> O

Alto Comissariado Plano Nacional de Saude
da Sadde 2011-2016

CIDADANIA
e SAUDE

Um caminho a percorrer...

Autores

Célia Gongalves
Vitor Ramos
Colaboracao

Marta Cerqueira

Escola Nacional de Saude Publica/ UNL

Outubro de 2010

(versdo revista)



Cidadania e Salde | 2

Indice
1. Introdu¢cgdo 3
2. Abordagem conceptual Ll 7
3. Metodologia 15

4. Resultados

4.1 Ponto de partida nacional 18
4.1.1 Enquadramento politico-legal e normativo ...l 18
4.1.2 Componente empirica e, 20

4.1.2.1 Cidadaniaem saude a 21 vozes  iiieeeiieeenn.. 22

— resultados sumarios de trés grupos focais

4.1.2.2 Cidadania em salde por seis cidaddos ..ol 27
— insights indicativos

4.2 Ponto de situacdo internacional ...l 29
4.2.1 Enquadramento politico-legal global ...l 29
4.2.2 Processos de construcdo da cidadaniaem saide ...l 31
4.2.2.1 A nivel micro: individual 31
4.2.2.2 A nivel meso: organizacional .l 41
4.2.2.3 A nivel macro: colectivo e politico ...l 44
4.2.2.4 Envolvimento da comunidade .. 48
4.2.2.5 Caso particular da experiéncia do Québec ...l 52
4.2.3 Indicadores de participagdo e 53
5.Discusséo 54
6.Visdao 2016 57
7. Recomendagbes L 62
8. Referéncias L 74

Anexos (documentos autobnomos)

Anexo | — Relatorio principal cidadania em salde a 21 vozes
Anexo Il — Relatorio principal cidadania em sadde por seis cidad&os
Anexo Il — Indicadores de participacdo (Austrélia)

Anexo IV — Agenda de Investigacdo



Cidadania e Saide | 3

1. Introducéo

Centralidade do cidaddo e cidadania em saude, enquanto capacidade de

exercer, de modo informado e responsavel, poder/influéncia sobre o seu estado

de saude e sobre o desenvolvimento do sistema e dos servicos de saude.

Os autores assumem neste estudo o conceito de cidadania em saude como um meio para
atingir objectivos comuns de salde e de bem-estar e ndo como um valor ou um fim em si
mesmo. Abordam-no como um instrumento que pode contribuir para atenuar ou resolver
alguns dos principais problemas do sistema de saide e da sociedade portuguesa identificados

noutros documentos e estudos, e que adiante se enumeram.

Cidadania em salde € um aspecto particular da cidadania em geral. Pressupde que cada
pessoa, qualquer que seja o papel e posicdo que tenha na sua “cidade”, assume activamente as
regras reguladoras da convivéncia, da pertenga, do envolvimento, do dar e do receber na sua

relacdo com os outros, no contexto em que Vive.

No que respeita a cidadania em salude, podem considerar-se aspectos comuns e aspectos
especificos consoante os papéis que cada cidaddo assume, num dado momento: politico,
cliente de servicos de saude, utilizador de cuidados, profissional de salde, gestor de servicos,
fornecedor de bens e servigos ao sistema de salde, etc. Porém, existe para todos um conjunto

de direitos-deveres essenciais (Ramos, 2010):

a) o direito a ser reconhecido como pessoa humana integral com caracteristicas,
necessidades, expectativas, preferéncias e aspiragdes proprias ... € o dever de os

reconhecer reciprocamente nos outros;

b) o direito a ser respeitado na sua autonomia e dignidade... e o dever de os respeitar em si

proprio e nos outros;

c) o direito a obter respostas adequadas dos servigos de saude... ¢ o dever de contribuir para

que tais respostas sejam dadas a si e aos outros;

d) o direito a receber cuidados com rigor profissional (com competéncia técnica,
justica/equidade, verdade, honestidade e afectividade) ... e o dever reciproco em relacao

a si proprio e aos outros naquilo que estiver ao seu alcance;
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e) o direito a esperar responsabilidade por parte dos servigos e dos profissionais de saude...
e 0 dever de assumir também responsabilidade por si e pelos outros nos aspectos que

estiverem na sua mao influenciar e controlar.

Estamos, portanto, perante um quadro de referéncia para a cidadania em satide. Um modo de
ver, de sentir, de pensar, de estar e de agir assente em “5 r”: reconhecimento, respeito,
respostas adequadas, rigor e responsabilidade - preceitos que se aplicam a todos, sejam

profissionais de salde, sejam utilizadores dos servigos ou outros.

O desafio essencial é o de criar uma dinamica em desenvolvimento continuo que vise a
evolugéo de uma situacdo onde predomina a parca informacéo, a passividade e a dependéncia
dos saberes e das ac¢Oes de outrem para interrelacfes de producgéo e partilha constante de
informacdo e de conhecimento (literacia em saulde), de pro-actividade, de auto-controlo
(capacitacdo) e da maxima autonomia possivel no que respeita a satde individual e colectiva
(“empowerment” ou empoderamento) — a que corresponde também uma quota-parte de
responsabilidade de cada um pela sua saude e, por extensdo, pelo estado de salude da sua

comunidade, assumindo assim uma atitude de cidadania em saude.

