e desenvolvedores de
software a este ecossistema de confianga?

5.5. Conclusao

A interoperabilidade de dados de satde, quando concebida exclusivamente como um
problema de padronizagdo técnica e de troca sintdtica de informagdes, constitui uma
solucdo incompleta para os desafios da Saide Digital no Brasil. A adoc¢do de padrdes
como o HL7 FHIR e a expansdo de iniciativas como a RNDS representam avangos
necessdrios, porém insuficientes. Sem uma camada de governanca que assegure ao
paciente o controle efetivo sobre quem acessa seus dados, em quais condi¢des e para
qual finalidade, a integracdo entre sistemas permanece desprovida do elemento que lhe
confere legitimidade: a confianga.

O modelo arquitetural proposto neste artigo utiliza um ledger distribuido para viabilizar
o desacoplamento entre a gestdo do consentimento e os sistemas de armazenamento de
dados clinicos. Portanto, a proposta oferece um caminho concreto para a constru¢do da
cadeia de confianca entre pacientes e repositérios de dados. Ao registrar as regras de
consentimento de forma imutdvel, granular e auditdvel, e ao manter os dados sensiveis
em cofres criptografados off-chain, a arquitetura proposta atende simultaneamente aos
requisitos de interoperabilidade, privacidade e conformidade com a LGPD, sem impor a
escolha entre compartilhamento e prote¢ido dos dados.

Essa base de confianca torna possivel conceber um ecossistema de satide digital no qual
o fluxo de dados ndo ocorre a revelia do cidaddo, mas sim € viabilizado por sua
participacdo ativa e informada. Nesse ecossistema, o consentimento deixa de ser um
formulario genérico assinado uma Unica vez e passa a constituir um ativo digital
soberano, por meio do qual o paciente define, de forma granular e dindmica, as
condi¢des de acesso as suas informacgdes clinicas. Essa capacidade de gestdo ativa,
aliada a um rastro de auditoria que permite verificar exatamente quem acessou seus
dados e quando, transforma a posicdo do paciente no ecossistema de mero sujeito
passivo de coleta em agente com capacidade decisoria. Essa inversdo de 16gica habilita o
desenvolvimento de aplicacdes de Inteligéncia Artificial mais seguras e personalizadas,
operando sobre dados cuja proveniéncia, integridade e autorizacdo de uso sdo
verificdveis de ponta a ponta.

Portanto, a constru¢do de um ecossistema de saide digital verdadeiramente
interoperavel, seguro e centrado no paciente ndo € uma empreitada de uma tnica
institui¢do ou grupo de pesquisa, mas sim um desafio nacional que exige a convergéncia
de esforcos. Este artigo apresentou um modelo arquitetural e uma agenda de pesquisa,
mas sao apenas 0s primeiros passos de uma longa jornada. Convidamos, assim, a
comunidade de computacdo aplicada a sadde, juntamente com gestores, profissionais
clinicos, formuladores de politicas e, principalmente, cidaddos, a colaborar ativamente
na construgdo e no aprimoramento desta Cadeia de Confianca. E somente por meio de
uma alian¢a multidisciplinar e de um compromisso compartilhado com a soberania do
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paciente que poderemos transformar a promessa da saide digital em uma realidade
tangivel e confidvel para todos os brasileiros.
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Capitulo

6

Arquiteturas Digitais Interoperaveis
e Inteligentes para Navegacao do Cuidado
em Condicoes Cronicas

Analtdcia S. Morales, Luciana B. Frigo, Iwens G. Sene Jr., Silvio C. Cazella,
Marcia Ito, Alison R. Panisson, Ione J. C. Schneider

Abstract

Population aging, the rising prevalence of chronic diseases, and the increasing reliance
on digital infrastructures have intensified the complexity and burden of health systems. In
Brazil’s Unified Health System (SUS), persistent difficulties remain in coordinating com-
plex care trajectories in a timely manner when data are distributed, heterogeneous, and
incomplete. This article frames, as a central challenge for Applied Computing in Health,
the large-scale orchestration of data and processes to enable care navigation and coor-
dination within the SUS, with a focus on chronic conditions associated with aging and
multimorbidity. The proposal involves the development of an interoperable, secure, and
ethically governed digital architecture based on semantic data integration, near—real-
time processing, and decision support using artificial i ntelligence, multi-agent systems,
and language models. It argues that this problem cannot be addressed through the com-
puterization of isolated steps but requires an integrated sociotechnical approach, invol-
ving advances in interoperability, knowledge representation, machine learning, systems
architecture, security, governance, and human—computer interaction. The article outli-
nes gaps in the state of the art, a research agenda, evaluation metrics, and the potential
impact on the coordination of chronic care in the SUS.

Resumo

O envelhecimento populacional, o aumento da prevaléncia de doengas cronicas e a cres-
cente dependéncia de infraestruturas digitais ampliam a complexidade e a sobrecarga do
sistema de saiide. No Sistema Unico de Saiide (SUS), persiste a dificuldade de coordenar,
em tempo oportuno, trajetorias assistenciais complexas a partir de dados distribuidos,
heterogéneos e incompletos. Este artigo propoe, como desafio c entral da Computagdo
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Aplicada a Saiide, a orquestracdo de dados e processos em escala para viabilizar a na-
vegacdo e a coordenagdo do cuidado no SUS, com foco em doengas cronicas associadas
ao envelhecimento e a multimorbidade. A proposta envolve o desenvolvimento de uma
arquitetura digital interoperdvel, segura e com governanca ética, baseada em integracdo
semantica de dados, processamento em tempo quase real e suporte a decisdo por meio de
inteligéncia artificial, sistemas multiagente e modelos de | inguagem. Argumenta-se que
esse problema ndo é solucionado pela informatizacdo de etapas isoladas, exigindo uma
abordagem sociotécnica integrada, com avangos em interoperabilidade, representacdo
do conhecimento, aprendizado de mdquina, arquitetura de sistemas, seguranca, gover-
nanga e intera¢do humano-computador. O artigo apresenta lacunas do estado da arte,
uma agenda de pesquisa, métricas de avaliacdo e o potencial impacto na coordena¢do
do cuidado de doencas cronicas no SUS.

6.1 Introducao

A Computacdo Aplicada a Saude amplia seu foco da automacdo de processos internos
para questodes distribuidas, em ecossistemas de cuidado guiados por dados. Esse movi-
mento ganha relevancia diante do envelhecimento populacional e do aumento das doencas
cronicas, fatores que demandam trajetdrias assistenciais continuas e sensiveis a oportu-
nidade do cuidado [Silva et al. 2021]. Pacientes com necessidades complexas, como 0s
oncoldgicos, sdo vulnerdveis a falhas de coordenacdo durante transi¢des assistenciais,
sobretudo em sistemas com elevada interdependéncia e baixa adaptabilidade organizaci-
onal [Hedqvist et al. 2025]. Sob a perspectiva computacional, esse cendrio configura um
problema de integracdo e coordenagdo envolvendo multiplos atores, dados heterogéneos,
regras de priorizacdo e objetivos potencialmente conflitantes [Tempordo et al. 2 022]. A
interoperabilidade em satide constitui elemento central para enfrentar esse desafio. Trata-
se da capacidade de sistemas distintos trocarem dados de forma consistente e agregarem
valor ao cuidado [Gyrard and et al. 2025].

A implementacio de programas de navegacio no Sistema Unico de Saidde
(SUS) justifica-se p ela necessidade d e reduzir a fragmentacdo d o ¢ uidado, a trasos di-
agnosticos e terapéuticos, e qualificar a alocacdo d e recursos [ Kokorelias et al. 2021].
Embora transversal as condi¢des cronicas, o desafio m ostra a deréncia i nicial mais
imediata em situagdes de alta complexidade de coordenacdo, como oncologia, dia-
betes e multimorbidade em idosos. Evidéncias indicam que estratégias de navega-
cdo associadas a solucdes digitais reduzem periodos assistenciais e melhoram resulta-
dos clinicos [Kokorelias et al. 2021]. Ferramentas como monitoramento remoto € e-
consultas favorecem a circulacdo oportuna de informacdes e o acompanhamento longi-
tudinal [Maida et al. 2025]. No contexto brasileiro, essas dificuldades sao amplificadas
por fatores estruturais como disparidades regionais, escassez de especialistas e baixa for-
malizacdo de fluxos assistenciais.

Na prética, dados clinicos e administrativos permanecem dispersos entre siste-
mas com baixa interoperabilidade. A situacdo é agravada pelo volume de informa-
coes ndo estruturadas oriundas de canais de atendimento heterogéneos. Esse cené-
rio dificulta o r astreamento d as t rajetdrias e 1 eva p rofissionais a pr ocedimentos ma-
nuais e formas informais de comunicacdo, o que compromete a coordenacdo do cui-
dado [Barbosa and Gottschalg-Duque 2026]. Este artigo propde enquadrar esse conjunto
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de questdes como um grande desafio da Computacdo Aplicadaa S aude. A agendade
pesquisa orienta-se ao projeto de arquiteturas digitais escaldveis, seguras, interoperdveis
e clinicamente eficazes. Tais desafios sdao comuns a diferentes condi¢des cronicas associ-
adas ao envelhecimento, marcadas por multimorbidade e coordenacio intersetorial, o que
reforca seu cardter transversal para a drea [Silva et al. 2021].

6.2 Caracterizaciao do problema como grande desafio em Computacio Apli-
cada a Saude

Para se qualificar como grande desafio, o problema deve ultrapassar a informatiza¢io
convencional e demandar contribui¢des originais em multiplas subdreas da Computacao.
Esse € o caso da navegacdo e da coordenagdo de linhas de cuidado cronicas em siste-
mas fragmentados como o SUS. Condicdes cronicas associadas ao envelhecimento, como
cancer, doencas cardiovasculares, diabetes e doencas respiratdrias, caracterizam-se por
trajetorias prolongadas, acompanhamento continuo e dependéncia de coordenacio entre
niveis de atencdo [Silva et al. 2021, Hedqvist et al. 2025]. Falhas de coordenagao afetam
diretamente a seguranca do paciente, os desfechos clinicos e a sustentabilidade do sis-
tema publico de saide. As solucdes existentes sao em geral isoladas, como prontudrios
eletronicos, painéis de monitoramento e canais de comunicagdo. Essa fragmentacgdo leva
profissionais a recorrerem a multiplas plataformas, dificultando a constru¢cdo de uma visao
integrada da trajetoria assistencial.

O desafio consiste em conceber uma infraestrutura computacional capaz de re-
presentar o percurso assistencial como processo distribuido, dindmico e longitudinal.
Tal infraestrutura deve integrar evidéncias clinicas e organizacionais em tempo quase
real, produzir recomendagdes factiveis e ser transparente, segura e governada de forma
ética. Trata-se de um problema que envolve coordenagdo, priorizacdo e tomada de de-
cisdo sobre dados incompletos, heterogéneos, ndo estruturados e produzidos de forma
assincrona [Tempordo et al. 2022, Gyrard and et al. 2025]. Apesar dos avangos recen-
tes, solucdes voltadas a coordenacdo ainda apresentam limita¢des relevantes. Inicia-
tivas de telessaide expandiram-se desde a pandemia, mas permanecem concentradas
em parcelas especificas da populacdo. Barreiras de interoperabilidade, infraestrutura
e letramento digital dificultam a implantagdo em contextos reais de cuidado longitudi-
nal [Hedqvist et al. 2025].

No contexto brasileiro, iniciativas recentes buscam integrar informagdes por
meio do SUS Digital e da Rede Nacional de Dados em Saude (RNDS), com a adogdo
de padrdes de interoperabilidade, vocabuldrios semanticos e tecnologias como block-
chain [Lima 2025, Barbosa and Gottschalg-Duque 2026]. Essas iniciativas, contudo, per-
manecem centradas na troca de dados. Profissionais de saide conseguem acessar in-
formacgdes dos pacientes, e os proprios pacientes podem consultar seus registros por
meio de aplicativos, incluindo atendimentos, vacinas, medicamentos e outros dados de
saude. No entanto, essas solucdes ndo enfrentam de modo sistemdtico a representa-
cdo computacional das trajetdrias assistenciais, a coordenagdo entre os diferentes ato-
res, a gestdo de eventos criticos nem a governanca das decisdes clinicas e organizacio-
nais [Hedqvist et al. 2025].
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6.3 Formulacao do desafio

O grande desafio c onsiste e m c onceber b ases ¢ onceituais, m etodoldgicas e tecnoldgi-
cas para um ambiente digital sociotécnico voltado a coordenagdo do cuidado em linhas
cronicas complexas. A solu¢do computacional deve conectar dados clinicos e adminis-
trativos, representar eventos relevantes ao longo da trajetdria assistencial, inferir riscos,
gerar alertas e apoiar a interagdo humana de forma qualificada. Evidéncias indicam que,
em contextos de cuidado crdnico, falhas de coordenacdo decorrem menos da auséncia de
informacdo do que da incapacidade de integrar e operacionalizar dados distribuidos em
tempo oportuno [Hedqvist et al. 2025].

Em vez de um sistema unico e monolitico, propde-se um ecossistema interope-
ravel e observavel, apto a acompanhar trajetdrias longitudinais. Esse ecossistema pode
ser incrementado com solucdes tecnoldgicas recentes. Recursos de Internet das Coisas
aplicados a satde, suportados por redes 5G, WiFi 6 e Bluetooth Low Energy (BLE), per-
mitem o monitoramento continuo de sinais clinicos por meio de dispositivos vestiveis e
equipamentos médicos conectados. Esses dispositivos atuam como fontes longitudinais
de eventos relevantes, ampliando a granularidade temporal do acompanhamento de pa-
cientes cronicos para além das consultas presenciais. O processamento em borda e em
camadas intermedidrias, viabilizado por Edge Al e fog computing, sustenta a deteccdo
precoce de descompensagdes em ambientes com conectividade intermitente, situacao fre-
quente no contexto territorial do SUS [Morales and Cazella 2023]. A incorporacao de
técnicas de computacao afetiva pode ampliar o conjunto de eventos clinicos relevantes
para a navegacdo, ao captar sinais de sofrimento psicoldgico, distress e baixa adesdo que
antecedem descontinuidades do cuidado. Apesar do potencial, técnicas de computacdo
afetiva ainda ndo foram incorporadas a arquiteturas de navegacao, configurando uma la-
cuna relevante para pacientes cronicos [Morales et al. 2026].

A unidade central de andlise € o fluxo assistencial. A arquitetura deve operar sobre
eventos clinicos ou organizacionais relevantes, como suspeita diagndstica, confirmagao
histopatoldgica, inicio do tratamento, intercorréncias, sinais de incapacidade funcional,
alta, retorno ao sistema ou perda de seguimento. Esses eventos demandam uma aborda-
gem orientada a eventos [Overeem et al. 2021]. Padrdes como Event Sourcing e CQRS
(Command Query Responsibility Segregation) permitem reconstruir trajetorias longitudi-
nais auditaveis a partir de logs imutaveis, reduzindo a dependéncia de estados consolida-
dos em sistemas isolados [HL7 International 2023].

A operacionalizagdo dessa arquitetura no SUS requer recursos interoperdveis. Nao
ha um padrao global unificado, mas tendéncias apontam para o uso de padrdes abertos,
como openEHR, ISO 13606 e HL7 [de Mello et al. 2022]. O HL7 FHIR (Fast Healthcare
Interoperability Resources) define recursos voltados a coordenacdo I ongitudinal, como
por exemplo, CarePlan, CareTeam, EpisodeOfCare, Task e Goal, que mode-
lam, respectivamente, o plano de cuidado compartilhado, a equipe multiprofissional, o
episddio longitudinal de cuidado, as a¢des pendentes e os objetivos terapéuticos. Em-
bora especificados i nternacionalmente, e sses recursos ainda c arecem de perfis brasilei-
ros consolidados no dambito da RNDS [Ministério da Sadde 2024, de Mello et al. 2022].
Outro desafio relevante € o mapeamento de e ventos que n do s ao registrados d e forma
padronizada, frequentemente presentes em texto livre, sistemas legados, planilhas, au-
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torizacdes e laudos heterogéneos. Essa fragmentacdo impde a necessidade de meca-
nismos robustos de extra¢do, normalizacdo, vinculacdo e interpretacdo semantica de
dados [Gyrard and et al. 2025]. A interpretacdo semantica depende da combinagdo de
vocabuldrios controlados, como CID-10/11 e CIAP-2, bem como de terminologias in-
ternacionais, incluindo LOINC e SNOMED CT, operacionalizadas por servicos de ter-
minologia compativeis com FHIR, por meio de operacdes como lookup, translate e
validate — code [de Mello et al. 2022, Ministério da Saide 2024]. Modelos de informa-
¢do clinica baseados em arquétipos, como o openEHR, sao complementares ao FHIR na
persisténcia longitudinal estruturada de dados clinicos.