Cada um dos aspectos atras referidos pode traduzir-se em iniciativas e comportamentos com
impacto nos estados de saude e de bem-estar individual e colectivo. Neste estudo identifica-se
alguma evidéncia cientifica que fundamenta o papel da cidadania na proteccéo e na promogao
da saude e propGem-se medidas e passos concretos para o periodo 2011-2016. A producéo e a
analise cientificas do que tem ocorrido em Portugal sdo, ainda, escassas. Por isso, muitas das
propostas deste relatério sdo fundamentadas na evidéncia recolhida em contexto internacional
e em dados qualitativos e observacionais recolhidos em focus groups, em entrevistas ou na
recolha de testemunhos, noticias da comunicacdo social e boletins produzidos pelas
organizagBes portuguesas relacionados com a cidadania na saude. Um dos objectivos
propostos para o periodo 2011-2016 ¢é o da realizagdo de um diagndstico mais detalhado da
situacdo de partida, seguido da sistematizacdo de informacdo sobre a evolucdo em Portugal

desta vertente estratégica para o desenvolvimento da Salde e do sistema de saude.

Voltando ao “ponto de partida” deste estudo destacamos algumas razdes que justificam a
necessidade de instituir e de aprofundar estratégias e dispositivos para desenvolver a
cidadania em saude, em Portugal. De entre os varios estudos publicados destacam-se 0s
relatorios do Observatorio Portugués dos Sistemas de Saude que, repetidamente, destacam o

facto de, a par dos importantes avancos nos indicadores de salde materno-infantil,
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coexistirem graves problemas de saude relacionados com os ambientes sécio-cultural e socio-

ocupacional, estilos de vida, comportamentos individuais e colectivos, bem como problemas

de acesso e humanizacdo dos servicos de saude. De entre estes problemas destacam-se:

Incidéncias elevadas de acidentes de viacdo, domésticos e laborais, comparativamente
a outros paises, e decorrentes de aspectos estruturais educacionais e comportamentais;
Prevaléncia crescente de peso excessivo e de obesidade, designadamente em criangas e
jovens, também condicionados por politicas de industria, comércio, sistema de taxas,
educacéo, estilos de vida e comportamentos;

Recurso inadequado a servicos de urgéncia e similares, quer por deficiente
acessibilidade aos cuidados de saude primarios, quer por insuficiente informacéo e
educacdo dos utentes de como lidar com problemas de salide comuns e a que cuidados
de saude devem recorrer;

Deficiente acesso a cuidados de saude designadamente a cuidados qualificados de
saude familiar — médico de familia (para cerca de 10% a 15% da populacdo), a alguns
tipos de consultas de especialidade hospitalar e a alguns tipos de cirurgia;
Concorréncia disfuncional entre a oferta de cuidados no SNS e em medicina privada,
sendo que a carteira de clientes desta depende dos blogueios e ineficiéncias do SNS,
com 0S mesmos actores nos dois lados;

Uso e consumo inadequado de varias classes e tipos de medicamentos com desperdicio
de recursos;

Uso e consumo inadequado de varias classes e tipos de medicamentos com desperdicio
de recursos;

Passividade ainda elevada dos cidad&os face aos processos de tomada de deciséo e de
gestdo dos seus servicos de salde;

Capturas internas e adjacentes do sistema de saude por grupos de interesses
profissionais industriais e comerciais, sem um salutar equilibrio por parte dos
cidad&os, sejam doentes, utentes em geral ou enquanto cidadaos contribuintes;
Inexisténcia de poder decisional dos varios conselhos criados até ao presente,
remetidos em geral para um papel consultivo periférico meramente simbdlico;

Custos crescentes em saude, podendo comprometer a sustentabilidade do Servigo
Nacional de Saude, enquanto dispositivo solidario de proteccdo da salde de toda a

populacéo e factor decisivo para a coesao social.
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e Inadequacdo do modelo de servigos e de cuidados para fazer face ao novo padrao
epidemioldgico com aumento das pessoas com idades avancadas e com padrdo de
multimorbilidade crdénica e um vasto gradiente de situacfes de dependéncia fisica e

funcional.

Para fazer face a estes problemas sera necessario mobilizar a participacdo de um vasto leque
de actores sociais, a comegar pelos profissionais de salde, pelos doentes e suas familias, pelos
utentes do SNS, e prosseguindo numa oéptica de cidaddos enquanto contribuintes
financiadores do SNS, municipios, organiza¢fes ndo-governamentais interessadas na area da
salde, escolas, universidades, organizac6es politicas, parlamento e, logicamente Governo e

praticamente todos 0s seus ministérios e grande parte dos seus servicos.
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2. Abordagem conceptual

2.1 Cidadania em saude — breve enquadramento

Nas Ultimas décadas, falar de cidadania ou de participacdo do cidad&o, tornou-se um tema de
debate bastante comum, quer em ambiente académico quer governativo, assistindo-se, um
pouco por todo o mundo, ao proliferar de programas, ac¢bes e financiamentos com o
objectivo de promover e incentivar junto do publico, e em varios sectores de actividade, o
exercicio de uma cidadania activa. Em saude, o tema assume particular importancia depois de
na Conferéncia de Alma-Ata, em 1978, ter sido declarado “o direito e 0 dever das populagdes
em participar individual e colectivamente no planeamento e prestacdo dos seus cuidados de
saude” (WHO e UNICEF, 1978).

Historicamente, o conceito de cidadania surge na Grécia Antiga e esta indiscutivelmente
associado ao conjunto de direitos e deveres do cidaddo, de que o direito a participacdo
constitui um dos principios da democracia. Marshall (1950, citado por Newdick, 2008)
descreve a evolugdo do conceito de cidadania em trés fases: i) durante o século XVIII, a
cidadania desenvolve-se como forma de defender os direitos civicos (liberdade de expresséo,
religiosa, ou como ele as designou, as “liberdades negativas™); ii) no século XIX, tomaram
lugar os direitos politicos - direito ao voto e de participacdo nos processos governativos; iii)
finalmente, no século XX, observou-se a emergéncia dos direitos sociais, traduzidos pela
garantia das necessidades basicas dos individuos, nas quais se incluem a satde e o bem-estar

social (isto é, os direitos “positivos”).

O surgimento da noc¢do de cidadania social, distinta da cidadania civica, traz para o debate a
necessidade de se evitarem concepcbes demasiado individualistas dos direitos do cidadao,
pois se € verdade que os cidaddos sdo a origem e o fim do sistema de salde e dos seus
servigos publicos de saude, também é verdade que a saude de cada pessoa e de toda a
comunidade é um assunto que envolve simultaneamente duas dimensdes de responsabilidade:
individual e colectiva; pessoal e publica; como se fossem duas faces da mesma moeda,
interligadas e indissociaveis. Esta abordagem ¢, segundo Newdick (2008), “crucial para a

concepeao de equidade e para o alcangar dos objectivos dos sistemas publicos de satde”.

Por outro lado, pelo facto de estar fortemente alicergada em valores humanistas, o conceito de
cidadania é, sobretudo, conotado com os direitos do cidaddo, esquecendo-se muitas vezes 0s
deveres a que este estd obrigado quer para com o Estado quer para com a sociedade e 0s seus

pares, quer para consigo proprio.
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Deste modo, a cidadania em saude pressupde um conjunto complexo de conceitos, de
atitudes e de acgdes. No centro deste sistema conceptual e de acgdo residem os conceitos de
soberania democratica, de poder e de gestdo de expectativas em relagdo aos factores e

determinantes da salde que estiverem ao alcance da influéncia de cada um e de todos.

2.2 Cidadania e participacdo em saude: conceitos e abordagens

Na literatura sobre o tema da Cidadania em Saude & comum encontrarmos referéncias a
participacdo, envolvimento, engagement ou empowerment, constituindo uma das principais
dificuldades a clarificacdo do significado de cada um desses conceitos. Do mesmo modo,
também o conceito de cidaddo é tratado, na literatura, com diferentes papéis e significados,
designadamente: doente, utilizador dos servigos, consumidor, cuidador, elemento de uma
familia, elemento de um grupo (de pacientes, de utilizadores, de amigos, etc.), membro da
comunidade, publico em geral, enfim, todo ou todos aqueles que podem afectar ou ser

afectados pelas decis6es em salde ou em cuidados de saude.

Charles e DeMaio (1993) sugerem a nocdo de participacéo-leiga (lay-participation). Nesta
concepgdo, os cidaddos, enquanto leigos, podem “representar” diferentes papéis (como
pacientes, utilizadores, gestores, politicos, etc.) em funcdo do contexto ou do dominio onde €
requerida a sua interven¢ao, sendo que o importante € o envolvimento de “nao-especialistas”
no processo de tomada de decisdo. Mais recentemente, Angela Coulter (2002), no seu livro
“The Autonomous Patient” (citada por Wait ¢ Nolte, 2006), sugere que o paciente do séc. XXI
acumula varios papéis, nomeadamente, “é decisor, gestor da sua saude, co-produtor de saude,
avaliador, um agente potencial de mudanga, contribuinte e um cidaddo activo cuja voz deve

ser tida em conta pelos decisores em satde”.

Esta pluralidade de papéis é reduzida a trés grupos, na adopcdo de Abelson: i) cidaddos ou
“leigos™; ii) pacientes ou utilizadores de servicos; iii) e representantes (advocates) de
consumidores e cidaddos (Abelson, 2007) cujo modelo de intervencdo, e a semelhanga do
defendido por Charles e DeMaio, depende do contexto onde decorrem 0s processos de tomada
de decisdo. Na opinido da autora, a analise do nivel de participacdo do cidaddo peca, amilde,
por ignorar diferencas socioecondmicas, culturais, organizacionais e politicas (Abelson, 2001
citada por Litva, 2009). Outros autores, sobretudo no campo da investigagdo em saude,

abordam o conceito na perspectiva do consumidor de servicos e cuidados de satde (Boote et
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al, 2002), outros ainda, reforcam a importancia do grupo enquanto representante do individuo,
a nivel local ou comunitario (Oliver et al, 2008).