O sistema deve responder as questdes clinicas e operacionais, como: (a) iden-
tificar pacientes em risco de atraso na avaliacdo funcional; (b) detectar trajetdrias fora
do esperado; (c) localizar pontos criticos da rede; e (d) explicitar evidéncias subjacen-
tes as recomendacoes geradas. Para isso, € necessdria a integracdo de mineragcdo de
dados, raciocinio probabilistico, modelagem de processos, aprendizado de méaquina e
processamento de linguagem natural, articulados a mecanismos de apoio a decisao cli-
nica [Sutton et al. 2020, Shortliffe and Sepulveda 2018, Singhal et al. 2023]. No caso es-
pecifico de trajetdrias cronicas, a mineracao de processos sobre logs assistenciais permite
descobrir o fluxo real de atendimento e verificar conformidade com linhas de cuidado pre-
conizadas [Ito et al. 2023]. A utilizacdo de redes semanticas clinicas e ontologias formais
habilitam o raciocinio sobre comorbidades, contraindicacdes e relagdes temporais entre
eventos [Al Khatib et al. 2024]. Tais representacdes suportam busca ativa que caracteriza
a navegacao proativa do cuidado cronico.

Quatro perguntas cientificas norteiam o presente desafio: (i) Como representar
computacionalmente trajetdrias assistenciais longitudinais a partir de eventos heterogé-
neos, incompletos e assincronos? (ii) Como integrar dados estruturados, narrativas em
texto livre e sinais de IoT em uma camada semantica auditavel? (iii) Como coorde-
nar agentes humanos e computacionais sob restri¢des clinicas, organizacionais e regu-
latérias? (iv) Como produzir recomendagdes explicdveis e aciondveis em ambientes
distribuidos com governanca ética? Responder a essas perguntas exige equilibrar inte-
roperabilidade seméntica, explicabilidade [Cyras et al. 2021], privacidade e auditabili-
dade [Li et al. 2025], aceitabilidade clinica e viabilidade de implantacdo em redes pu-
blicas.

Um cenario ilustra a natureza do problema. Uma paciente diabética é atendida
na Unidade Bésica de Saide (UBS) em janeiro, com HbAlc de 9,2%, e recebe encami-
nhamento para endocrinologia em uma UAE (Unidade de Atencdo Especializada). Seis
meses depois, ndo ha registro de atendimento subsequente, exame de controle ou reti-
rada de medicacdo. A paciente reaparece entdo no pronto-socorro com cetoacidose. Esse
desfecho ndo decorreu da auséncia de dados, mas da inexisténcia de uma camada compu-
tacional capaz de identificar a perda de seguimento e acionar mecanismos de busca ativa
em tempo oportuno. A Figura 1.1 sintetiza essa articulagdo. O paciente crénico ocupa o
centro da arquitetura, cercado por cinco camadas concéntricas que representam, de den-
tro para fora, as fontes de dados, a interoperabilidade semantica, a arquitetura orientada a
eventos, as técnicas de inteligéncia artificial e a coordenagdo multiagente. Eixos transver-
sais de governanca, LGPD (Lei Geral de Protecdo de Dados), auditabilidade e equidade
atravessam todas as camadas, refletindo o carater sociotécnico do desafio no contexto do
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SUS Digital e da RNDS.
[ Governanca - LGPD - Auditabilidade - Privacidade }
Coordenacao
Inteligéncia
Arquitetura
‘Seméntica
aprendizado
federado LLMs + RAG
Fontes
SNOMED ( Paciente FHIR
LOINC cronico arePlan
mineracao eventos
de processos CQRS
computacao modelos
afetiva graqu de preditivos
conhecimento
argumentacao multiagentes
XAI BDI - FIPA-ACL - PEAK-ACL
{ Contexto: SUS Digital - RNDS - territdrio brasileiro }

Figura 1.1. Sintese do desafio: como as técnhicas computacionais se articulam
em torno do paciente cronico para navegacao do cuidado.

6.4 Estado atual e lacunas técnico-cientificas

Apesar dos avancos recentes em sadde digital, o estado atual permanece marcado por
solugdes isoladas e de escopo limitado. Sistemas de informacao foram concebidos para
registrar episddios, atender exigéncias administrativas ou apoiar operagdes locais. Nao
foram projetados para orquestrar trajetérias dindmicas e longitudinais. Iniciativas de re-
organizacdo do cuidado e de uso intensivo de dados permanecem concentradas em ni-
veis departamentais ou institucionais, com pouca integracdo sistémica e baixa capaci-
dade de escalar [Douglas et al. 2025]. A interoperabilidade sintdtica avanca com a ado-
¢ao de padrdes, mas a interoperabilidade semantica continua restrita, sobretudo quando
dados clinicos residem em narrativas livres ou em sistemas sem modelagem padroni-
zada [Gyrard and et al. 2025].

No contexto brasileiro, a consolidagdo da RNDS e a ado¢do do HL7 FHIR com
perfis nacionais criam um substrato técnico vidvel para a navega¢ao computacional do pa-
ciente em escala nacional [Ministério da Satde 2024, de Mello et al. 2022]. Esse avanco
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¢é necessario, mas insuficiente. A RNDS resolve a camada de troca sintatica de dados,
com envelopes padronizados, autenticagdo por ICP-Brasil e documentos clinicos como o
Registro de Atendimento Clinico. Nao endereca, contudo, quatro lacunas criticas para a
coordenac¢do do cuidado cronico. A primeira € a heterogeneidade semantica do contetido
trocado, com uso predominante de CID-10 sem especificidade e ado¢do ainda incipiente
de padroes internacionais (SNOMED CT) [de Mello et al. 2022]. A segunda € a ausén-
cia, na prética brasileira, de perfis consolidados para os recursos FHIR de coordenagdo
longitudinal. A terceira lacuna € a fragilidade na identificacdo tnica do paciente entre
os sistemas. Devido ao preenchimento irregular do Cartdo Nacional de Saude (CNS),
torna-se necessdrio o uso de técnicas de record linkage probabilistico para cruzar dados
de diferentes bases e confirmar que pertencem ao mesmo individuo. A quarta € a ine-
xisténcia de uma camada computacional de coordenacdo ativa, como motores de regras,
sistemas multiagente e orquestradores de processos clinicos, capaz de transformar dados
trocados em a¢do coordenada [Barbosa and Gottschalg-Duque 2026, Lima 2025]. Tal di-
agnostico evidencia as lacunas das solugdes vigentes: barramentos integram dados, mas
nao processos; a telessatide viabiliza encontros, mas nao trajetdrias; € os prontudrios uni-
ficados exibem informagdes, mas ndo coordenam agdes. A distingdo central deste estudo
reside em tratar a coordenagdo como um objeto computacional, dissociando-a de uma
visdo puramente integradora.

No campo da inteligéncia artificial, a literatura cresceu em tarefas especifi-
cas, como classificacio por imagem, previsdo de risco, processamento de lingua-
gem natural e suporte a decisdo. Boa parte dessas aplicacdes permanece desconec-
tada do fluxo real de trabalho clinico. Modelos sdo treinados em bases estaticas,
com baixa integracdo aos ambientes reais e escassa avaliacdo de impacto organizacio-
nal [Sutton et al. 2020, Shortliffe and Sepulveda 2018]. Esse diagndstico aplica-se tam-
bém aos modelos de linguagem. Embora demonstrem capacidade promissora para extra-
cdo e sintese de informagdo clinica, sua incorporagdo responsavel depende de camadas
adicionais de validagdo, rastreabilidade, governanca e integragdo ao processo decisério
humano [Kuziemsky et al. 2019, Singhal et al. 2023]. Estratégias como gera¢do aumen-
tada por recuperagdo (Retrieval-Augmented Generation, RAG) sobre bases terminoldgi-
cas e diretrizes locais ajudam a mitigar alucinagdes e ancorar respostas em conhecimento
auditavel. A confiabilidade no dominio médico € ampliada pelo ajuste fino (fine tunning)
de modelos em conjuntos de dados clinicos em portugués brasileiro e pelo emprego de
mecanismos de controle (guardrails), tais como a decodificacdo restrita e a verificacao
por ontologia, aumentando assim a confiabilidade. No ambito do SUS, o aprendizado fe-
derado e a privacidade diferencial surgem como solucdes estratégicas para o treinamento
colaborativo de modelos, uma vez que evitam a centralizacdo de dados sensiveis e aten-
dem aos requisitos da LGPD [Brasil 2018].

Outra lacuna importante é a auséncia de modelagem explicita da coordenacio.
Muitos sistemas pressupdem que a integracdo de dados, por si, produzird melhor coor-
denacdo. Evidéncias indicam que essa suposi¢do ndo se sustenta [Hedqvist et al. 2025,
Douglas et al. 2025]. A coordenacao exige a representagdo computacional de papéis, re-
gras, prioridades, recursos, restricoes temporais e mecanismos de escalonamento. Ar-
quiteturas orientadas a eventos e sistemas multiagente permitem que servigos, profissio-
nais e médulos computacionais atuem como entidades com estados, metas e protocolos
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de interacdo em ambientes distribuidos [Wooldridge 2009]. Modelos cognitivos como
BDI (Belief-Desire-Intention) fornecem bases formais para representar pontos de atencao,
equipes de cuidado e centrais de regulacdo como agentes autdonomos [Jennings 2001].
Protocolos padronizados de comunica¢do, como FIPA-ACL, garantem a interoperabili-
dade entre médulos heterogéneos. Avancos recentes enderecam essa heterogeneidade
na pratica: o PEAK-ACL implementa a especificacdo FIPA-ACL e m P ython e viabi-
liza a comunicag@o padronizada entre agentes desenvolvidos em frameworks distintos,
como SPADE e JADE, eliminando a necessidade de pontes improvisadas entre plata-
formas [Bossa et al. 2026]. A integracdo com técnicas de argumentacdo computacional
permite que conflitos entre prioridade clinica e disponibilidade organizacional sejam re-
solvidos de forma transparente, viabilizando a geracdo automatica de justificativas, ele-
mento essencial para inteligéncia artificial explicavel (Explainable Artificial Intelligence,
XAl) e para a accountability exigida em sistemas publicos.

Finalmente, observa-se um déficit d e m étricas adequadas p ara a valiar solugdes
digitais em sadde. Projetos reportam indicadores de adog¢do, satisfagdo ou desempenho
técnico, mas raramente combinam essas métricas com medidas de equidade, laténcia de-
ciséria, continuidade do cuidado e auditabilidade [Douglas et al. 2025]. Enfrentar esse
desafio exige deslocar a avaliacio para esse plano mais abrangente.

6.5 Agenda de pesquisa associada ao desafio

A agenda de pesquisa pode ser organizada em cinco camadas interdependentes, refle-
tindo a natureza sociotécnica da coordenacdo do cuidado em doengas cronicas.A pri-
meira camada € a arquitetura e interoperabilidade, voltado ao desenvolvimento de uma
infraestrutura baseada em eventos, APIs e modelos seménticos reutilizaveis. Questdes
centrais incluem a granularidade dos eventos, a sincroniza¢do entre fontes heterogé-
neas, o tratamento de dados ausentes e a integracdo incremental com sistemas lega-
dos [Gyrard and et al. 2025, Douglas et al. 2025]. Como ponto de entrada prioritdrio,
destaca-se o eixo de arquitetura e interoperabilidade, condi¢do necessdria para que os
demais avancem.

A segunda camada seria da inteligéncia artificial clinicamente ttil. O objetivo ndo
¢ maximizar métricas tradicionais, como acuracia ou Fl-score, mas desenvolver mode-
los uteis para priorizagdo, navegagdo e coordenagdo. Isso implica avaliar desempenho
sob deslocamento de distribuicdo, explicabilidade local e global, robustez frente a docu-
mentacao imperfeita e capacidade de operar sob supervisdao humana [Sutton et al. 2020,
Shortliffe and Septilveda 2018]. No caso de modelos de linguagem (LLM), a agenda in-
clui investigar limites de generalizagdo, mecanismos de validagdo continua e formas res-
ponsdveis de integracdo ao processo decisodrio clinico [Singhal et al. 2023].

A terceira camada € a da coordenagdo multiagente. Deve investigar como repre-
sentar atores institucionais, filas, recursos e restricoes em uma logica distribuida, compa-
tivel em sistemas fragmentados. Entre as questdes de pesquisa, destacam-se quais proto-
colos de comunicacao sao adequados a coordenacao assistencial, como resolver conflitos
entre prioridade clinica e disponibilidade organizacional e como registrar justificativas
e responsabilidades quando recomendagdes emergem da interagdo entre multiplos agen-
tes [Wooldridge 2009].
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A quarta camada seria da governanga algoritmica e regulatdria. A incorporagao de
inteligéncia artificial em satide publica exige mecanismos regulatérios compativeis com
a LGPD e com exigéncias de segurancga clinica. Esse eixo inclui a documentac¢iao de mo-
delos, politicas de registro e auditoria, gestdo de consentimento, salvaguardas para dados
sensiveis e auditorias periddicas sobre desempenho e seguranca [Douglas et al. 2025].

A quinta camada seria de avaliacdo de impacto. Avaliar se as solugdes reduzem
o tempo até intervencdo, melhoram a visibilidade da trajetéria, aumentam a qualidade
da comunicacdo interprofissional, reduzem perdas no seguimento e atenuam desigual-
dades de acesso. Metodologicamente, isso abre espaco para estudos hibridos de efeti-
vidade e implementacdo, simulagdes computacionais, pilotos controlados e avaliacdes
pragmaticas que podem incorporar avaliacao emocional, conduzidas em servigos reais do
SUS [Douglas et al. 2025].

6.6 Métricas de progresso e critérios de sucesso

A progressao do desafio deve ser acompanhada p or métricas técnicas, organizacionais,
assistenciais e éticas, capazes de refletir o avanco real em contextos de uso ¢ oncreto. O
objetivo € evitar a armadilha de medir apenas o desempenho algoritmico ou a satisfagdo
do usudrio, sem considerar impactos sist€émicos [Douglas et al. 2025]. As dimensdes téc-
nica e semantica avaliam se a arquitetura suporta a coordenac¢do baseada em eventos, com
indicadores como cobertura de interoperabilidade, laténcia de atualizacdo e qualidade da
extragdo de informacdo [Gyrard and et al. 2025, Singhal et al. 2023]. As dimensdes or-
ganizacional e assistencial refletem o impacto da solugdo sobre a rotina dos servicos e a
continuidade do cuidado, incluindo o tempo entre marcos da trajetéria e a propor¢ao de
desvios manejados adequadamente [Hedqvist et al. 2025]. A dimensao ética e regulatdria
aborda auditabilidade, conformidade de acesso, transparéncia das recomendagdes e esta-
bilidade de desempenho entre subgrupos populacionais. A Tabela 1.1 sintetiza exemplos
representativos para cada dimensao.

Tabela 1.1. Dimensodes e exemplos de métricas para acompanhamento do desafio.

Dimensao Exemplos de métricas

Técnica Cobertura de interoperabilidade semantica; propor¢do de eventos captu-
rados automaticamente; laténcia de atualiza¢do; desempenho de modelos
de predi¢do e extragdo; estabilidade sob drift.

Organizacional Tempo de coordenagdo por caso; redugdo do retrabalho; niimero de inte-
racdes interprofissionais mediadas pela plataforma; completude da trilha
de decisao.

Assistencial Tempo entre marcos da trajetdria assistencial; taxa de encaminhamento

oportuno para intervencdes e reabilitacdo; continuidade do cuidado; pro-
porcdo de desvios de fluxo identificados e manejados adequadamente.

Etica e governanca Conformidade de acesso; completude dos logs; estabilidade de desem-
penho entre subgrupos populacionais; auditabilidade das recomendacdes;
incidéncia de alertas injustificados ou nio explicéveis.
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6.7 Impacto potencial para o cuidado e para o SUS

Como grande desafio para a Computagdo Aplicada a Sadde, o impacto esperado € duplo.
No plano cientifico, o desafio induz convergéncia entre dreas que evoluem de forma pa-
ralela, como interoperabilidade, web semantica, ciéncia de dados, inteligéncia artificial,
sistemas distribuidos, seguranga da informacdo e interacdo humano-computador. Essa
integracdo € relevante em saude, onde solugdes tecnicamente sofisticadas tendem a fra-
cassar quando desconsideram o contexto organizacional, regulatério e humano em que se
inserem [Shortliffe and Sepulveda 2018, Hedqvist et al. 2025].

No plano do sistema de satde, a proposta amplia a capacidade de identificar pa-
cientes em risco de atraso ou descontinuidade do cuidado, melhora a coordenagdo entre
niveis assistenciais e cria mecanismos transparentes de prioriza¢do. Ao estruturar a nave-
gacdo como processo computdvel, o desafio oferece um arcabouco reutilizavel para outras
linhas de cuidado, abrangendo condi¢des cronicas e doengas raras [Douglas et al. 2025].
H4 ainda impacto em politica publica. Ao transformar a navegacdo em objeto observa-
vel, com métricas e rastreabilidade, abre-se espaco para gestdo orientada por evidéncias
e para avaliacOes precisas de desigualdades territoriais. Em sistemas universais como o
SUS, eficiéncia, equidade e accountability precisam ser tratadas de forma integrada, e ndo
como objetivos concorrentes.

6.8 Consideracoes finais

A navegacdo e a coordena¢do do cuidado em condi¢des cronicas no SUS configuram um
problema de elevada relevancia social e alta complexidade computacional. A formula-
cdo aqui proposta desloca o foco de solucdes isoladas para um desafio d e arquitetura,
representacdo, inferéncia, governanca e interagdo. O gargalo contemporaneo ndo estd na
producdo de mais dados ou no desenvolvimento de algoritmos sofisticados, mas na capa-
cidade de tornd-los operacionalmente integrdveis, clinicamente tteis e eticamente susten-
taveis ao longo de trajetorias reais [Hedqvist et al. 2025, Douglas et al. 2025]. Enfrentar
esse desafio exigird colaboragao interdisciplinar entre Computagdo, Satide Coletiva, dreas
clinicas, gestdo em saude e direito digital. O ganho potencial justifica o e sfor¢o: a for-
mulagd@o proposta pode redefinir o papel da Computacdo Aplicada a Saude, contribuindo
para a sustentabilidade e a equidade do sistema como um todo.
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Capitulo

7

Soberania em Bioinformatica Clinica Baseada em
IA para o SUS na Proxima Década

Marcelo A. C. Fernandes

Abstract

The next decade will be characterized by the increasing integration of genomic, clinical,
and socioeconomic data into healthcare practice, driving advances in precision medicine.
However, this transformation takes place in a context of strong dependence on interna-
tional infrastructures, databases, and analytical tools, limiting technological sovereignty
and the adaptation of solutions to the Brazilian population. This chapter proposes, as a
national grand challenge, the development of an integrated artificial intelligence-based
clinical bioinformatics infrastructure tailored to the Brazilian Unified Healt h System
(SUS). The proposed framework is structured around a layered architecture that integra-
tes heterogeneous data sources, governance and interoperability mechanisms, advanced
Al models, and large-scale computational infrastructure, enabling applications such as
clinical decision support and genomic surveillance. In addition, the chapter discusses
current gaps, key dimensions of the challenge, evaluation metrics, and a roadmap for the
202622036 period. By fostering the integration of science, technology, and healthcare
systems, the proposal aims to reduce external dependencies, expand equitable access to
advanced technologies, and position Brazil as a leader in clinical bioinformatics and
digital health.

Resumo

A proxima década serd marcada pela crescente integracdo de dados gendomicos, clini-
cos e socioeconomicos na prdtica assistencial, impulsionando avancos na medicina de
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precisdo. No entanto, essa transformacdo ocorre em um contexto de forte dependéncia
de infraestruturas, bases de dados e ferramentas internacionais, limitando a soberania
tecnologica e a adaptacdo das solucoes a realidade da populacdo brasileira. Este capi-
tulo propoée como grande desafio nacional a constru¢do de uma infraestrutura integrada
de bioinformdtica clinica baseada em Inteligéncia Artificial, orientada ao Sistema Unico
de Saiide (SUS). A proposta é estruturada a partir de uma arquitetura em camadas que
integra dados heterogéneos, mecanismos de governanca e interoperabilidade, modelos
avangados de IA e infraestrutura computacional em larga escala, com aplicagdo direta
em suporte a decisdo clinica e vigilancia em saiide. Além disso, sdo discutidas as princi-
pais lacunas atuais, as dimensoes do desafio, métricas de avaliacdo e um roadmap para
o periodo de 2026 a 2036. Ao promover a integragcdo entre ciéncia, tecnologia e sistema
de saiide, a proposta visa reduzir dependéncias externas, ampliar a equidade no acesso a
tecnologias avangadas e posicionar o Brasil como referéncia em bioinformdtica clinica
e saude digital.

7.1 Introdugao

A préxima década serd marcada por uma transformacgdo profunda na sadde, impulsi-
onada pela integracdo de dados biomédicos em larga escala, em um cendrio de cres-
cente dependéncia tecnoldgica e necessidade de soberania em dados e infraestrutura.
Avangos recentes em sequenciamento de nova geracdo, terapias avangadas baseadas em
acidos nucleicos e na medicina de precisdo t€ém ampliado significativamente a capaci-
dade de compreensdo dos mecanismos bioldgicos subjacentes as doencgas, abrindo no-
vas possibilidades para diagndstico, progndstico e tratamento individualizado. Nesse
contexto, a bioinformatica clinica emerge como um componente central para a tradu-
cao desses dados em conhecimento aciondvel, sendo fortemente dependente de métodos
computacionais avancados, em especial aqueles baseados em Inteligéncia Artificial (IA)
[Ghebrehiwet et al. 2024, Alsaedi et al. 2025].

Apesar desse cendrio promissor, a capacidade de transformar dados bioldgicos
em decisdes clinicas ainda é altamente desigual entre paises e regides. Na prética, a
interpretacdo de variantes genéticas, a identificacdo d e alvos terap€uticos € o monito-
ramento de patdégenos dependem, em grande medida, de infraestruturas computacionais
robustas, bases de dados consolidadas e pipelines validados, frequentemente concentra-
dos em poucos paises. Essa concentracdo tecnoldgica cria um cendrio de dependéncia
estrutural para paises em desenvolvimento, limitando a autonomia cientifica, a sobera-
nia em dados e a capacidade de resposta a desafios e mergentes em saude p tblica. No
caso brasileiro, esse problema € agravado pela elevada diversidade genética da popu-
lagdo, resultante de um processo histérico de miscigenacdo, que nio é adequadamente
representada nas principais bases de dados internacionais, comprometendo a acuricia das
interpretacdes clinicas e a efetividade de abordagens baseadas em medicina de precisdo
[Gao et al. 2023, Nunes et al. 2025].

No Brasil, embora existam iniciativas relevantes em gendmica, bioinformatica e
saude digital, ainda ndo h4 uma infraestrutura nacional integrada que permita a operagao
coordenada de bioinformdtica clinica em escala populacional. Programas estratégicos
como o Genomas Brasil, conduzido pelo Ministério da Saude, representam avangos im-
portantes na geracdo de dados gendmicos e na estruturacdo de capacidades nacionais,
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porém ainda enfrentam desafios relacionados a integracdo sist€mica, interoperabilidade
e uso efetivo desses dados em larga escala. A auséncia de integracdo entre dados ge-
ndmicos, registros clinicos e determinantes sociais, aliada a fragmentacdo institucional
e tecnoldgica, dificulta a constru¢do de solucdes robustas e sustentdaveis. Além disso, a
incorporagdo de técnicas avancadas de IA, como modelos baseados em Transformers e
abordagens generativas, ainda ocorre de forma pontual e desarticulada, sem a consolida-
cdo de um ecossistema nacional [de Oliveira and Lopes-Cendes 2025].

No cendrio internacional, observa-se o avango de iniciativas estruturantes vol-
tadas a integracdo de dados gendmicos e clinicos em larga escala, como o UK Bio-
bank no Reino Unido [Bycroft et al. 2018], o programa All of Us nos Estados Unidos
[of Us Research Program Investigators 2019], e o European Health Data Space Regula-
tion (EHDS) na Unido Europeia [European Commission 2022]. Essas iniciativas estabe-
lecem infraestruturas nacionais integradas que combinam dados biomédicos, plataformas
computacionais avangadas e diretrizes robustas de governancga, viabilizando aplicacdes
em medicina de precisdo e saide publica. Em contraste, o Brasil ainda ndo dispde de uma
infraestrutura nacional plenamente integrada e operacional nesse nivel, o que refor¢a a ne-
cessidade de uma abordagem estratégica orientada a soberania tecnoldgica e a adaptacao
as especificidades da populagdo brasileira.

Diante desse cendrio, torna-se imperativo estabelecer um novo patamar para a
computagao aplicada a satde no Brasil, no qual a bioinformética clinica deixe de ser um
conjunto de iniciativas isoladas e passe a constituir uma infraestrutura estratégica para
o Sistema Unico de Satide (SUS). Este capitulo propde, portanto, a formulagio de um
grande desafio nacional voltado a constru¢cdo de uma infraestrutura integrada de bioinfor-
matica clinica baseada em IA, com foco na soberania tecnoldgica, na equidade em satude
e no fortalecimento do ecossistema de inova¢do em saude digital para a préxima década
[Khan et al. 2024].

7.2 Arquitetura da Infraestrutura Nacional Proposta

Para viabilizar a constru¢do de uma infraestrutura nacional de bioinformatica clinica base-
ada em IA alinhada aos principios de soberania tecnoldgica e integracdao ao SUS, propde-
se uma arquitetura em camadas, projetada para suportar a integracao de dados heterogé-
neos, o processamento em larga escala e a geracdo de conhecimento clinico acionavel.
Essa arquitetura organiza-se em cinco camadas principais, interdependentes e comple-
mentares: (i) camada de dados, (ii) camada de integracdo e governanga, (iii) camada de
IA, (iv) camada computacional e (v) camada de aplicacao clinica, conforme ilustrado na
Figura 1.1.

Camada de Dados: responsdvel pela coleta, armazenamento e organizagdo de
dados biomédicos em larga escala, incluindo dados gendmicos, transcriptomicos, proted-
micos, registros clinicos eletronicos e determinantes sociais de satde. Essa camada deve
contemplar mecanismos de padronizacdo, curadoria e versionamento, garantindo quali-
dade e rastreabilidade dos dados.

Camada de Integracao e Governanca: responsavel pela interoperabilidade en-
tre diferentes fontes de dados e sistemas institucionais. Inclui a defini¢do d e padrdes
nacionais de interoperabilidade, mecanismos de anonimizacao e seguranga, além da con-
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Camada de Dados
Dados gendmicos, clinicos, multidmicos e determinantes sociais

Y

Camada de Integracao e Governanca
Interoperabilidade, curadoria, seguranca, LGPD e auditoria

Y

Camada de Inteligéncia Artificial
Modelos multimodais, Transformers, modelos generativos, aprendizado federado e XAl

Y

Camada Computacional
HPC nacional, nuvem, arquiteturas distribuidas e escalabilidade

Y

Camada de Aplicac¢io Clinica no SUS
Suporte a decisdo, vigilancia gendmica, medicina de precis@o e gestdo em satide
Figura 1.1. Arquitetura simplificada da infraestrutura nacional proposta para bi-
oinformatica clinica baseada em IA no SUS.

formidade com a Lei Geral de Protecao de Dados (LGPD). Essa camada também estabe-
lece politicas de governanga, controle de acesso e auditoria, fundamentais para garantir
confianga e uso ético dos dados.

Camada de IA: dedicada ao desenvolvimento e aplicacdo de modelos avanga-
dos de TA para andlise de dados biomédicos complexos e multimodais. Inclui modelos
baseados em aprendizado profundo, Transformers, modelos generativos e abordagens de
aprendizado federado, além de técnicas de IA Explicdvel (XAI) para garantir transparén-
cia, interpretabilidade e suporte a decisdo clinica.

Camada Computacional: composta por infraestruturas de computacao de alto
desempenho (HPC), ambientes em nuvem e arquiteturas distribuidas e federadas. Essa
camada ¢é responsavel por viabilizar o processamento eficiente de grandes volumes de
dados e o treinamento de modelos de IA em escala nacional, garantindo escalabilidade,
resiliéncia e eficiéncia energética.

Camada de Aplicacao Clinica: responsavel pela integracdo dos resultados ana-
liticos aos fluxos assistenciais do SUS. Inclui sistemas de suporte a decisdo clinica, fer-
ramentas de vigilancia gendmica, plataformas de medicina de precisdo e interfaces para
profissionais de saide. Essa camada traduz o conhecimento gerado em a¢des concretas
no contexto assistencial.

A integracao dessas camadas permite a constru¢do de um ecossistema nacional ca-
paz de transformar dados biomédicos em conhecimento clinico de alto valor, reduzindo a
dependéncia de plataformas internacionais e promovendo a soberania tecnoldgica. Além
disso, essa arquitetura favorece a reprodutibilidade, a padronizacdo de pipelines e a vali-
dacdo em ambientes clinicos reais, elementos essenciais para a ado¢do segura e eficaz de
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solucdes baseadas em IA no SUS.

7.3 Lacunas e Desafios Atuais

Apesar dos avangos cientificos e tecnoldgicos recentes, a bioinformética clinica no Brasil
ainda enfrenta lacunas estruturais que limitam sua efetividade e escalabilidade. Entre os
principais desafios, destaca-se a fragmentagdo dos dados, com bases gendmicas, registros
clinicos e informacdes socioecondmicas distribuidos em diferentes institui¢des, frequen-
temente sem padrdes de interoperabilidade, o que dificulta sua integracdo e uso conjunto.
Soma-se a isso a forte dependéncia de bases de dados e ferramentas internacionais para
interpretagcdo de variantes genéticas e suporte a decisio clinica, uma vez que repositorios
e pipelines amplamente utilizados sdo majoritariamente desenvolvidos fora do pais. Essa
dependéncia compromete a soberania de dados, limita a adaptacdo a contextos populaci-
onais especificos e afeta a sustentabilidade dessas solu¢des no cendrio nacional, além de
reduzir a capacidade de resposta rapida a emergéncias sanitdrias, como surtos de doencas
infecciosas [de Oliveira and Lopes-Cendes 2025].

Do ponto de vista computacional e metodolégico, observa-se a auséncia de uma
infraestrutura nacional coordenada de alto desempenho voltada especificamente para apli-
cacdes em bioinformadtica clinica. Embora existam centros de computagdo de alto desem-
penho no pais, sua utilizacao para aplicacdes clinicas ainda é limitada e pouco integrada
ao sistema de saide. Além disso, ha desafios relacionados a reprodutibilidade e a padro-
nizacdo de pipelines, o que compromete a confiabilidade dos resultados e dificulta a va-
lidagc@o em diferentes contextos institucionais. No ambito da IA, a aplicacao de modelos
avangados em bioinformadtica clinica ainda ocorre de forma incipiente e pouco sistemati-
zada, com baixa integracdo aos fluxos clinicos reais e caréncia de mecanismos robustos
de validacao, explicabilidade e auditoria em ambientes regulados. Adicionalmente, a de-
pendéncia de bases de dados predominantemente derivadas de outras populagdes pode
introduzir vieses significativos nos modelos de aprendizado de mdquina, reduzindo sua
capacidade de generalizagdao e comprometendo a acuricia e a equidade das predi¢des no
contexto da populagdo brasileira. A auséncia de diretrizes nacionais claras para o uso
de IA em bioinformatica clinica reforca esse cenario, constituindo uma barreira relevante
para sua adogdo segura e eficaz em larga escala [Hasanzadeh et al. 2025].

Adicionalmente, existem desafios regulatorios e éticos relevantes, especialmente
no que diz respeito a protecao de dados sensiveis, a conformidade com a Lei Geral de Pro-
tecdo de Dados (LGPD) e a necessidade de transparéncia e auditabilidade dos sistemas
utilizados. A inexisténcia de frameworks consolidados para certificacdo de modelos e pi-
pelines em bioinformatica clinica dificulta a sua incorporacdo em ambientes assistenciais
e limita a confianca de profissionais de saude e ge stores. De staca-se, ainda a necessi-
dade de maior articulacio entre academia, inddstria e governo para o desenvolvimento
de solucdes sustentdveis e escaldveis. A auséncia de um ecossistema integrado que co-
necte pesquisa, desenvolvimento tecnoldgico e aplicacao clinica compromete o avango da
bioinformética clinica como um elemento estruturante da sadde digital no Brasil. Essas
lacunas, em conjunto, evidenciam a necessidade de um esfor¢o coordenado e de longo
prazo, caracterizando um grande desafio para a computagdo aplicada a satide na préxima
década [Khan et al. 2024].
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7.4 Formulacao do Grande Desafio

Diante das lacunas estruturais identificadas, propde-se como grande desafio para a pré-
xima década a constru¢do de uma base tecnoldgica, cientifica e institucional c apaz de
sustentar a bioinformaética clinica como um componente estratégico do sistema de saude
brasileiro. Esse desafio ndo se restringe ao desenvolvimento de ferramentas isoladas ou
a adocdo pontual de tecnologias emergentes, mas envolve a consolida¢do de uma infraes-
trutura integrada, orientada por dados, baseada em IA e alinhada as necessidades do SUS
e do Complexo Econdmico-Industrial da Satide (CEIS). Nesse contexto, o grande desafio
pode ser formulado da seguinte forma: Como projetar e implementar, até 2036, uma in-
fraestrutura nacional de bioinformdtica clinica baseada em IA, capaz de integrar dados
genomicos, clinicos e socioeconomicos em escala populacional, reduzir a dependéncia
de plataformas internacionais e apoiar, de forma sustentdvel, o diagndstico, a decisdo
terapéutica e o desenvolvimento de terapias avangadas no dmbito do SUS?

A formulagao desse desafio envolve multiplas dimensdes interdependentes, inclu-
indo a integracdo de dados heterogéneos com padrdes de interoperabilidade e segurancga,
o desenvolvimento de métodos avancados de IA capazes de lidar com dados bioldgicos
complexos e multimodais, e a constru¢do de uma infraestrutura computacional nacional
escaldvel e orientada a soberania de dados. Adicionalmente, requer a definicdo de meca-
nismos de validacgdo, certificacdo e auditoria de modelos e pipelines, bem como a articu-
lagdo entre academia, industria e governo para garantir sustentabilidade e impacto. Dessa
forma, o desafio transcende aspectos puramente tecnolégicos, configurando-se como um
problema sistémico de natureza cientifica, econdmica, regulatdria e social, cujo enfrenta-
mento tem potencial de posicionar o Brasil em um novo patamar de autonomia e inovagao
em saude, contribuindo para a redu¢do de desigualdades e para o fortalecimento do SUS
na proxima década.