A participacdo do cidaddo, em sentido lato, tem estimulado o desenvolvimento de varios
modelos e teorias. O modelo de Arnstein (1969) — A Escada da Participacdo (Figura 1) - é
um cléssico e, provavelmente, o mais citado na literatura. A autora defende uma concepcao de
participagdo em oito niveis (degraus). Os inferiores correspondem a formas de ndo-
participacdo, os intermédios traduzem formas de concessdo minima de poder (tokenism) e

apenas o0s superiores correspondem a formas efectivas de poder pelo cidadao:

8 Citizen Control

7 Delegated Power Citizen Power

6 Partnership

5 Placation

4 Consultation Tokenism

3 Informing

2 Therapy
Nonparticipation
1 Manipulation

Figura 1 — A Ladder of Citizen Participation (Arnstein, 1969)

Neste modelo, o conceito de envolvimento situa-se nos niveis intermédios (informacéo,

consulta), alegando a autora que s6 existe participagcdo quando o cidaddo detém poder.

A abordagem de Arnstein ndo é, contudo, consensual, sendo contestada por uns e defendida
por outros. Os autores que mais se aproximaram daquele modelo defendem que participar
implica “tomar parte dos processos de formulacao e implementagdo das politicas publicas por
parte dos cidadaos com o objectivo de influenciar as decisdes” enquanto envolvimento “‘se
refere a tentativas locais de incluir os cidad&os/ utilizadores dos servigos, individualmente ou
em grupo, no planeamento e, eventualmente, na gestdo desses servigos” (Parry et al., 1992 e
Harrison e Mort, 1998, respectivamente, citados por Wait e Nolte, 2006). Mais recentemente,
algumas correntes arriscam o abandono da utilizacdo mais tradicional dos processos de
consulta enquanto forma de envolvimento do publico, argumentando que € uma forma de
comunicagdo apenas unidireccional (Maxwell, 2003), propondo substitui-la por outras mais
robustas. E o caso da nogdo de engagement. O citizen engagement, de acordo com Philips e
Orsini (2002, citados por Simces et al, 2003), refere-se a “um tipo particular de envolvimento

caracterizado por um processo interactivo e iterativo de deliberacbes pelos cidaddos e entre
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estes e as estruturas governamentais”. Segundo Abelson, a adopc¢do do termo engagement
“reflecte uma mudanga real na forma como a sociedade e o estado interagem (...), implicando
respeito matuo, troca de informacéo, partilha de poder e de responsabilidade e, muitas vezes,

0 assumir de um compromisso a longo-prazo” (Abelson, 2007).

Nesta linha de pensamento, o relatério “Citizens as Partners” da OCDE (2001) distingue trés

niveis de envolvimento do cidad&o:
)] Informacdo — relacdo unidireccional, do sistema para o cidadao;

i) Consulta — relagdo bidireccional limitada, na qual os cidaddos sdo convidados a

contribuir com as suas opinioes;

i)  Participagdo — relagdo bidireccional avangada, na qual os cidaddos estdo
verdadeiramente “envolvidos” (engage) nos processos de decisdo e gestdo e que se

baseia nos principios da parceria.

A principal distin¢do entre consulta, enquanto forma de envolvimento, e participacéo reside,
entdo, no grau em que ¢ permitido aos cidaddos “influenciar, partilhar e/ou controlar a
decisdo” (Simces et al., 2003).

Por sua vez, entre 0s autores que argumentam ndo constituir o processo de consulta,
necessariamente, uma forma de tokenism, encontra-se Litva. Em investigacdo relatada por
esta autora, os participantes, cidaddos leigos, mostraram valorizar o0 seu envolvimento no
processo de consulta, aceitando, ou até preferindo, ndo ter o controlo sobre a decisao final,
desde que esta Ihes fosse transmitida e justificada. Este trabalho abriu caminho a nocéo de
“Accountable Consultation” (Litva et al, 2009), situada algures entre a consulta e a parceria.
Tritter e McCallum (2006) manifestam uma opinido semelhante, defendendo a ideia de que
graus diferentes de envolvimento do cidaddo podem constituir meios eficientes de atribuigéo

de algum poder, criticando, por isso, a concepgédo simplista de Arnstein.