7.5 Dimensoes do Desafio

Para responder as lacunas identificadas na Secdo 1.3 e operacionalizar a arquitetura pro-
posta na Sec¢do 1.2, a construcdo de uma infraestrutura nacional de bioinformadtica clinica
baseada em IA configura-se como um desafio multifacetado, que exige a articulagcdo de
dimensdes interdependentes. Nesse contexto, o desafio pode ser estruturado e m quatro
eixos principais: tecnoldgico, clinico, industrial e regulatério.

Dimensao Tecnoldgica: envolve o desenvolvimento de infraestruturas computa-
cionais escaldveis e seguras, capazes de suportar o processamento de grandes volumes
de dados gendmicos e clinicos. Inclui a consolidagdo de ambientes de HPC, arquiteturas
distribuidas e plataformas federadas de dados. Também abrange a definicao de padrdes
de interoperabilidade, fundamentais para integracdo de sistemas, e o desenvolvimento de
métodos avangados de IA para andlise de dados biol6gicos complexos e multimodais, con-
siderando requisitos de interpretabilidade, robustez e reprodutibilidade. Adicionalmente,
destaca-se a necessidade de padronizagdo e versionamento de pipelines, garantindo re-
produtibilidade cientifica.

Dimensao Clinica: refere-se a capacidade de transformar dados biolégicos em
informacdo util para a prética assistencial. Envolve a interpretacdo de variantes genéticas
considerando a diversidade da populagdo brasileira, a integracdo da bioinformadtica aos
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fluxos do SUS e o desenvolvimento de sistemas de suporte a decisdo clinica. Inclui ainda
a vigilncia gendbmica continua, especialmente para doengas infecciosas, e a validacdo de
modelos em ambientes reais, com avaliacdo de desempenho, seguranca e impacto clinico.

Dimensao Industrial: estd relacionada ao fortalecimento do Complexo Econémico-
Industrial da Satde (CEIS) e a promocgao da inovacao tecnoldgica. Engloba a reducdo da
dependéncia de plataformas estrangeiras, o estimulo ao desenvolvimento de solucdes na-
cionais, a criacdo de ambientes favordveis a inovacdo e a ampliagdo da interacdo entre
academia, industria e governo. Inclui também a formac¢do de recursos humanos qualifica-
dos, essencial para sustentar o crescimento do ecossistema de bioinformética clinica.

Dimensao Regulatéria e Etica: abrange os desafios associados ao uso seguro
e responsavel de dados e modelos em saide. Inclui a conformidade com a Lei Geral
de Prote¢do de Dados (LGPD), a defini¢do de frameworks regulatorios para validagdo,
certificacdo e auditoria de modelos de IA, e a garantia de transparéncia e explicabilidade.
Também envolve a promo¢do da equidade no acesso as solucdes desenvolvidas, evitando
a ampliacdo de desigualdades no sistema de satide.

7.6 Problemas Cientificos e Computacionais em Aberto

Embora a infraestrutura proposta tenha uma dimensao estratégica, seu nucleo € composto
por problemas cientificos e ¢ omputacionais aindanaor esolvidos. O primeiro desafio
refere-se a integracao multimodal de dados gendmicos, clinicos, laboratoriais, epidemi-
oldgicos e socioecondmicos, os quais apresentam diferentes escalas temporais, niveis de
qualidade, formatos, padrdes semanticos e graus de completude. Nao se trata apenas de
interoperabilidade sintdtica, mas da constru¢c@o de representacdes computacionais capa-
zes de preservar relagdes bioldgicas, clinicas e contextuais relevantes para a tomada de
decisdo.

Um segundo problema aberto envolve a generalizacdo de modelos de IA para
populacdes sub-representadas. Modelos treinados majoritariamente em bases internaci-
onais podem apresentar desempenho reduzido quando aplicados a populagao brasileira,
marcada por elevada diversidade genética, regional e socioecondmica. Assim, torna-se
necessario desenvolver métodos de aprendizado capazes de incorporar diversidade popu-
lacional, estimar incerteza, detectar vieses e garantir desempenho robusto em diferentes
subgrupos.

Outro desafio central € o desenvolvimento d e e stratégias d e a prendizado fede-
rado e distribuido orientadas a soberania de dados. Nesse cendrio, institui¢des de sauide,
laboratdrios e centros de pesquisa poderiam colaborar no treinamento e validagao de mo-
delos sem transferir dados sensiveis para uma base centralizada. Entretanto, permanecem
abertos problemas relacionados a heterogeneidade estatistica entre institui¢des, seguranca
contra vazamento de informacao, rastreabilidade das atualiza¢des dos modelos e balance-
amento entre privacidade, desempenho e custo computacional.

Adicionalmente, a incorporacdo de modelos generativos, Transformers e sistemas
de apoio a decisdo em bioinformadtica clinica exige novos métodos de validacdo, expli-
cabilidade e auditoria. Em aplica¢des clinicas, ndo basta que o modelo apresente alta
acurdcia; € necessario que suas recomendacdes sejam rastredveis, interpretaveis, clini-
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camente justificiveis e avaliadas e m fluxos re ais de cu idado. Por fim, a o peragdo em
escala nacional demanda avancos em computacdo de alto desempenho, orquestracdo de
cargas, qualidade de servico, eficiéncia energética e execucdo distribuida em ambientes
de nuvem, borda e névoa computacional.

7.7 Casos de Uso Prioritarios

A infraestrutura nacional proposta pode ser materializada a partir de casos de uso priori-
tarios, capazes de demonstrar sua relevancia clinica, computacional e estratégica para o
SUS. Um primeiro exemplo envolve a interpretacdo de variantes raras em pacientes aten-
didos pela rede publica de saude. Nesse fluxo, dados de sequenciamento p oderiam ser
processados por pipelines padronizados, anotados com bases nacionais e internacionais,
avaliados por modelos de IA e submetidos a mecanismos de explicabilidade e curadoria
clinica. O objetivo seria reduzir o tempo entre a geracdo do dado gendmico e a emissao
de um laudo clinicamente util, ampliando a capacidade de diagndstico em doengas raras
e reduzindo a dependéncia de plataformas externas de interpretacao.

Outro caso de uso relevante estd associado a oncologia de precisdo. Nesse con-
texto, dados gendmicos tumorais, informagdes clinicas, historico terapéutico e evidéncias
extraidas da literatura cientifica poderiam ser integrados para apoiar a priorizacao de tera-
pias, a identificacao de alternativas terapéuticas, a sele¢do de ensaios clinicos e a defini¢cao
de estratégias de acompanhamento. A soberania tecnoldgica, nesse caso, envolve a ca-
pacidade de construir bases nacionais de evidéncias, desenvolver modelos adaptados ao
perfil da populagao brasileira e disponibilizar pipelines auditaveis para suporte a decisao
clinica.

A vigilancia gendmica de patégenos constitui um terceiro exemplo estratégico. A
infraestrutura proposta permitiria integrar sequéncias gendomicas, metadados epidemiol6-
gicos, localizacdo geografica e indicadores assistenciais para detectar, classificar e moni-
torar variantes virais, bacterianas ou parasitdrias de interesse em saude publica. Essa ca-
pacidade seria especialmente importante em situagdes de emergéncia sanitdria, nas quais
a rapidez na andlise dos dados e na emissdo de alertas pode influenciar diretamente a res-
posta do sistema de saide. Esse caso evidencia a necessidade de baixa laténcia, escalabi-
lidade, interoperabilidade e mecanismos de notificagdo voltados a gestores, laboratérios e
servicos de saude.

Em conjunto, esses casos de uso demonstram que a infraestrutura proposta nao se
limita a criagdo de uma base tecnoldgica abstrata. Ela se traduz em aplicacdes concretas,
com potencial de apoiar o diagnéstico, orientar decisdes terapéuticas, fortalecer a vigilan-
cia em saide e ampliar a capacidade do SUS de incorporar a bioinformatica clinica e a [A
em escala populacional.

7.8 Meétricas de Avaliacdo do Progresso

A avaliagdo do progresso no enfrentamento do grande desafio p roposto r equer métri-
cas claras, mensurdveis e multidimensionais, capazes de capturar avancos tecnoldgicos,
impacto clinico, fortalecimento industrial e evolu¢do da capacidade nacional ao longo
do tempo. Para esse fim, propde-se um conjunto de indicadores organizados em quatro
categorias principais: técnica, clinica, estratégica e de formacdo de recursos humanos,
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conforme apresentado na Tabela 1.1.

Tabela 1.1. Métricas de avaliacao do progresso do grande desafio.

Categoria Meétrica Descricao
Técnica Tempo médio de interpretacio de Tempo necessdrio para classificar variantes gené-
variantes ticas desde a obtencdo dos dados até o laudo cli-
nico.
Técnica Volume de dados processados Quantidade de genomas, exomas ou dados biomo-
leculares processados anualmente.
Técnica Taxa de reprodutibilidade Propor¢do de andlises consistentes entre diferen-
tes ambientes e institui¢des.
Técnica Pipelines padronizados e certifica- Numero de fluxos de andlise validados segundo
dos critérios nacionais.
Técnica Indice de interoperabilidade Grau de integracdo entre sistemas e bases de da-
dos.
Clinica Tempo para decisdo terapéutica Reducdo no tempo para defini¢cdo de condutas cli-
nicas baseadas em dados gendmicos.
Clinica Acuricia clinica Desempenho dos modelos na identificacdo de va-
riantes ou alvos terapéuticos.
Clinica Cobertura populacional Proporcao da populacdo atendida pelo SUS co-
berta pela infraestrutura.
Clinica Reducdo de diagndsticos tardios Diminuicdo de diagndsticos em estdgios avanga-
dos.
Clinica Resposta a eventos epidemiol6gi- Tempo de identificagdo e andlise de variantes em
cos emergéncias sanitdrias.
Estratégica Dependéncia de plataformas inter- Propor¢@o de uso de solugdes nacionais em rela-
nacionais ¢do a estrangeiras.
Estratégica Institui¢des integradas Nuimero de centros conectados & infraestrutura na-
cional.
Estratégica Terapias avangadas suportadas Numero de iniciativas terapéuticas apoiadas pela
infraestrutura.
Estratégica Investimento em P&D Volume de recursos destinados a drea.
Estratégica Producio cientifica e tecnoldgica Numero de publicacdes, patentes e transferéncias
de tecnologia.
Formagao Profissionais capacitados Numero de especialistas formados em bioinfor-
madtica e IA aplicada a satdde.
Formacao Programas de formacdo Quantidade de cursos e programas estabelecidos.
Formacao Insercdo no mercado Taxa de absor¢do de profissionais no setor.

7.9 Roadmap 20262036

O enfrentamento do grande desafio proposto requer uma abordagem estruturada e pro-
gressiva, organizada em fases que permitam a evolucdo coordenada das capacidades tec-
noldgicas, institucionais e regulatérias ao longo da préxima década. Para esse fim, propde-
se um roadmap dividido em trés fases principais: estruturacdo, expansao e consolidacao,
que articulam acdes estratégicas voltadas a construcao, integracdo e maturidade da infra-
estrutura nacional de bioinformatica clinica baseada em Inteligéncia Artificial, conforme
apresentado na Tabela 1.2.
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Tabela 1.2. Roadmap proposto para 2026—2036.

Fase

Periodo

Principais Acoes

Estruturacdo e Con-
vergéncia

Expansdo e Integra-
¢ao

Consolidagdo e Au-
tossuficiéncia Parcial

2026-2028

2028-2031

2031-2036

Mapeamento das capacidades nacionais em bioinformatica, ge-
ndmica, IA e infraestrutura computacional; definicdo de padrdes
de interoperabilidade; implantacdo de ambientes piloto de dados
federados; desenvolvimento de benchmarks nacionais; estabele-
cimento de diretrizes iniciais de governanga de dados, LGPD e
uso ético de TA.

Ampliacdo da rede nacional de dados e computacdo com parti-
cipacdo multi-institucional; integracao da bioinformética clinica
aos fluxos do SUS; consolidagdo de plataformas HPC para apli-
cacdes biomédicas; desenvolvimento e validacdo de modelos de
IA em ambientes clinicos reais; implementagdo de protocolos de
certificacdo e auditoria.

Operacdo plena da infraestrutura nacional com cobertura ampli-
ada; reducdo da dependéncia de plataformas internacionais; su-
porte ao desenvolvimento de terapias avancadas nacionais; es-
tabelecimento de mecanismos continuos de avaliacdo e atuali-
zacao; posicionamento do Brasil como referéncia regional em

bioinformatica clinica e sadde digital.

7.10 Conexao com os Grandes Desafios da Computacio no Brasil

O grande desafio proposto esta fortemente alinhado com os Grandes Desafios da Compu-
tacdo no Brasil, conforme discutidos no IV Seminério da Sociedade Brasileira de Com-
putacdo (SBC), ao integrar multiplas dreas estratégicas da computacdo em um contexto
aplicado a saide. Em particular, destaca-se sua conexdo com IA e Ciéncia de Dados,
ao demandar o desenvolvimento de modelos capazes de processar dados bioldgicos com-
plexos e multimodais, bem como com Sistemas Distribuidos e Computacao em Larga
Escala, dada a necessidade de infraestruturas federadas e processamento de grandes vo-
lumes de dados biomédicos. O desafio também envolve avangos em Ciberseguranca e
Privacidade de Dados, especialmente no tratamento de informacdes sensiveis de satide
em conformidade com a LGPD, além de aspectos de Computacao Sustentavel, conside-
rando o custo computacional e energético associado ao uso intensivo de IA.

Além da dimensao tecnoldgica, o desafio dialoga com temas centrais relacionados
a Etica, Transparéncia e Governanca em Sistemas Computacionais, ao exigir modelos
explicdveis, auditdveis e confidveis em contextos clinicos c riticos. Destaca-se ainda sua
contribui¢do para a reducao de desigualdades sociais, ao propor a ampliacdo do acesso a
tecnologias avancadas de saide em diferentes regides do pais, fortalecendo o SUS. Dessa
forma, o desafio ndo apenas articula dreas prioritdrias da computagido, mas também re-
forga seu papel estratégico na transformacao do sistema de saide brasileiro, posicionando
a computacdo como elemento central para o desenvolvimento cientifico, tecnoldgico e
social na préxima década.

7.11 Impacto Social e Economico

A construcdo de uma infraestrutura nacional de bioinformaética clinica baseada em A tem
potencial para gerar impactos estruturais na sociedade brasileira, especialmente no que se
refere a equidade em sadde e ao fortalecimento do SUS. A ampliacdo do acesso a tec-
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nologias avancadas de diagndstico e suporte a decisdo clinica, atualmente concentradas
em centros de referéncia, pode contribuir para a democratiza¢do da medicina de precisao
em diferentes regides do pais, incluindo areas remotas. Isso possibilita a reducao de de-
sigualdades regionais, a diminuicdo de diagnésticos tardios e a ado¢do de intervencoes
mais precoces e personalizadas, resultando em melhor qualidade de vida para os pacien-
tes e maior eficiénciano uso de recursos p U blicos. A lém disso, a c apacidade d e moni-
toramento gendmico em tempo quase real fortalece a resposta a emergéncias sanitarias,
contribuindo para um sistema de saide mais resiliente e orientado por dados.

No ambito econdmico, essa infraestrutura pode impulsionar o CEIS, promovendo
a inovacdo e reduzindo a dependéncia de tecnologias estrangeiras. O desenvolvimento de
solu¢des nacionais baseadas em dados biomédicos cria oportunidades para startups, em-
presas de base tecnoldgica e parcerias publico-privadas, aumentando a competitividade
do pais no cendrio internacional. Adicionalmente, a formacdo de recursos humanos al-
tamente qualificados fortalece a economia do conhecimento e sustenta o crescimento do
ecossistema de bioinformatica clinica. Destaca-se ainda o impacto na bioeconomia, com
potencial de acelerar o desenvolvimento de terapias avangadas, e na governanga em sa-
ude, ao viabilizar decisdes mais informadas por meio da integracdo de dados e anélises
avancadas. Dessa forma, o grande desafio proposto posiciona a bioinformatica clinica
como um elemento central para o desenvolvimento sustentdvel, cientifico e tecnoldgico
da sadde no Brasil na préxima década.
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Abstract

This work highlights the grand challenge of developing trustworthy Artificial Intelligence
(Al) systems for neonatal pain assessment, structured around three pillars: (I) standard-
ized, privacy-preserving data acquisition; (Il) clinically safe and reliable Al; and (III)
multicentre validation. We argue that predictive performance alone is insufficient for clin-
ical translation. Safe clinical deployment requires explainability, calibration, uncertainty
estimation, temporal modelling, equity-aware evaluation, and robust acquisition infras-
tructures. A multidimensional metric framework is proposed to track technical, clinical,
systemic, and equity-related progress over the next decade. Only a coordinated and mul-
tidisciplinary effort can enable responsible and sustainable Al-driven improvements in
automated neonatal pain management.

8.1 Introduction

Pain during the neonatal period represents a major clinical concern rather than a niche
issue. Observational studies and systematic reviews indicate that newborns in intensive
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Figure 1.1. The three pillars of trustworthy Al-based neonatal assessment.

care are exposed to multiple painful procedures each day [Perry et al. 2018; Llerena et al.
2023], reinforcing the need for systematic pain recognition and consistent implementation
of evidence-based analgesia and comfort management strategies in Neonatal Intensive
Care Units (NICUs) [Sunwoo and EI-Dib 2026]. However, substantial variability persists
across institutions in the application of these practices. In clinical routine, neonatal pain
assessment still relies predominantly on intermittent, observer-based scales that evaluate
facial expressions and body movements during potentially painful events. These methods
exhibit considerable inter-observer variability and inconsistent reporting practices [Ller-
ena et al. 2023; Sunwoo and EI-Dib 2026], limiting their suitability for continuous moni-
toring and timely intervention. Beyond the immediate clinical burden, repeated exposure
to pain in preterm infants has been associated with alterations in brain development and
later neurodevelopmental outcomes, including measurable differences in brain structure,
connectivity, and subsequent cognitive, behavioural, and pain responses [R. E. Grunau
2013].

In Brazil, neonatal pain management is closely linked to the national burden of
preterm birth, neonatal morbidity and mortality, and structural inequalities [Victor et al.
2025]. National analyses report persistent regional and sociodemographic disparities in
preterm birth trends, and population-based studies demonstrate ethnic-racial inequalities
in adverse birth and neonatal outcomes [Victor et al. 2025]. At the same time, the Brazil-
ian Ministry of Health is consolidating a national digital health infrastructure with the
development of national interoperability frameworks [Ministério da Satde 2020], thereby
creating a policy window for neonatal digital innovation as a coordinated, equity-oriented
national program.

Automated pain assessment should therefore not be conceptualized solely as a
computational modelling task, but as a multimodal sociotechnical challenge. It involves
integrating facial, audio, physiological, and contextual data with governance frameworks,
regulatory requirements, and clinical workflows. Although technical feasibility has al-
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ready been demonstrated from a computational perspective [Salekin et al. 2021; Ferreira
et al. 2025], safe clinical deployment requires a systems-level architecture rather than
incremental gains in predictive performance. In neonatology, where errors may have
long-term consequences for patients and families, Al systems must extend beyond accu-
racy to incorporate interpretability, calibration, uncertainty quantification, and rigorous
validation across heterogeneous and extremely sensitive NICU populations.

The central challenge for the next decade is to design, validate, and build a trust-
worthy, continuously operating, and regulatorily compliant Al infrastructure (hardware
and software) for neonatal pain assessment that is clinically actionable, probabilistically
reliable, equitable across populations, and demonstrably robust under real-world condi-
tions.

This paper is structured into five s ections. The first three examine the challenges
and potential pathways related to three interdependent pillars, as illustrated in Figure
1.1, essential for the transition from research to clinical implementation: data (Section
2), reliability and safety (Section 3), and multicentre validation (Section 4). Section 5
proposes a multidimensional metric framework to track technical, clinical, systemic, and
equity-related progress over the next decade. Section 6 concludes the paper.

8.2 Pillar I: Standardized and Privacy-Preserving Data Acquisition

Al systems require large volumes of high-quality and representative data to learn robust
patterns and generate reliable predictions. In neonatal pain assessment, however, datasets
are typically limited in size, heterogeneous, and frequently restricted to individual insti-
tutions. This structural constraint limits generalizability, weakens reproducibility across
independent studies, and ultimately hinders clinical translation.

Data acquisition in neonatal populations is constrained by ethics, law, and clini-
cal feasibility. Research involving newborns requires institutional ethics approval and ex-
plicit parental informed consent under Brazilian regulations [Conselho Nacional de Saude
2012], while intentional pain induction for research is unacceptable. Consequently, data
collection must be limited to clinically indicated painful procedures, reducing sample di-
versity and making data acquisition dependent on routine NICU care.

Beyond ethical and governance constraints, data acquisition in neonatal environ-
ments depends on complex sensing infrastructures. Continuous monitoring systems typ-
ically rely on multimodal instrumentation, including cameras for facial analysis, micro-
phones for cry detection, and physiological sensors for heart rate and oxygen saturation
[Sanga, Fosah, and Ejuh 2025]. In practice, signal stability may be affected by motion
artifacts, calibration errors, partial occlusions caused by medical equipment, and routine
caregiving activities. Acquisition conditions in NICUs are therefore inherently noisy and
heterogeneous, with variations in lighting and patient positioning that complicate dataset
standardization.

Within this constrained environment, bias frequently originates from data acqui-
sition processes rather than solely from algorithmic design. Single-centre datasets reflect
local clinical routines, demographic characteristics, equipment availability, and documen-
tation practices. Models trained on such data risk systematic underperformance when
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deployed in underrepresented populations or regions. Documented regional and sociode-
mographic disparities in neonatal outcomes [Victor et al. 2025] further emphasize the
need to explicitly address distributional heterogeneity when designing multicentre studies
and evaluating deployment strategies.

Privacy introduces an additional layer of complexity because neonatal pain assess-
ment involves highly sensitive health information and may include biometric identifiers
such as facial images. Under the Lei Geral de Protecdo de Dados Pessoais (LGPD), health
and biometric data are classified as sensitive personal data and therefore require enhanced
safeguards and clearly defined legal bases for processing and storage [Brasil 2018]. Con-
tinuous monitoring systems amplify exposure risks due to prolonged data capture, high
temporal resolution, and the possibility of secondary data use beyond the originally autho-
rized clinical or research purpose. Governance frameworks must therefore reconcile data
utility with strict requirements for purpose limitation, long-term protection, traceability,
and accountability.

The field therefore needs harmonized, privacy-preserving acquisition standards.
These should define modality-specific protocols, device configurations, contextual meta-
data, and labelling procedures grounded in validated clinical scales such as the Neonatal
Facial Coding System (NFCS) [R. V. Grunau and Craig 1987]. Synthetic data genera-
tion may reduce scarcity [Buzuti et al. 2024], but it cannot replace multicentre acquisi-
tion because it remains constrained by the source data distribution. Secure infrastruc-
tures, including protected on-site storage [World Health Organization B 2023], edge-
based privacy-preserving representations [Heydari and Mahmoud 2025], and federated
learning [Pati et al. 2024], provide a bridge between acquisition and validation without
requiring unrestricted circulation of raw neonatal data.

8.3 Pillar II: Clinically Safe and Reliable Al

In neonatal care, a statement such as “the model predicted pain” is not clinically action-
able unless clinicians understand the basis of the prediction, its uncertainty, and its impli-
cations within established protocols. From a regulatory perspective, explainability is also
aligned with data protection frameworks such as the LGPD, which establishes the right
to review decisions based solely on automated processing [Brasil 2018]. Explainability,
calibration, and rejection mechanisms should therefore be treated as safety requirements
rather than optional enhancements [World Health Organization A 2021].

Current research often reports incremental classification gains on non-standardized
and frequently private datasets [Heiderich et al. 2023]. Without shared benchmarks and
clinically meaningful evaluation criteria, such gains do not establish clinical utility. The
reliability pillar must therefore connect model development to the acquisition standards
described above (Pillar I) and to the external validation protocols described below (Pillar
I1I).

Explainability is commonly pursued through eXplainable Artificial Intelligence
(XAI) techniques that attribute relevance to input features. In image-based systems,
heatmaps are often presented as evidence of plausible focus regions. However, empir-
ical studies have shown that some XAI methods fail to faithfully represent internal model
reasoning [Adebayo et al. 2018]. Furthermore, the coexistence of multiple explainers,
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including Grad-CAM, SHAP, and LIME, introduces the disagreement problem, whereby
different methods highlight distinct regions for the same input and model [Pirie et al.
2025]. Visual plausibility alone does not guarantee clinical validity, and uncritical re-
liance on these heatmaps may lead to overinterpretation [Ghassemi, Oakden-Rayner, and
Beam 2021]. Future research should therefore prioritize concept-based and clinically
grounded approaches that align computational representations with established pain as-
sessment constructs, such as facial action units or validated clinical pain scales.

Reliable deployment also requires calibrated probabilities, uncertainty-aware out-
puts, selective abstention, and temporal modelling. Calibration links predicted probabili-
ties to observed outcome frequencies [Guo et al. 2017], uncertainty estimation identifies
low-confidence cases [Kendall and Gal 2017], selective prediction defers unreliable cases
to expert review [Geifman and El-Yaniv 2017], and temporal representations capture pain
trajectories across procedures and recovery phases, capable of supporting early warning
signals and clinically actionable interventions [Ferreira et al. 2025].

Recent advances in foundation models and large language models (LLMs) expand
the capacity to process heterogeneous and unstructured data, including facial video, au-
dio signals, physiological measurements, and clinical documentation [Bommasani et al.
2021]. Multimodal architectures may support integrated reasoning, while LLMs may
transform validated outputs into structured summaries for electronic health records or
clinical decision support systems [Buzuti et al. 2024; Pereira Carlini et al. 2025]. Never-
theless, Al-generated outputs must undergo explicit human validation before inclusion in
clinical records or automated decision-making, as healthcare professionals retain ultimate
responsibility for clinical decisions under Brazilian Resolution CFM No. 2.454!.

A modular and hierarchical architecture offers a promising design strategy. Task-
specific predictive models can generate calibrated predictions, uncertainty estimates, and
clinically grounded explanations. Safety mechanisms enforce predefined reliability thresh-
olds through selective prediction. A higher-level reasoning component, such as LLMs
can synthesize these outputs into structured summaries adapted to clinical context and
professional roles. Within such systems, any personalization mechanisms must remain
transparent in order to prevent hidden biases and preserve accountability.

Even with advances in algorithmic safety, Al systems for NICUs must operate
under strict computational and spatial constraints. Operational feasibility therefore be-
comes a central requirement. Edge inference, model compression, and hardware-aware
optimization are essential for reliable deployment in resource-constrained clinical set-
tings [Shi et al. 2016; Heydari and Mahmoud 2025]. Neonatal monitoring platforms
often rely on distributed architectures in which embedded devices handle signal acquisi-
tion and lightweight preprocessing, while computationally intensive tasks, including deep
learning inference, multimodal fusion, and temporal analysis, are executed on hospital
servers or external workstations [Sanga, Fosah, and Ejuh 2025]. These systems must also
ensure secure communication and management of sensitive neonatal data across devices
and clinical infrastructures.

Thttps://www.in.gov.br/web/dou/-/resolucao-cfm-n-2.454-de-11-de-fevereiro-de-2026-689247948
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8.4 Pillar II1: Multicentre Validation and Clinical Translation

The absence of multicentre validation remains a central barrier to the clinical legitimacy
of Al systems for neonatal pain assessment. Favourable results obtained in single-centre
studies are insufficient to justify deployment in NICU environments characterized by vari-
ability in patient populations, clinical practices, equipment, staffing, and environmental
conditions. In Brazil, this variability is further amplified by geographic, socioeconomic,
and infrastructural heterogeneity [ Victor et al. 2025].

Single-centre datasets encode local clinical practices, equipment configurations,
documentation standards, and patient case-mixing. Scalable deployment therefore re-
quires empirical evidence across regions and hospital types that differ in operational rou-
tines and demographic composition. Although pain in neonates is a universal physio-
logical phenomenon [Schiavenato et al. 2008], dataset bias related to ethnicity, imaging
conditions, clinical protocols, and caregiving practices can compromise external validity.

Addressing these challenges requires sustained coordination among hospitals, uni-
versities, and research networks operating within interoperable governance frameworks
aligned with LGPD requirements. Standardized experimental designs should become rou-
tine practice, including leave-one-centre-out validation and cross-regional testing. Such
protocols quantify performance degradation under distribution shift, estimate model trans-
portability, and reveal centre-specific v ulnerabilities that may remain hidden in single-
centre evaluations.

Because unrestricted data sharing is often unfeasible, privacy-preserving bench-
marking mechanisms are essential. Federated evaluation frameworks [Pati et al. 2024]
and secure research environments can enable cross-site assessment while complying with
legal and ethical constraints. Interoperability standards, harmonized metadata schemas,
and consistent labelling procedures are critical for enabling reproducible multicentre anal-
yses. In addition, heterogeneity in hardware configurations, staffing patterns, workflow
organization, and environmental conditions should be systematically documented to sup-
port meaningful cross-site interpretation of results.

Existing national infrastructures provide an opportunity to operationalize such col-
laboration. Networks such as the Rede Brasileira de Pesquisas Neonatais® could support
an Al-oriented extension defining shared reference datasets, standardized reporting tem-
plates, and minimum evaluation criteria. These criteria should include calibration met-
rics, uncertainty estimation procedures, selective rejection policies, and temporal evalu-
ation protocols. Multicentre validation should then feed back into model refinement and
acquisition standards, ensuring that deployment evidence remains iterative rather than a
one-time endpoint.

8.5 Metrics for Tracking Progress Over the Next Decade

This section proposes metrics for monitoring the roadmap over the next decade. The
goal is to move beyond isolated classification results and e valuate w hether acquisition
standards, reliability mechanisms, validation evidence, workflow integration, and equity
safeguards are improving together.

Zhttps://redeneonatal.com.br/

91 (©2026 SBC — Soc. Bras. de Computacdo



Grandes Desafios da Computagdo Aplicada a Saade

8.5.1 Technical Metrics

Calibration: Monitor Expected Calibration Error (ECE) and Brier score across institu-
tions and over time, given the known susceptibility of neural networks to miscalibration
under distribution shift [Guo et al. 2017]. Reliable probability estimates are essential for
clinical decision-making and risk communication.

Uncertainty quantification: E valuate uncertainty e stimates under controlled perturba-
tions and predefined distribution shifts [Ovadia et al. 2 019]. Selective prediction should
be quantified using risk—coverage curves and coverage levels at fixed risk thresholds, ex-
plicitly assessing abstention behaviour in safety-critical scenarios [Kendall and Gal 2017].

Explainability: Evaluate the clinical plausibility and stability of explanations produced
by XAI methods. Quantitative assessment should include metrics to measure the causal
contribution of predominant features to model predictions [Pirie et al. 2025].

8.5.2 Clinical Metrics

Concordance: Measure agreement between Al predictions and validated neonatal pain
scales, enabling systematic comparison between computational outputs and established
clinical knowledge. Such concordance metrics can support bidirectional learning between
clinicians and intelligent systems.

Decision impact: Evaluate the effect of Al systems on clinical workflows and decision-
making. Relevant indicators may include reductions in time to analgesia reassessment,
decreases in unrecognized pain episodes, and reductions in unnecessary interventions.

8.5.3 Systemic Metrics

Adoption and coverage: Monitor the number and proportion of NICUs integrating Al-
based monitoring systems, including geographic distribution, system uptime, and degree
of integration with clinical workflows and information systems.

Cost-effectiveness: Estimate cost per NICU bed, maintenance costs, incremental staff
workload, and computational requirements under edge-computing constraints [Heydari
and Mahmoud 2025].

Governance compliance: Document the proportion of sites implementing data protec-
tion impact assessments, audit logging mechanisms, monitoring dashboards, and model
update governance aligned with medical device lifecycle principles [World Health Orga-
nization A 2021].

8.5.4 Equity Metrics

Stratified p erformance: Report predictive performance, calibration quality, uncertainty
estimates, and interpretability analyses stratified by relevant demographic and contextual
factors, including region, facility type, gestational age, and sex. Where ethically justified,
stratification by skin tone categories may also be considered to monitor known risks of
algorithmic bias [Obermeyer et al. 2019].

Coverage equity under rejection: Ensure that selective prediction mechanisms do not
disproportionately reduce coverage in under-resourced populations or regions. Risk—coverage
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profiles should therefore be stratified to verify equitable behaviour across groups [Geif-
man and El-Yaniv 2017].

8.6 Conclusion

The grand challenge for the coming decade is to operationalize a clinically safe, regu-
latorily compliant, and continuously monitored Al infrastructure for neonatal pain as-
sessment. The unresolved problem is not only technical accuracy, but the absence of
an integrated translation pathway linking reliable ground-truth practices, sensitive data
acquisition, privacy-preserving governance, calibrated and uncertainty-aware modelling,
clinical interpretability, multicentre validation, and hospital workflow integration.

The roadmap proposed here treats standardized data acquisition, reliable Al, and
multicentre validation as mutually reinforcing pillars. Acquisition standards make model
evidence reproducible, calibrated and rejectable models make clinical review safer, ex-
ternal validation exposes weaknesses that should refine both datasets and algorithms, and
post-deployment monitoring closes the lifecycle through recalibration, audit, and gover-
nance revision. Progress should therefore be assessed through reliability, transparency,
equity, governance, clinical impact, and sustainability, not through predictive accuracy
alone. Only sustained collaboration among clinicians, engineers, ethicists, regulators,
hospital managers, and public digital health programs can transform automated neonatal
pain assessment from promising research into responsible clinical infrastructure.
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Capitulo

Desafios na Concepcao de Jogos em Realidade

Virtual para Terapia e Educacao de Pessoas com
TEA

Elaine F. Rangel Seixas, Flavio Seixas, Daniela Gorski Trevisan, Esteban
Clua, Erica C. Nogueira, Débora C. Muchaluat-Saade

Abstract

Virtual Reality (VR) has increasingly been investigated as a technology-assisted approach
to support education and therapy for autistic people, particularly in domains such as so-
cial communication, emotion recognition and regulation, and daily-life skills. Recent
systematic reviews and meta-analyses indicate overall positive effects of VR interven-
tions on social skills and broader cognitive and emotional outcomes, while also high-
lighting methodological limitations, variability across autism profiles, and potential ad-
verse effects (eg, dizziness, eye fatigue, sensory overload). This paper discusses a set of
grand challenges for the design, implementation, and evaluation of VR games tailored
to autistic users: (i) personalization and sensory-information dosage aligned with thera-
peutic goals, (ii) mechanisms to harness hyperfocus while preventing hyperstimulation,
(iii) multiplayer and therapist-in-the-loop interaction models that enable mediation and
strengthen clinical adoption, and (iv) rigorous evaluation pipelines that go beyond expert
testing to ethically and safely include the end user. We synthesize recent high-impact evi-
dence and propose a research agenda for customizable, neuroaffirmative VR games
that can be deployed across heterogeneous autism profiles and clinical contexts.