No contexto da saude, um dos modelos melhor conseguidos sobre o envolvimento do cidadédo
foi desenvolvido pelo Ministério da Saude Canadiano (Health Canada, 2000). Este modelo
acrescenta algo inovador face ao de Arnstein pois apresenta a funcdo envolvimento num
continnum de cinco niveis, no qual cada nivel devera ser escolhido em funcdo das
especificidades de cada situacdo, ndo havendo exclusividade entre 0s mesmos nem um que
seja “melhor” do que outro. Uma determinada situagdao poderd exigir apenas a transmissao de
informacdo ao puablico, enquanto outras poderdo beneficiar do recurso a um nivel mais

elevado de envolvimento (Figura 2).
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Level 1 Level 2 Level 3 Level 4 Level 5
Low level of » _ Mid level of » _ High level of
public involvement = public invelvement public involvement
and influence and influence and influence
Inform or Educate  Gather Information Discuss Engage Partner

Q9 t Q9 -9 -9
9 o 2 f/ua\fa.au.)a ")

N Y
N R R

Communications ————p

-+—— Listening —— 4

-+—— Consulting ———
—~+— Engaging ————»

-+——— Partnering
Adapted from Pattasson Kick Wallace

Figura 2 - Health Canada's Public Involvement Continuum. Departmental Policy.

Actualmente, tende a seguir-se abordagens mais amplas do conceito de cidadania em salde,
situadas no dominio do empowerment enquanto extensdo das abordagens participativas. Em
1998, a OMS apresentava este conceito como “um processo através do qual os cidaddos

adquirem maior controlo sobre as decisdes € as ac¢des que afectam a sua satde”.

Numa perspectiva mais restrita, 0 conceito de empowerment situa-se no campo das decisdes e
da experiéncia individual de saude (Rifkin e Kangere, 2001; Rosato et al, 2008; Florin e
Dixon, 2004). O patient empowerment traz para o debate o tema da escolha de prestador e da
participacdo na tomada de decisdo clinica, do direito a informacéo e a educacéo, entre outros
(Saltman, 1994; Angelmar e Berman, 2007). Contudo, € no dominio da promocao da salde
que o conceito de empowerment adquire maior relevancia, legitimado pelas recomendacdes da
Carta de Ottawa no final da década de ’80. Mais do que uma visdo paternalista dos cuidados
em saude, cujo principal objectivo visa responder as necessidades dos cidaddos, a Carta de
Ottawa antecipa um processo de emancipacdo do cidaddo, que passa pela capacitacdo e
responsabilizacdo por todos os aspectos da sua vida, visando um estado de saude e bem-estar
plenos. Assiste-se, entdo, ao desenvolvimento do empowerment comunitario, nogdo que
sustenta, nas ultimas duas décadas, o trabalho de diversos autores como Rifkin, Wallerstein,
Labonté ou Laverack: “o empowerment evoluiu da ideia de participacdo leiga em actividades
técnicas para uma preocupagdo com a melhoria da qualidade de vida dos mais pobres”,

promovendo as suas capacidades e competéncias (Rifkin, 2003, 2009), incentivando-os para
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mudancas a nivel social e politico (Laverack e Labonté, 2000; Laverack e Wallerstein, 2001),
levando-os a agir colectivamente, promovendo o acesso e a equidade (Wallerstein, 2006) e
adquirindo maior controlo sobre os eventos e recursos que determinam a sua salde e a sua
vida. Para Laverack e Labonte (2000) esta mudanca estrutural seria ndo s6 uma preocupacgéo
prioritaria como também uma consequéncia natural de programas efectivos de promocéao da

saude.

A principal questao que envolve o debate sobre o empowerment do cidad&o € o racional que o
sustenta. Se por um lado, pode ser entendido como um instrumento ou recurso para alcancar
um fim, por outro é, igualmente, uma abordagem transformativa ou um processo de
capacitacdo do cidaddo enquanto agente de mudanca, incitando-o a procurar as respostas as
suas proprias necessidades e expectativas (Rosato et al, 2008; Laverack, 2004). Nesta
perspectiva, o poder ndo € algo que possa ser dado, tem de ser conquistado pelo cidadéo,

assim estejam criadas as condigdes para que tal aconteca (Laverack, 2004).

Conceptualmente, os modelos mais simples posicionam o empowerment comunitario como

objectivo ultimo de um processo crescente e cumulativo de participacdo; sao exemplos:

a) Partilha de Informagédo - Consulta - Colaboragdo - Empowerment
(Rifkin e Pridmore, 2001)

b) Partilha de Informacdo - Consulta > Colaboracdo - Total Responsabilizagao
(Rosato et al, 2008)

c) Informacdo - Consulta—> Co-producdo - Delegacdo de poder-> Controlo comunitario
(Popay, 2006 in NICE, 2008)

Muito recentemente, a Agéncia Suica para o Desenvolvimento e Cooperacdo apresenta
genericamente o conceito de Empowerment enquanto um “processo de emancipagdo dos mais
desfavorecidos que lhes permite deter poder para exercer os seus direitos, ter acesso a
recursos e participar activamente no desenvolvimento e na tomada de decisdo em sociedade”
(Luttrell et al, 2009).