Resumo

A Realidade Virtual (RV) vem sendo estudada como tecnologia assistiva para apoiar a
educacdo e a terapia de pessoas autistas, especialmente nas habilidades de comunica-
cdo social, no reconhecimento e na regulacdo emocional, e no treino de habilidades do
cotidiano. Revisées sistemdticas recentes apontam, em geral, efeitos positivos das inter-
vengoes em RV sobre desfechos sociais, cognitivos e emocionais, mas também evidenciam
grande heterogeneidade entre perfis do TEA, limitacoes metodologicas e riscos de efeitos
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adversos como tontura, fadiga ocular e sobrecarga sensorial. Este artigo discute desa-
fios centrais para o desenho, a implementagdo e a avaliacdo de jogos em RV voltados
ao publico autista: (i) customizacdo e dosagem de informagoes sensoriais alinhadas a
metas terapéuticas, (ii) estratégias para aproveitar o hiperfoco sem induzir hiperestimu-
lacdo, (iii) modelos multiplayer com terapeuta no loop para media¢do e maior ado¢do
clinica, e (iv) protocolos de avaliacdo rigorosos que incluam o usudrio final d e forma
segura e ética. Com base em evidéncias recentes publicadas em revistas de alto impacto,
€ proposta uma agenda de pesquisa para jogos de RV customizdveis e neuroafirmativos,
adequados a diversidade do TEA e aos cendrios reais de terapia e de educacado.

9.1 Introducao

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) descreve uma condi¢cdo do neurodesenvolvi-
mento marcada por dificuldades de comunicacdo e interacdo s ocial, i nteresses restritos
e padrdes repetitivos de comportamento, com grande variabilidade entre individuos (em
autonomia, linguagem, perfil sensorial e ¢ omorbidades). E ssa heterogeneidade implica
que as intervengOes padronizadas tendem a ter efetividade desigual. Para alguns perfis,
certos estimulos e formatos de treino sdo motivadores; para outros, podem desencadear fa-
diga, ansiedade ou evasdo. Revisdes recentes reforcam que diferengas no processamento
sensorial estdo associadas a desfechos internalizantes/externalizantes, sugerindo relacdes
relevantes entre o perfil sensorial e 0 bem-estar e mocional. Assim, discutir a dosagem e
a qualidade das informag¢des em ambientes digitais ndo é um detalhe de interface trata-se
de um requisito clinico e de seguranca, com impacto potencial sobre o engajamento, a
generalizagdo e o risco de sobrecarga [Patil and Kaple 2023, Chen et al. 2024].

Além do perfil sensorial, a atencao no TEA apresenta caracteristicas complexas.
Conceitos como hiperfoco e monotropismo t€m sido investigados como expressdes de
regulacdo atipica da atencdo, com facetas potencialmente adaptativas como persistén-
cia, foco em detalhes, prazer em atividades e também potencialmente custosas como por
exemplo dificuldade de alternar t arefas. E vidéncias recentes sugerem que experiéncias
de hiperfoco podem coexistir com inatencdo e associar-se tanto a percepgdes positivas
quanto negativas na qualidade de vida, refor¢cando a necessidade de tecnologias que ca-
nalizem o engajamento sem amplificar o sofrimento ou a perda de controle [Dupuis et al.
2022, Dwyer et al. 2024].

Nesse contexto, jogos em Realidade Virtual (RV - do inglés Virtual Reality - VR)
emergem como uma via promissora por combinarem: (i) ambientes controlados e re-
petiveis com redugdo da imprevisibilidade do mundo real, (ii) simulacdo de situagdes
cotidianas como por exemplo, escola, trabalho, transporte, compras e (iii) alta capaci-
dade de instrumentacdo através de logs, telemetria, medic¢des fisioldgicas e etc. Revisoes
sistematicas recentes indicam, de forma geral, efeitos positivos de intervencdes em RV so-
bre habilidades sociais e desfechos cognitivos e emocionais, embora ressaltem limitagcdes
metodoldgicas, amostras pequenas e variabilidade entre estudos [Yang et al. 2025, Mittal
et al. 2024, Cui et al. 2026].

Ao mesmo tempo, a RV apresenta riscos e barreiras: efeitos adversos (como ton-
tura, fadiga ocular, ansiedade inicial, sobrecarga sensorial), desafios de acessibilidade e de
custo, e resisténcia profissional relacionada a tela, dissocia¢do e adequag@o neuroafirma-
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tiva. Estudos de seguranca/usabilidade em populagdes autistas indicam que, com triagem
e desenho cuidadosos, sessdes podem ser seguras e aceitdveis, mas isso ndo elimina a ne-
cessidade de padrdes de projeto e protocolos de uso, especialmente com criangas e perfis
sensoriais vulneraveis [McCleery et al. 2020, Malihi et al. 2020, Yang et al. 2025].

Este trabalho assume como tema central um conjunto de grandes desafios da
computacdo aplicada a saude: projetar e validar jogos em RV customizdveis e multi-
player, voltados a pessoas autistas e, por extensiao, a subgrupos com transtornos cog-
nitivos/neurodesenvolvimentais, com capacidade de ajuste fino da carga de informacao
sensorial e cognitiva conforme perfis e metas terapéuticas. O foco ndo € apenas criar um
jogo, mas discutir e construir uma plataforma terapéutica capaz de apoiar a autorregula-
cdo e o reconhecimento emocional, treinar habilidades do cotidiano, promover interacdes
sociais estruturadas e permitir a mediacao por terapeutas em tempo real.

9.2 Realidade Virtual como Tecnologia Assistiva para Educacio e Terapia

A literatura recente converge em torno de interven¢des em RV que podem produzir ganhos
mensurdveis em habilidades sociais e socioemocionais, principalmente quando alinhadas
a objetivos bem definidos, a instrumentos d e avaliacdo validados e a d oses adequadas
de frequéncia e duracdao. Uma revisdo no Journal of Medical Internet Research (2025)
analisou estudos com criangas e adolescentes e encontrou um efeito positivo global sobre
as habilidades sociais, com indicios de que perfis de maior funcionamento (HFA - High-
Functioning Autism) obtém mais ganhos e que a RV imersiva pode ser mais adequada
para treinar habilidades complexas. Por outro lado, a RV ndo imersiva pode ser vanta-
josa em custo/flexibilidade e apropriada para habilidades mais bdsicas e perfis com maior
vulnerabilidade a estimulos [Yang et al. 2025].

De forma complementar, Mittal et al. (2024) apontaram diferencas significativas
em habilidades sociais e emocionais, favorecendo a RV (com ressalvas quanto a qualidade
e ao tamanho da amostra), explicitando que a promessa da RV depende de considerar a
acessibilidade, a customizag¢do e o custo no desenho e na implementagao.

Mais recentemente, Cui et al. (2026) encontraram melhora nas habilidades sociais
e no reconhecimento emocional, com efeitos também moderados na cogni¢@o e na ansie-
dade; ainda assim, permanece a necessidade de separar o efeito RV do “‘efeito exercicio”
e de aumentar o rigor metodoldgico. Para o desenho de jogos terapéuticos, isso sugere
que a incorporagcdo de componentes de movimento, quando apropriado, pode ter dupla
fun¢do: engajamento ou motivagao e regulacdo fisioldgica.

Além de habilidades sociais, Wang et al. (2024) enfatizam interven¢des digitais
(ndo apenas RV) como uma classe promissora e também destacam um contraste impor-
tante entre os comparadores: quando o grupo de controle é ativo, os efeitos tendem a
diminuir. Esse padrio refor¢a a necessidade de ensaios com controles rigorosos e medi-
das objetivas, particularmente na transi¢ao de protétipos para produtos clinicos.

Um desafio de primeira ordem € garantir seguranca e tolerancia, especialmente em
populacdes com sensibilidades sensoriais € com ansiedade. McCleery et al. (2020) ava-
liaram uma interveng@o imersiva para treinar habilidades de interacdo com policiais em
adolescentes e adultos autistas verbalmente fluentes com critérios de exclusao relaciona-
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dos ao risco de crises, enxaqueca e vertigem. O estudo relata alta viabilidade, auséncia de
eventos adversos graves e efeitos colaterais leves em uma pequena parte dos participantes,
com boa usabilidade e disposi¢ao para repetir as sessoes.

Em criangas, Malihi et al. (2020) comparam RV em head-mounted display (HMD)
com video em monitor para treino de habilidades sociais e mostram a necessidade de ana-
lisar usabilidade/sintomas de forma comparativa, evitando assumir que “mais imersao”
¢ sempre melhor. Yang et al. (2025) reforcam que efeitos adversos, como tontura, fa-
diga ocular, ansiedade inicial e sobrecarga sensorial, sdo relatados em parte dos estudos,
especialmente em cendrios imersivos, o que requer mecanismos de mitigacao.

Newbutt et al. (2020) relatam experi€ncias de uso de headsets com populagdes
autistas em contextos de estudo-piloto, refor¢cando que a viabilidade ndo depende apenas
do dispositivo, mas também de como o protocolo de uso é concebido levando em conta a
preparagdo, familiarizacdo gradual, pausas e observacao de sinais de desconforto.

A ideia de dosagem em jogos terapéuticos em RV pode ser tratada como um pro-
blema de modelagem e controle onde a plataforma deve modular, em tempo real e/ou
entre sessoes, a intensidade e a densidade de informacao (visual, auditiva, tatil, social)
para manter o engajamento e a seguran¢a, maximizando a probabilidade de aprendiza-
gem e de generalizacdo. Dois conjuntos de achados sustentam esse desafio:

1. O perfil sensorial no TEA associa-se a sofrimento emocional: por exemplo, meta-
andlises indicam relagdes consistentes entre sensibilidades (visuais, auditivas, ta-
teis) e problemas internalizantes/externalizantes. Logo, ajustes de brilho, contraste,
densidade de objetos, volume, frequéncia de sons, proximidade social de avatares
e velocidade de eventos ndo sdao preferéncias, mas sim varidveis de seguranga e
efetividade [Chen et al. 2024, Patil and Kaple 2023].

2. A heterogeneidade de funcionamento influencia o tipo de RV mais indicado e a
complexidade da tarefa: Yang et al. (2025) sugerem que a RV imersiva tende a
ser mais adequada para habilidades complexas em perfis de maior funcionamento,
enquanto abordagens ndo imersivas podem ser mais apropriadas para metas bésicas
e maior flexibilidade. Esse resultado pode ser reinterpretado como um requisito de
personalizacdo onde a mesma plataforma deve permitir multiplos modos e escalo-
namento de complexidade com base no perfil, na fadiga e no progresso.

Um caminho tecnoldgico para operacionalizar a dosagem é adotar uma RV adap-
tativa. Maddalon et al. (2024) discutem sistemas de RV adaptativa em intervenc¢des para
criangas com TEA, evidenciando que a adapta¢do pode ocorrer por meio de regras (por
exemplo, aumentar a dificuldade apés acertos), por modelos do usudrio e, em casos mais
avancados, por sinais fisioldgicos/comportamentais.

Estudos anteriores j4 apontavam a utilidade de incorporar medidas fisioldgicas
para adaptar o treinamento. Lahiri et al. (2015) descrevem um sistema em que a traje-
téria de aprendizagem em conversacdo poderia ser aprimorada quando o ambiente VR
responde ndo apenas ao desempenho, mas também a sinais de engajamento. Essa linha
alinha-se a propostas recentes de RV com sensores fisiol6gicos para apoiar a autoeficicia
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e o treino de habilidades sociais, ampliando a nocao de terapeuta mediador para sistema
mediador e terapeuta mediador [Kim et al. 2024].

Para jogos terapéuticos em RV, o hiperfoco pode ser um aliado do engajamento e
da repeticdo deliberada, enquanto a hiperestimulacdo pode ser um fator de saida/evitacao
e de estresse. Dwyer et al. (2024) e Dupuis et al. (2022) sugerem tanto a coexisténcia
de beneficios com experiéncias positivas de hiperfoco, quanto associagdes com ansiedade
ou depressao e alertam para ameacas, reforcando que o objetivo do design ndo € eliminar
o hiperfoco, mas orientar contextos e transicdes entre estados de aten¢ao.

Em termos praticos, isso implica que um jogo terapéutico em RV deveria oferecer,
no minimo: (i) controle de intensidade (ex.: controles e presets sensoriais por usudrio),
(i) mecanismos de pausa e recuperacdo (ex.: modo seguro, reduzindo complexidade),
(ii1) planejamento de transi¢des (ex.: fading de estimulos, sinalizacdo antecipada), e (iv)
engajamento por interesses (ex.: narrativas/objetivos customizaveis), sem estereotipar o
usudrio ou impor roteiros neurotipicos como correcao de comportamento. O desafio com-
putacional estd em transformar tais requisitos em um motor de adaptagdo verificavel (pa-
rametros), mais um painel de terapeuta (controle) e um conjunto de métricas (telemetria)
que permita auditar a seguranca e a efetividade ao longo do tempo.

Um diferencial apontado no seu recorte é o multiplayer, ndo como entretenimento,
mas como ferramenta de mediacdo terapéutica. Evidéncias recentes mostram que jogos
em RV podem ser co-projetados para adolescentes autistas em formato multiplayer, explo-
rando metodologias de co-design e avaliacdo por métodos mistos [Gabrielli et al. 2023].
Nesse tipo de abordagem, o multiplayer pode permitir treino de furn-taking, negociacao
colaborativa, reconhecimento de inten¢cdo do outro, regulacdo emocional em interagdo
real e criacdo de oportunidades para o terapeuta entrar na experiéncia, observar e intervir
seja por voz, por elementos do cendrio ou mesmo por ajuste de dificuldade.

O design de terapeuta-no-loop pode assumir varias formas: (i) terapeuta como
usudrio multiplayer (avatar) no mundo; (ii) terapeuta como “diretor” do cendrio por meio
de um painel externo; (iii) terapeuta como co-jogador em tarefas cooperativas (ex.: resol-
ver uma situacao cotidiana em conjunto); ou (iv) terapeuta como mediador de interacdes
entre usudrios (ex.: dois adolescentes), com controle do ritmo e das regras. McCleery et
al. (2020) mostram que intervencdes ja utilizam monitores externos que controlam ce-
narios em tempo real, reforcando que o terapeuta-no-loop ndo € ficcdo: é um padrio de
interacao tecnicamente vidvel e clinicamente plausivel.

A demanda de atender a mais de uma questdo implica desenhar jogos com mul-
tiplos objetivos terapéuticos integrados: por exemplo, uma missdo de comprar um item
pode treinar planejamento (fung¢des executivas), reconhecimento emocional (do operador
de caixa, por exemplo), regulacdo (frustracdo com fila), comunicacdo pragmaética, leitura
de pistas sociais e flexibilidade como por exemplo mudanca de plano se o produto ndo
estiver disponivel. Yang et al. (2025) e Lorenzo et al. (2023) enfatizam a importancia da
ecologia do cendrio e da complexidade graduada para promover transferéncia para a vida
real.

Em paralelo, intervencdes digitais e jogos, em sentido amplo, tém sido associados
a ganhos em habilidades sociais, comportamentos sociais € cogni¢ao em meta-andlises de
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estudos clinicos randomizados, embora com ressalvas quanto a qualidade e a necessidade
de estudos robustos e longitudinais. Para a agenda de pesquisa, isso significa que o jogo
em RV deve ser tratado como parte de um ecossistema de interven¢do, com integragdo a
terapia convencional, medidas padronizadas e acompanhamento [Gao et al. 2025].

9.3 O desafio de retirar tela versus ganhos com games

O debate sobre retirar a tela frequenta o senso comum e parte da prética clinica, mas pre-
cisa ser tratado com cuidado conceitual. O tempo de tela agrega comportamentos muito
distintos como por exemplo TV passiva, redes sociais, jogos solo, jogos sociais, apren-
dizagem guiada, terapia mediada, com fungdes e riscos distintos. Ophir et al. (2023)
encontraram um efeito positivo pequeno/moderado em estudos observacionais, mas rela-
taram que, ap6s correcdo do viés de publicacdo, a associacdo se tornou ndo significativa,
levando os autores a caracterizarem a evidéncia como inconclusiva. Em termos de co-
municacao cientifica, isso sustenta que nao € apropriado justificar proibicdes generalistas
de telas com base em causalidade ndo demonstrada, ainda que haja riscos de excesso e
deslocamento de atividades sociais como hipétese e preocupagdo de desenvolvimento.

Do ponto de vista terapéutico, a questdo central ndo € apenas a quantidade de tela,
mas também a qualidade, o objetivo, a supervisdo, o contexto e a integracdo com a vida
fora datela. ARV terapéutica difere substancialmente do consumo passivo: ela tende a ser
estruturada, mediada e com metas claras. Jiménez-Mufioz et al. (2022) descrevem jogos
como drea promissora de intervencao, mas geralmente com efeitos pequenos e lacunas na
padronizacdo de protocolos e de medidas. Isso reforca que a defesa de telas boas deve ser
condicionada a desenho e avalia¢io rigorosos.

Ao mesmo tempo, ha riscos reais e ndo se deve romantizar a relacdo entre TEA
e os jogos. Craig et al. (2021) sintetizam evidéncias sobre o uso problemético de vide-
ogames em pessoas autistas, sugerindo vulnerabilidade aumentada e apontando fatores
associados (internos e externos), além da necessidade de instrumentos psicométricos ade-
quados e de orientagdo para clinicos e familias.

Davis et al. (2023) encontraram que jogar versus nao jogar nao se associou a dife-
rencas em agressividade ou prejuizo social, mas que jogar mais do que a média associou-
se a maior agressividade e maior prejuizo em subescalas de habilidades sociais. Em ter-
mos de desenho de intervencdo, isso sugere que a dosagem e 0 monitoramento sao es-
senciais e que o género de jogo e o contexto social devem ser tratados como varidveis de
risco/protecgao.

Em um jogo terapéutico multiplayer em RV, parte da estratégia de mitigagao pode
ser intrinseca: (i) sessoes curtas, (ii) gatilhos de pausa/mudanga, (iii) tarefas com fecha-
mento (objetivos claros e fim), (iv) participacao do terapeuta reduzindo isolamento, e (v)
tarefas ancoradas em vida cotidiana e autorregulacdo. Porém, isso precisa ser testado,
pois a literatura ainda ndo fornece padrdes universalmente consolidados.

A adocdo clinica depende tanto de evidéncia quanto de atitudes, formacgdo e con-
di¢des de trabalho. Mills e Duffy (2025) investigaram o conhecimento e as atitudes de
fonoaudidlogos sobre RV como ferramenta clinica para o autismo, encontrando alto nivel
de consciéncia sobre RV, mas baixissima experiéncia de uso com criancas autistas, além

103 (©2026 SBC — Soc. Bras. de Computagdo



Grandes Desafios da Computagdo Aplicada a Saade

de incertezas quanto a evidéncia, aos efeitos adversos e a adequacio neuroafirmativa. O
estudo explicita barreiras como necessidade de diretrizes, treinamento, apoio institucional
e de uma base de evidéncias alinhada as praticas neuroafirmativas. Esse achado dialoga
diretamente com o desafio de convencer terapeutas no qual o problema ndo se resolve com
retorica, mas com (i) ferramentas desenvolvidas com terapeutas e autistas, (ii) evidéncias
quantitativas de beneficio, (iii) protocolos de triagem e seguranca e (iv) infraestrutura de
formacao.

Em saide mental, de modo mais amplo, Bin et al. (2025) indicam padrdes re-
correntes onde o interesse e a percep¢do de potencial terapéutico convivem com preocu-
pacdes quanto a seguranga, a adequacao a certos perfis, ao treinamento e a evidéncia de
efetividade. Para um jogo em RV com piublico autista, isso refor¢a uma diretriz de projeto
no qual o produto deve incluir um modo terapeuta com painel e instrumentos € um modo
de treinamento com guias, tutoriais e protocolos, para reduzir barreiras de entrada.

9.4 Consideracoes Finais

Projetar jogos em RV para o publico autista, customizdveis e multiplayer, com terapeuta
no loop, ndo € apenas um desafio de computacio gréfica ou de UX (User Experience, ou
Experiéncia do Usudrio). Trata-se de um problema de sistemas sociotécnicos com res-
tricdes simultaneas: seguranca, neurodiversidade, evidéncia clinica, adocao profissional,
privacidade e métricas de efetividade. A literatura recente sustenta a promessa, mas tam-
bém evidencia a fragilidade atual da base empirica onde efeitos positivos aparecem em
revisdes e meta-andlises, mas com heterogeneidade e qualidade varidveis, o que exige uma
agenda de pesquisa que trate a personalizacdo e a avaliagdo rigorosa como centrais [ Yang
et al. 2025, Mittal et al. 2024, Wang et al. 2024].

Com base nas evidéncias analisadas, os desafios podem ser sintetizados como uma
agenda integrada:

* Primeiro, personalizacio por perfil e por objetivo terapéutico. Isso inclui mode-
lar o perfil sensorial, as preferéncias, a tolerancia a estimulos, as fungdes executivas
e o histérico de respostas ao jogo. Maddalon et al. (2024), Lahiri et al. (2015)
e Kim et al. (2024) indicam que ha caminhos técnicos concretos para adaptar a
dificuldade e os estimulos, mas ainda faltam padrdes de validacdo e diretrizes de
implementagdo com foco em TEA.

* Segundo, dosagem da informacao e prevencao da hiperestimulacdo. Dado que
sensibilidades sensoriais se relacionam ao sofrimento emocional e que efeitos ad-
versos aparecem em estudos de RV, a plataforma deve oferecer controles e meca-
nismos de seguranga (pausas, modos de baixa estimulacao, transi¢des graduais). O
uso de salas sensoriais em RV em adultos com deficiéncias sugere que interven-
¢oOes sensoriais digitais podem impactar a ansiedade/depressao e o processamento
sensorial, mas também evidencia que a pesquisa precisa de desenhos experimentais
mais rigorosos e de maior tempo de acompanhamento [Mills et al. 2023,Chen et al.
2024].

* Terceiro, hiperfoco como mecanismo de engajamento controlado. Dwyer et al.
(2024) e Dupuis et al. (2022) sugerem que o hiperfoco pode apresentar compo-
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nentes tanto positivos quanto negativos. Jogos terapéuticos deveriam explorar inte-
resses e o foco profundo como alavancas de aprendizagem, mas com sistemas de
interrupcao suave, alternancia de tarefas e apoio ao retorno ao mundo real (genera-
lizacao).

* Quarto, multiplayer com terapeuta mediador. Evidéncias de co-design multi-
player em RV demonstram viabilidade e um caminho metodoldgico para construir
jogos com adolescentes autistas, mas a escala e a robustez ainda sao desafios. Além
disso, estudos de viabilidade mostram que intervencdes em RV podem ser controla-
das por um provedor em tempo real, o que sugere modelos préticos para media¢ao
terapéutica [Gabrielli et al. 2023, McCleery et al. 2020].

* Quinto, desenhar para adocao clinica. A evidéncia sobre as atitudes dos terapeu-
tas indica interesse, mas ha barreiras relacionadas ao treinamento, as diretrizes, aos
efeitos adversos e a adequacao neuroafirmativa. Portanto, o projeto deve incorporar
um ecossistema: jogo + painel do terapeuta + guia de uso + formacgdo [Mills and
Duffy 2025, Bin et al. 2025].

* Por fim, talvez o desafio mais dificil seja o de testar com o publico autista de
forma ética, segura e cientificamente fundamentada. Cuidados éticos e de segu-
ranga vao desde a fase de aclimatacio ao hardware, no qual o usudrio pode explorar
0 headset de RV antes de colocé-lo, ja que o peso e a textura do equipamento po-
dem causar aversao sensorial tatil, até o design de um ambiente fisico familiar e
seguro para o participante realizar o teste. Isso pode incluir, por exemplo, um lo-
cal que o participante ja conhece, como clinica, escola ou casa. Alternativamente,
pode-se projetar um local acolhedor, com luz suave, auséncia de ruidos externos e a
presenca de cuidadores ou terapeutas de confianca. Além disso, revisdes sobre de-
sign participativo com pessoas autistas explicitam que o engajamento efetivo exige
estrutura, previsibilidade, apoio individualizado e relagdes de confianca, além de
tratar os participantes como parceiros. Isso ndo apenas melhora a qualidade do pro-
duto, mas também mitiga o risco de impor normas neurotipicas como padrdo [Maun
et al. 2024].

No campo de jogos sérios para autistas, andlises sistemdticas sobre métodos de
avaliacdo mostram que nao hd uma metodologia padronizada; estudos combinam ins-
trumentos, amostras € métricas de maneiras variadas, o que dificulta a comparacdo e a
acumulagdo de evidéncias. Assim, a agenda de pesquisa deve priorizar protocolos repli-
caveis, métricas consistentes (clinicas e de uso) e inclusdo progressiva do usudrio final
desde as fases iniciais incluindo co-design, testes de baixa fidelidade, pilotos curtos e
escalonamento [de Carvalho et al. 2024].

Uma proposta pragmadtica para evoluir com rigor € estruturar a avaliacdo em cama-
das: (1) avaliagcdo com especialistas/terapeutas para validar metas e seguranca; (ii) testes
de usabilidade e tolerabilidade com usudrios autistas em sessdes curtas e altamente mo-
nitoradas; (iii) estudo piloto com desfechos proximais (telemetria, autorrelato adaptado,
observacao); (iv) ensaios controlados (idealmente randomizados); e (v) acompanhamento
de generalizacao para situagdes reais (escola, casa, comunidade). Esse caminho responde
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diretamente ao dilema “testar com especialista ¢ uma coisa, testar com usudrio final é
outra”: ambos sdo necessdrios, mas em sequéncia metodologicamente coerente.
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Capitulo

10

Desafios da Roboética Socialmente Assistiva para
Idosos e Pessoas com TEA

Marcelo Rocha, Elaine F. Rangel Seixas, Flavio Seixas, Débora C.
Muchaluat-Saade

Abstract

Socially assistive robotics has been studied as a way to support older adults with neu-
rodegenerative diseases and people with Autism Spectrum Disorder (ASD), especially in
social interaction and behavioral support. However, most studies remain small-scale,
limiting their application in the real world. This work discusses the main challenges
in the field, including ensuring more autonomous, accurate, and robust systems in real-
world environments and developing multimodal interactions tailored to users. Barriers
related to cost, accessibility, and acceptance are also addressed, along with ethics, safety,
and privacy issues. The need to integrate technological advances with clinical validation
and human factors is highlighted to make these solutions more effective and applicable in
practice.

Resumo

A robotica socialmente assistiva tem sido estudada como uma forma de apoiar idosos
com doengas neurodegenerativas e pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA),
especialmente na interagcdo social e no suporte comportamental. No entanto, a maioria
dos estudos ainda é de pequena escala, o que limita sua aplica¢cdo no mundo real. Este
trabalho discute os principais desafios da drea, como garantir sistemas mais autono-
mos, precisos e robustos em ambientes reais, além de desenvolver interagcoes multimodais
adaptadas aos usudrios. Também sdo abordadas barreiras relacionadas a custo, acessi-
bilidade e aceitacdo, bem como questoes de ética, seguranga e privacidade. Destaca-se a
necessidade de integrar avangos tecnologicos com validagdo clinica e fatores humanos,
para tornar essas solucoes mais eficazes e aplicdveis na prdtica.
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10.1 Introducao

A robdtica socialmente assistiva (do inglés, Socially Assistive Robotics — SAR) tem se
apresentado como uma abordagem em expansdo no campo da sadde, especialmente no
suporte a populacdes que demandam acompanhamento continuo em aspectos cognitivos,
emocionais e comportamentais, como idosos com comprometimento neurodegenerativo
(por exemplo, Alzheimer) e pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA). Diferen-
temente de outras abordagens, a SAR utiliza a interacao social como principal mecanismo
de assisténcia, promovendo engajamento, estimulo cognitivo e apoio as atividades tera-
péuticas [Karami et al. 2024, Yu et al. 2022].

No contexto do TEA, sistemas de SAR tém sido utilizados para estimular habili-
dades sociais e comunicacao, aproveitando caracteristicas como previsibilidade e consis-
téncia na interacdo, que podem reduzir a ansiedade associada a interacdo humana. Estu-
dos mostram que robds podem estimular comportamentos sociais em criancas com TEA,
atuando como mediadores nas intera¢des [ Vagnetti et al. 2024, Kouroupa et al. 2022].

A crescente demanda por soluc¢des inovadoras para o cuidado de idosos com do-
encas neurodegenerativas e para o suporte a pessoas com TEA torna a robética social-
mente assistiva um campo estratégico de pesquisa e desenvolvimento [Nichol et al. 2024,
Karami et al. 2024]. No entanto, a transi¢do dessas tecnologias do ambiente experimen-
tal para a aplicacdo pratica enfrenta desafios relevantes que extrapolam a dimensao pura-
mente tecnoldgica [Nichol et al. 2024].

No campo tecnoldgico, o principal desafio é garantir autonomia, precisao e ro-
bustez dos sistemas robdticos diante da complexidade e imprevisibilidade do mundo
real. Isso inclui a capacidade de adaptacdo a diferentes perfis d e u sudrios, con-
textos dinamicos e variagdes no comportamento humano, especialmente em popula-
coes heterogéneas como idosos com declinio cognitivo progressivo e individuos com
TEA [Bradwell et al. 2021, Jung et al. 2025, Robinson and Nejat 2022].

No ambito social e econdmico, a adogdo dessas tecnologias depende da superacio
de barreiras relacionadas ao custo, acessibilidade e aceitabilidade por parte dos usudrios,
familiares e profissionais de s aude. E studos apontam que a aceitagdo de robds sociais
varia entre esses grupos, sendo um fator determinante para sua ado¢do em larga escala
[Pu et al. 2019].

Por fim, questdes de privacidade, transparéncia e ética tornam-se fundamentais,
uma vez que a interagdo humano-robd envolve coleta e processamento de dados sensi-
veis, além de relagdes que podem impactar aspectos emocionais € comportamentais dos
usudrios, sendo requisitos criticos para a adocao responsdvel dessas tecnologias em con-
textos reais de saude [Vandemeulebroucke et al. 2021].

Diante desse contexto, torna-se necessdrio estabelecer uma agenda de pesquisa
que integre avangos tecnoldgicos com validagdo clinica, aceitacdo social e principios éti-
cos, permitindo que a robdtica socialmente assistiva evolua de solu¢des promissoras para
ferramentas efetivas no cuidado em satde [Nichol et al. 2024].
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10.2 Robdtica Social como Tecnologia Assistiva

Os robos socialmente assistivos (do inglés, Socially Assistive Robots — SARs) constituem
uma categoria que surge da interse¢ao entre os rob0s assistivos, voltados ao suporte direto
ao usudrio, e 0s robds sociais interativos, que se comunicam por meio de interagcdo social
e nao fisica [Shibata 2004].

O surgimento desses robds € um fendmeno que remete a antiguidade, refle-
tindo o antigo fascinio da humanidade por autdmatos que imitam a vida humana
[Thalmann 2022]. Desde os tempos remotos, a ideia de criar seres mecanicos capazes
de realizar tarefas e interagir com seres humanos tem sido um tema recorrente na cultura
e na tecnologia. Os avancos na robdtica e na inteligéncia artificial expandiram as dreas de
atuacao desses dispositivos. Atualmente, eles podem ser encontrados em centros comer-
ciais, escolas e hospitais. A medida que os SARs se integram aos ambientes cotidianos,
eles se consolidam como tecnologias assistivas [Bal et al. 2024].

O design desses robos ¢ um campo multidisciplinar que visa integrar as diversas
necessidades de pacientes e terapeutas. Diferentes de assistentes virtuais puramente ba-
seados em dudio, como a Alexa [Amazon.com, Inc. 2024], os SARs possuem um corpo
fisico que lhes permite utilizar pistas sociais (social cues) mais elaboradas. Ao emula-
rem padrdes de comportamento social por meio de mecanismos verbais € ndo verbais,
esses robds estabelecem uma presenca social que pode potencializar a aceitacdo e o en-
gajamento do usudrio no ambiente fisico. Esses dispositivos sdo projetados para interagir
com pessoas de maneira apropriada em contextos sociais sendo empregados em diversas
modalidades de terapias de satde, como intervengdes nao farmacoldgicas, capazes de ele-
var a qualidade de vida dos pacientes e das pessoas ao seu redor [Olazarén et al. 2010].
Diferentemente das plataformas robéticas projetadas para o trabalho mecanico ou domés-
tico, os SARs tém como prioridade a oferta de estimulos cognitivos [Shibata 2012]. Logo,
sua utilidade central nao reside no suporte fisico, mas na promog¢ao do engajamento social
por meio de modalidades interativas que se assemelham a dindmica social humana.

Um dos primeiros SARs aplicados a sadde encontrados na literatura
[Shibata et al. 1996], o robd PARO (Seal Robot), foi projetado especificamente para fins
terapéuticos. Sua pesquisa e desenvolvimento tiveram inicio em 1993. O robd apresenta
um design zoomorfico inspirado em um filhote de foca, com uma pelagem branca e olhos
grandes e negros. Sua arquitetura inclui sensores de luminosidade, sensores de toque sob
a pele artificial, microfones para reconhecimento de voz, sensores térmicos para controle
da temperatura corporal e sensores de postura para identificar como estd sendo segurado.
Ele atende a crescente demanda de idosos, incluindo aqueles com necessidades de suporte
prolongado em decorréncia de declinios cognitivos ou motores. Simultaneamente, o uso
do rob6 proporciona aos cuidadores maior liberdade para a execucdo de outras tarefas
[Bischoff and Graefe 2002].