Termina-se este enquadramento conceptual com a proposta de Gaventa para uma analise
dindmica das relagdes de poder que podem ocorrer em diferentes contextos de deciséo - 0
Cubo do Poder (Figura 3). Intercruzando trés dimensdes: espacos (forma como surge o

poder); lugares (abrangéncia do envolvimento) e poder (grau de visibilidade do poder), o
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autor propde demonstrar 0 modo como o poder actua, como deixa de fora os interesses de

alguns e como pode promover as estratégias necessarias a inclusao (Gaventa, 2006).

PLACES - e —

PONVYER

SPACES

Figura 3: The ‘power cube’ framework

Fonte: www.capacity.org

Os modelos apresentados, entre outros existentes na literatura sobre o tema, ajudam a
clarificar as multiplas dimensdes da participacdo do cidaddo e a classificar os diferentes tipos
e métodos de intervencdo em situagdes distintas de decisdo, ficando, contudo, por clarificar os

impactos da sua utilizagdo no terreno.

2.3 Modelo conceptual de partida (proposto pelos autores)

No contexto da presente analise, propbe-se 0 desenvolvimento e a aplicacdo pratica, em
Portugal, de um modelo conceptual para a cidadania em saude. Visualiza-se um plano
multidimensional e dindmico, onde se cruzam vérias representacfes do cidaddo (eixo X) e
niveis de intervencgdo (eixo z) num continuum de envolvimento e participacdo (eixo y) cujo

expoente maximo é a apropriacdo do poder pelo cidaddo (Figura 4).
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Maior envolvimento

Politico

h a? ]
o= ——  Colectivo

Individual —

Pessoal

Dimensdes:

X- Representacdes do cidaddo
Y- Grau de Envolvimento

Z- Nivel Intervengéo

1- Outputs/Outcomes

Menorenvolvimento
Figura 4- Modelo conceptual de partida (pelos autores)

Num sistema aberto, em constantes trocas com o0 exterior, 0 processo de obter,
demonstradamente, ganhos em salde, envolverad os profissionais de salde, 0s responsaveis
politicos e da administracdo da salde, os utentes dos servicos de saude, as autarquias, as

escolas, as organizagdes da comunidade e os cidaddos em geral.
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3. Metodologia (resumida)

Componente documental internacional

A componente documental deste estudo suportou-se na pesquisa e analise bibliogréfica geral,
sobretudo internacional, procurando identificar e sistematizar os principais conceitos e
defini¢bes, os principais investigadores e centros de investigacdo dedicados ao tema em
estudo, suas linhas de trabalho, principais estudos realizados e resultados relatados. Procurou-
se, igualmente, identificar os principais projectos, iniciativas e boas praticas em varios paises,
com especial enfoque no Reino Unido, Canada, EUA e Australia. As principais fontes de

informagdo utilizadas foram:

Bases de dados electronicas e publicacdes especializadas

Sitios da OMS, OCDE e outras organizagdes internacionais de relevancia

Sites governamentais

Universidades e agéncias de investigacao

A pesquisa foi realizada por combinagdes de palavras-chave relacionadas com o tema em
estudo.

Diagnostico da situacdo nacional

Foi feito uma abordagem diagndstica da situagdo presente da “cidadania em satde” tendo em
conta 0 modelo conceptual de referéncia descrito, embora a producdo e a anélise cientifica
nesta area seja ainda escassa em Portugal. Foram tidos em conta documentos legais e
normativos, as experiéncias formais de participacdo nos érgdos dos servicos do SNS e 0s
relatos de experiéncias e eventos veiculados pelos 6rgdos de comunicacdo social ou em
boletins produzidos pelas organiza¢fes portuguesas relacionadas com a cidadania em salde.
Foram, ainda, recolhidos testemunhos de pessoas-chave, algumas das quais participaram dos

grupos focais da componente empirica do estudo.
Componente empirica

Recorreu-se a adopgdo de uma metodologia de caracter qualitativo, desenvolvida atraves de
grupos focais (focus groups) e entrevistas individuais, com o objectivo de explorar e
aprofundar varios aspectos do tema em estudo e a sua relagcdo com os actores envolvidos. Ao

potenciar o discurso livre e as reac¢fes espontaneas, o recurso a metodos qualitativos permitiu
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compreender 0s aspectos mais intrinsecos da relacdo entre o publico-alvo e o tema em estudo,

expressos nas atitudes, motivagdes e barreiras percepcionadas.
Focus Groups

Foram realizados trés grupos focais, com um total de 21 participantes, incluindo uma

diversidade de experiéncias e de pontos de vista:

Grupo 1: directores executivos e elementos dos conselhos clinicos de agrupamentos de
centros de saude

Grupo 2: elementos de autarquias locais e do projecto “Cidades Saudaveis”

Grupo 3: elementos de associagOes civicas de participacdo na area da salde e investigadores e

académicos na area

A informacdo recolhida foi submetida a analise de conteldo e sistematizada em relatério
estruturado (documento auténomo), no qual se incluiram verbatins com as principais ideias

surgidas. O presente texto apresenta os resultados sumarios deste estudo.
A recolha de dados foi efectuada nos dias 13 e 20 de Janeiro e 10 de Fevereiro de 2010.
Entrevistas individuais

Com o objectivo de obter alguns insights do cidaddo foram realizadas seis entrevistas aos

seguintes agregados familiares, todos da regido da Grande Lisboa:

A. 1 casal com 1 filho até 6 anos e gravidez

B. 1 casal com 2 filhos até 6 anos, sendo um dos filhos doente crénico

c. 1 familia monoparental (48 anos) com um filho entre 0s 7 e 0s 14 anos
p. 1 casal (50 e 47 anos) com filhos entre os 15 e 0s 24 anos

e. 1 casal em ninho vazio (62 e 63 anos)

r. 1 casal na 42 idade (82 e 81 anos) ambos doentes cronicos

A constituicdo desta amostra ndo teve por objectivo realizar qualquer inferéncia estatistica ou
obter representatividade populacional. Teve apenas o propdsito de recolher um leque
diversificado de perspectivas e experiéncias pessoais e familiares. Deste modo, os resultados
devem ser interpretados a titulo indicativo, sem qualquer objectivo de extrapolagdo para a

populagéo.

A recolha de dados foi efectuada entre os dias 15 e 20 de Margo de 2010.
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Consultoria internacional

A presente versdo desta andlise incorpora os comentarios de um reconhecido perito
internacional com experiéncia na area em estudo, Michel Venne, que € Fundador e actual
Director-geral do Instituto do Novo Mundo em Montreal (Québec, Canada). Neste instituto
publicou, em 2009, o “Guia sobre a Participacdo do Cidaddo em Dominios Cientificos”, nos
quais se inclui a Saude. Ainda no dmbito da actividade deste Instituto, Venne realizou uma
consulta publica sobre a saude no Québec, intitulada “100 ideias cidadds para um Québec
com Satude” (2005), que foi alvo da mais elevada atencdo por parte de dirigentes locais e
governamentais, e também da Organizacdo Mundial de Saide e do Conselho de Ministros da
Unido Europeia.
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4. Resultados
4.1 Ponto de partida nacional

4.1.1 Enquadramento politico — legal e normativo

O direito a proteccdo da saude esta consagrado na Constituicdo da Republica Portuguesa. Por

sua vez, o quadro legislativo da Salde (Lei de Bases da Saude: Lei 48/90, de 24 de Agosto)

estabelece a este respeito alguns direitos mais especificos, de que destacamos (Base V):

1 - Os cidadéos séo os primeiros responsaveis pela sua prépria saude, individual e colectiva, tendo o

dever de a defender e promover.
2 - Os cidad&os tém direito a que os servigos publicos de satde se constituam e funcionem de acordo

com os seus legitimos interesses.

5 — E reconhecida a liberdade de escolha no acesso a rede nacional de prestacdo de cuidados de

saude com as limitagdes decorrentes dos recursos existentes e da organiza¢ao dos servigos.

Surgem referéncias a participacdo do cidaddo em alguns pontos desta lei (Base VII- Conselho
Nacional de Saude e Base XXVI- Comissdes Concelhias de Saude), mas sem relevancia

significativa.

O primeiro documento estratégico apresentado pelo Ministério da Salde — Saude um
Compromisso: A Estratégia de Salude para o virar do Século (1998- 2002) — levanta algumas
questBes relacionadas com a necessidade de reorientar a politica e as estratégias de saude,
centrando-as nas necessidades, nas expectativas e nas preferéncias dos cidadaos, o que s6 se

consegue com a participacédo activa destes e com o reforco de parcerias junto da comunidade e
do poder local (Ministério da Saude, 1999). No entanto, a abordagem do tema é ainda

incipiente, ndo se suportando em estudos nem apontando linhas de actuagéo concretas.

A primeira medida formal de estimulo a participacéo, anterior a esse documento, surge a data
da criacdo da Fungdo Agéncia na Administracdo Regional de Saude de Lisboa e Vale do Tejo
(1996) com a implementacdo das Comissdes de Acompanhamento Externo dos Servigos de
Salde, as CAESS, que actualmente se encontram extintas. “A necessidade imperiosa de
abertura aos cidadaos, estabelecendo com eles uma nova relacdo, respondera a
Administracéo através da melhoria da qualidade dos seus servicos em todos os sectores, de
forma a reforcar a eficacia do seu agir e a garantir a informacéo e a participacdo dos
cidaddos” — € desta forma que a Resolucdo do Conselho de Ministros n° 110/96 defende a

importancia da participacdo dos cidaddos (ARSLVT, 1997). Constituiram também aspectos
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inovadores a participagdo nestas comissdes de acompanhamento externo de instituigdes, de

representantes das Autarquias ou de associac¢Oes de defesa do consumidor.

A temaética da participacdo em saude ndo é, portanto, nova em Portugal. O que ndo surpreende
se se pensar que o Servico Nacional de Saude completou trinta anos, apenas um ano apos a
conferéncia de Alma-Ata, e que os primeiros centros de salde, enquanto estruturas proximas

da populacéo, surgiram legalmente em 1971 (Decreto-Lei n® 413/71; Ramos, 2009).