Segundo a Alzheimer’s Association', comprometimentos cognitivos afetam uma
parcela significativa dos idosos com 65 anos ou mais, com o Comprometimento Cognitivo
Leve (CCL) atingindo até 20% dessa populacdo. Caracterizado como um estdgio interme-
didrio para a deméncia, o CCL impacta funcdes como memoria, linguagem e habilidades

'Mttps://www.alz.org/
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visuoespaciais®. A progressdo dessa condig¢io sobrecarrega cuidadores e eleva riscos de
institucionalizacd@o, portanto, intervengdes cognitivas precoces sdo cruciais para retardar
o declinio e reduzir os custos socioecondmicos gerados pela doenca. Nesse contexto,
considerando o aumento dos casos de CCL e a necessidade de ferramentas de suporte, o
uso de robds humanoides tem sido proposto como alternativa aos tablets na execucdo de
jogos sérios [Manca et al. 2021].

Alguns sintomas psicolégicos da deméncia, como ansiedade, apatia ou agressi-
vidade, representam a principal causa de angustia tanto para os pacientes quanto para
os cuidadores. O design, a implementacdo e o ciclo de avaliagdo do robd EVA (do in-
glés, Embodied Voice Assistant) foram apresentados em uma aplicac¢do voltada ao auxi-
lio de pessoas com deméncia que apresentam comportamentos alimentares disruptivos,
incluindo distragdao durante as refeicdes, arremesso de alimentos ou recusa em comer
[Astorga et al. 2023]. A avaliacdo mostrou que o robd foi capaz de identificar distirbios
alimentares comuns em quadros de deméncia moderada, auxiliando pacientes que, em-
bora sejam funcionalmente capazes de comer sozinhos, sdo propensos a episodios de dis-
tracdo. Um conjunto de jogos sérios foi desenvolvido para auxiliar o exercicio cognitivo
de idosos utilizando o robd EVA [da Silva et al. 2024]. Parte desses jogos foi inspirada no
teste MoCA (do inglés, Montreal Cognitive Assessment), um dos instrumentos utilizados
no diagnéstico de comprometimento cognitivo em idosos. Em contrapartida aos robos
comerciais como 0 PARO, NAO e Pepper, o rob6 EVA caracteriza-se como uma plata-
forma de robdética open-source destinada a pesquisas na drea de interacdo humano-robd.
Ele foi desenvolvido no Centro de Investigacion Cientifica y de Educacion Superior de
Ensenada (CICESE), na Baixa Califérnia, México [Cruz-Sandoval and Favela 2019].

O desenvolvimento e o uso dos SARs como tecnologias assistivas para individuos
com TEA tém crescido rapidamente. Tais tecnologias podem enriquecer as praticas te-
rapéuticas, facilitar a comunicacao, apoiar a coleta de dados e aprimorar o processo de
avaliacdo e diagndstico de pessoas no espectro [Kientz et al. 2013]. H4 evidéncias de
que criangas com TEA demonstram maior engajamento, proximidade e contato visual em
interacdoes com robds do que com humanos [Fachantidis et al. 2020]. Estudos sugerem
uma preferéncia pelo uso de robos, indicando que a interacdo humano-rob6 pode facili-
tar o engajamento social da crianca com TEA [Robins et al. 2010, Lee et al. 2012]. Isso
ocorre porque a natureza previsivel do rob6 ajuda a crianca a lidar com desafios comuns
do transtorno, como a dificuldade em ler gestos, sustentar o contato visual e processar os
sentimentos de outras pessoas [Fachantidis et al. 2020]. Nesse cendrio, esses robds tém
sido utilizados como mediadores entre terapeutas e pacientes.

O robd NAO é, possivelmente, a plataforma de robdtica social mais utilizada na
literatura cientifica. Trata-se de um rob6 humanoide desenvolvido pela Aldebaran Robo-
tics, que pesa cerca de 4,5 kg e possui 57 cm de altura, apresentando 21 graus de liberdade.
Diversos estudos em interacdo humano-rob6 aplicados a drea da saide utilizam o NAO
[Shamsuddin et al. 2012, Neerincx et al. 2023]. O robd NAO foi utilizado numa proposta
de plataforma de treinamento robético voltada ao desenvolvimento de capacidades soci-
ais, motoras e cognitivas [Santos et al. 2021]. Por ser um robd humanoide, o NAO se

ZRefere-se a habilidade de interpretar e manipular mentalmente objetos no espago fisico, envolvendo a
percepcdo de distincias e a organizagdo de elementos dentro de um campo visual.
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assemelha a um ser humano, sendo capaz de fornecer estimulos auditivos e visuais. Tais
caracteristicas sdo favordveis a interacdo com criancas com TEA, que tendem a preferir
estimulos simplificados para evitar o foco excessivo em detalhes.

As capacidades de interacdo multimodais do robd6 EVA foram aprimoradas, jun-
tamente com a apresentagdo de uma proposta de jogo sério mediado pelo robo voltada a
regulacao emocional de criancas com TEA [Rocha et al. 2021]. O jogo era composto por
trés estagios e integrava comunicagdo verbal e elementos multissensoriais de luz, além
de utilizar as capacidades do EVA de expressar estados afetivos através do olhar e de re-
conhecer expressoes faciais por meio de uma webcam. A proposta foi avaliada por 44
profissionais da sadde utilizando o M odelo de A ceitacdo de Tecnologia (do inglés, Te-
chnology Acceptance Model — TAM). Os resultados foram promissores, indicando uma
percepc¢do positiva de utilidade e facilidade de uso do jogo sério mediado pelo EVA em
contextos terapéuticos para criancas com TEA.

10.3 Grandes Desafios da Robotica Socialmente Assistiva

A consolidacdo dos SARs como tecnologias assistivas eficazes e m contextos d e saide
depende da superagdo de desafios que vao além do desenvolvimento do hardware e do
software desses dispositivos. Embora o desenvolvimento desses sistemas tenha avancado
significativamente, sua aplicacio pratica ainda sofre restri¢cdes por uma série de obstacu-
los complexos, que podem ser divididos em dimensdes técnicas, socioecondmicas e éticas
[Wah 2025]. No campo tecnoldgico, busca-se garantir a autonomia, a precisdo e a robus-
tez do sistema diante da complexidade do mundo real. No ambito social e econdmico, o
objetivo € vencer barreiras de custo e de aceitabilidade por parte dos usudrios. Por fim,
as questoes de privacidade e transparéncia surgem como fatores essenciais para assegurar
que a intera¢cdo humano-rob6 ocorra de forma segura e ética.

Esta secdo apresenta esses aspectos, abordando os desafios da interacdo multimo-
dal, as barreiras socioecondmicas e as implicacdes éticas, de seguranca e de privacidade
no uso dos SARs na area da saudde.

10.3.1 Intera¢cdo Multimodal em Ambientes Clinicos e Domésticos

A computagdo afetiva refere-se a tecnologia utilizada para detectar, reconhecer, inter-
pretar e simular emocdes. Ela é definida como um c ampo interdisciplinar q ue integra
conhecimentos da ciéncia da computacdo, psicologia e ciéncia cognitiva, com o objetivo
de capacitar sistemas computacionais a reconhecer, interpretar e simular emoc¢des huma-
nas [Zhang et al. 2024]. Na interacdo humano-robd, essa integracdo € essencial para que
agentes robdticos processem e respondam a estimulos afetivos, viabilizando interacdes
mais naturais [Spitale and Gunes 2022]. Com a utilizacdo dessas tecnologias, espera-se
que o robd possa entender o que acontece ao seu redor em tempo real com o desafio de
processar dados de sensores (visdo, dudio, profundidade) em ambientes dindmicos (como
hospitais ou residéncias) sujeitos a condicdes de iluminagdo varidveis e elevados niveis
de interferéncia acustica (ruido ambiente). Além disso, espera-se que o robd seja capaz
de expressar seu estado afetivo de maneira intelegivel ao usuario.

Apesar dos avangos, os sistemas de reconhecimento de voz utilizados nos SARs
ainda apresentam limitacdes de desempenho em cendrios reais. Problemas como a inter-
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feréncia sonora de fundo (ruido ambiente), erros de sincronia no didlogo, que ocorrem
quando o usudrio responde a algo antes do tempo esperado e o desafio do reconhecimento
de multiplos interlocutores simultdneos geram um impacto direto na qualidade das inte-
racoes [Koh et al. 2021]. A presenca de alteragdes vocais (tais como disartria®, ecolalia*
ou variacdes de prosédia’) em alguns pacientes impde um desafio adicional 2 interacio.
Além disso, muitas ferramentas falham por ndo terem sido treinadas adequadamente com
as vozes de populacdes especificas, como as criangas e idosos [Maure and Bruno 2025].

Os desafios atuais na implementagdo de sistemas roboticos capazes de reconhecer
a emogao do usudrio residem no trade-off entre a complexidade de modelos de redes neu-
rais profundas e as restri¢cdes de processamento impostas pelo hardware utilizado nesses
dispositivos (como Raspberry Pi, NVIDIA Jetson Nano ou aceleradores como o Google
Coral), onde a grande quantidade de parimetros de arquiteturas robustas de deep lear-
ning eleva a laténcia e compromete a deteccdo em tempo real [Tran et al. 2024]. Além
das restri¢des de hardware, existem os desafios na detec¢do de emocgdes sutis e na baixa
robustez dos algoritmos perante oclusdes e variagdes de luminosidade em ambientes hos-
pitalares e residéncias. O estudos realizados ressaltam dificuldades no sistema de percep-
cdo (rastreamento da criangca) em que o comportamento natural e espontaneo das crian-
cas, especialmente as que possuem TEA, pode dificultar a manutencdo de uma posi¢cao
ideal para a camera durante a captura da face da crianga no processo de reconhecimento
de emocgdes [Landowska and Robins 2020, Puglisi et al. 2022]. Esse cendrio € agravado
pela sub-representacdo de idosos e criancas nos datasets de treinamento atuais. Essa limi-
tacdo prejudica o desempenho e a confiabilidade desses sistemas em aplicacdes de satde,
nas quais a fidelidade na captura de sinais emocionais € indispensdvel para a validade das
avaliagdes.

Os SARs podem ser projetados para expressar emogdes por meio de elementos
multimodais. Tais expressoes, quando devidamente projetadas, podem ser adaptadas ao
contexto e ajustadas conforme o cendrio de interagdo [Vasylkiv et al. 2021]. Diferentes
modalidades de comunicacdo, como expressoes faciais e cores de LEDs, quando combi-
nadas, podem transmitir emocdes de forma mais eficaz. Essas modalidades aumentam a
aceitacao do robd pelo usudrio e a eficidcia da comunicacdo [Dzhoroev et al. 2023]. Con-
tudo, embora os robds consigam transmitir de forma dominante emog¢des positivas, como
"alegria", "surpresa" e "tristeza", hd uma dificuldade significativa em transmitir outras
emocgdes negativas e que expressodes de "medo", "nojo"e "raiva" sdo frequentemente con-
fundidas pelas pessoas com deméncia [Vlachos and Tan 2020]. Ressalta-se que, para que
uma sessao de terapia voltada a criangas com TEA seja mais préxima da vida real, o robd
deve ser capaz de expressar diversas emogdes complexas, e ndo apenas emogdes bdsicas,
como alegria ou tristeza [Puglisi et al. 2022]. Contudo, muitos robds atuais falham nisso,
nao conseguindo combinar de forma natural suas expressdes faciais com gestos € movi-
mentos corporais. Uma outra problemadtica € a superestimulagdo sensorial, que representa
um fator critico para muitas criancas com autismo. Elementos dos robos, como luzes LED
brilhantes nos olhos (presentes no robdé NAO) ou interacdes constantemente mediadas por
telas de tablets (usadas no robd Pepper), podem causar superestimulacao.

3Disartria: Dificuldade fisica de articular palavras (comum na deméncia).
“Ecolalia: Repeticio de palavras, frases, sons ou conversas ouvidas anteriormente (comum no autismo).
Prosédia: Alteracdes no ritmo e entonacdo (comum no autismo e na deméncia).
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10.3.2 Barreiras Socioeconomicas e de Acessibilidade

A implementagdo de solugdes robdticas na gestdo de saide pode ser restringida pelos al-
tos custos de aquisi¢do e pela complexidade tecnoldgica envolvida em seu funcionamento
e manutencdo [Wah 2025]. O preco elevado dos robds € apontado como uma das maio-
res barreiras de entrada, impedindo a sua ado¢ao e dissemina¢do nos locais onde seriam
necessarios e uteis [Macis et al. 2023]. Em certos casos, os robos sdo considerados fi-
nanceiramente desvantajosos em comparacao a ferramentas mais simples, como tablets
e dispositivos méveis. Deficiéncias estruturais bdsicas em paises de baixa e média renda
dificultam a utilizacdo desses robds, dada a intermiténcia de servigos como eletricidade
e acesso a Internet. H4 casos em que o uso do robo foi frequentemente prejudicado pela
baixa conectividade de rede, como sinais fracos de Wi-Fi, além da dificuldade de acesso a
suporte técnico, fator agravado em dreas rurais [Koh et al. 2021]. Fatores relacionados a
exclusdo digital e a falta de familiaridade com a tecnologia entre idosos atuam como obs-
taculos praticos, tornando a operacdo do robd dependente da assisténcia de outras pessoas.
Usudrios idosos com pouca experiéncia tecnoldgica costumam apresentar maior resistén-
cia ao uso dos sistemas, ao passo que pacientes com quadros de deméncia demandam
auxilio constante de cuidadores durante as interacdes com o robd. Portanto, € essencial
que o design dos SARs seja inclusivo e adaptado as limitagdes fisicas e cognitivas dos
pacientes.

10.3.3 Implicacdes Eticas, Seguranca e Privacidade

O monitoramento robdtico, particularmente em pacientes com deméncia, levanta graves
questdes sobre o consentimento, a seguranca dos dados e o risco de manipulagdo emo-
cional por parte dos robds sociais. Além disso, os idosos muitas vezes relatam medo de
vigilancia e uma percepcao de perda de autonomia [Wah 2025].

Profissionais de satide frequentemente demonstram receio de serem substituidos
por robds em seus empregos, além de, em alguns casos, perceberem esses sistemas como
uma sobrecarga em sua rotina de trabalho [Maure and Bruno 2025, Koh et al. 2021]. So-
mado a esse fator, a seguranca fisica dos idosos também constitui um desafio central para
os cuidadores, que manifestam receio quanto a possibilidade de colisdes ou acidentes cau-
sados pelo robd. Além da preocupacdo com a integridade fisica, existe o0 medo de que o
uso de robds sociais resulte no agravamento do isolamento social, substituindo o contato
humano em vez de estimuld-lo. Em contrapartida, surge um problema oposto ao medo,
que € o viés de confiar cegamente no r obo. Isso ocorre quando os usudrios nao consi-
deram as falhas potenciais e tratam os robds como se fossem completamente perfeitos e
imunes a erros. Além disso, devido a limitacdes de processamento local, muitos sistemas
robéticos dependem da computacdo em nuvem para executar fungdes avangcadas como
reconhecimento e sintese de voz. Essa transferéncia de dados para servidores de terceiros
gera preocupagdes criticas sobre a seguranca e a privacidade de informagdes sensiveis
extraidas de pacientes ou criangas.

Embora criangas e idosos sejam os maiores beneficiados pela utilizagao dos SARs,
a literatura foca em testes com adultos devido a facilidade de recrutamento. A sub-
representacdo de grupos vulnerdveis € agravada pelo rigor dos comités de ética e pela
dificuldade de adaptar métricas convencionais para perfis com restricdes motoras ou cog-
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nitivas [Maure and Bruno 2025].

10.4 Consideracoes Finais

A robdtica socialmente assistiva apresenta potencial relevante para apoiar o cuidado de
1idosos com comprometimento neurodegenerativo e de pessoas com TEA, especialmente
no estimulo a interacdo social, engajamento e suporte comportamental. Evidéncias in-
dicam beneficios nesses aspectos, sobretudo como abordagem complementar terapéutica,
com terapias para controle e reconhecimento de emocdes, no caso de TEA, e terapias para
melhoria de memoria, no caso de doengas neurodegenerativas em 1dosos.

No entanto, o campo ainda apresenta limitacdes e desafios, c om destaque para
necessidade de garantia de autonomia, precisdo e robustez dos sistemas no campo tec-
nolégico. No ambito social e econdmico, a adocdo depende da superacao de barreiras
de custo, acessibilidade e aceitabilidade por parte dos usudrios e profissionais. Por fim,
questdes de privacidade, transparéncia e €tica sdo essenciais para assegurar que a inte-
racao humano-rob6 ocorra de forma segura e responsavel. Também persistem desafios
relacionados a adaptagdo as diferentes necessidades dessas populacdes.

O fortalecimento de abordagens interdisciplinares, envolvendo computacdo, sa-
ude, ciéncias sociais e ética, serd fundamental para que a robdtica socialmente assistiva
evolua de uma tecnologia promissora para uma solucdo efetiva, confidvel e amplamente
adotada no contexto da saude.
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