No Plano Nacional de Saude actualmente em vigor (2004-2010), o segundo na histéria
portuguesa, a participacdo do cidaddo no sector da salde, assim como as questdes
relacionadas com as suas opcOes de escolha, constituem, entre muitas outras, importantes
orientacOes estratégicas, sugerindo-se o incentivo a sua concretizacdo através das seguintes

linhas de actuacdo (www.dgsaude.min-saude.pt/pns/vol2_31): a) Encorajar experiéncias

multiplas de empoderamento do cidadao vis-a-vis com o sector da saude; b) Dar voz a
cidadania através de organizacgdes da sociedade civil; ¢) Desenvolver estratégias de atencao
particular aos socialmente excluidos; d) Desenvolver estratégias que promovam a reducéo
das desigualdades em saude; e) Aumentar o acesso a informacdo validada e isenta; f)

Aumentar a liberdade de escolha no acesso aos cuidados de saude

De acordo com a OMS, o recurso a consulta publica na elaboracdo do PNS 2004-2010 é, ela
propria, um bom exemplo de participacdo, experiéncia que pode ser aproveitada por outros
paises. Contudo, aquela organizagdo acrescenta, também, que “Portugal deverd dar mais

atencao a legisla¢ao sobre os Direitos dos Utentes” (WHO, 2006).

O mais recente acto legislativo a considerar o tema da participacdo em salde é o Decreto-Lei
n° 28/2008 de 22 de Fevereiro, que estabelece a configuragdo dos novos agrupamentos de
centros de saude (ACES). Neste, sdo criados os conselhos da comunidade enquanto 6rgdo dos
ACES com competéncias designadas nos dominios da educagdo e promocdo da saude e de
combate & doenga, em parceria com 0s municipios e demais instituicGes representadas. Este
decreto estabelece, ainda, os gabinetes do cidaddo dos ACES como 0rgéos e espacos aos
quais compete verificar condi¢cdes de acesso aos cuidados, informar os utilizadores dos CSP
dos seus direitos e deveres, receber observagoes, sugestdes e reclamagdes dos utentes dos

ACES assim como verificar regularmente o seu grau de satisfacéo.

E possivel observar algumas evolugdes positivas ocorridas no periodo de vigéncia do actual
Plano Nacional de Saude. De acordo com o Relatério da Primavera 2009 do Observatorio

Portugués dos Sistemas de Saude, “¢ cada vez mais visivel o espago concedido aos cidaddos
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através da sua presenca nos conselhos consultivos dos hospitais, na promocdo de ligas de
amigos, na abertura e participagdo em movimentos de voluntariado e na presenca junto do
doente (...) em movimentos associativos de pessoas portadoras de doenga cronica, que
reivindicam direitos e espaco de didlogo (...) no progressivo aumento de queixas dos

cidaddos (...) e no crescente numero de inquéritos de satisfagao realizados” (OPSS, 2009).

No entanto, o conceito de cidadania em salde vai para além disso (OPSS, 2009), havendo
ainda um longo caminho a percorrer para o0 seu exercicio efectivo em Portugal, tal como alerta
0 documento — Saude em Portugal 2007: “Neste século, o desenvolvimento da cidadania em
saude ¢ indispensavel para obter ganhos em satde (...). E necessario adoptar abordagens mais
inovadoras, baseadas no processo de empowerment e participacdo do cidaddo, que possam
estimular a capacidade de tomar decisfes informadas nos dominios da proteccdo da salde e
da prevencdo da doenca, quer por parte do individuo quer da comunidade” (Direc¢cdo-Geral
da Saude, 2007).

4.1.2 Componente empirica

Numa tentativa de aproximacdo a realidade portuguesa no dominio da cidadania em saude,
uma vez que um estudo diagnéstico exigiria um plano amostral e de trabalho que nédo seria
possivel concretizar no ambito e prazo deste estudo, recorreu-se a uma metodologia
qualitativa de recolha de dados, num primeiro momento, junto de alguns actores com
actividades profissionais, académicas e/ou civis relevantes para o tema em estudo e, num
segundo momento, junto de alguns cidaddos e familias comuns procurando abranger fases
diferentes do ciclo de vida familiar (ver metodologia). Este trabalho de partida, embora
limitado, permitiu identificar um valioso conjunto de aspectos, necessidades sentidas e
oportunidades percepcionadas e, assim, orientar a formulacdo e a escolha de recomendacdes a

apresentar.

De forma sucinta, foi possivel concluir que sem a fundacdo de determinados alicerces o
percurso da cidadania em salde ndo se antevé sustentavel. S&o eles: i) a informacéo e a
educacdo do cidaddo, no contexto de uma estratégia de literacia, capacitacdo e
empowerment; ii) a humanizacgéo de servicos, procedimentos e regras; e iii) a partilha de boas
praticas e o combate ao desperdicio de esforcos, de experiéncias e de conhecimento,

recenseando, avaliando, divulgando e integrando projectos existentes.
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Face as necessidades sentidas, as propostas apresentadas pelos individuos auscultados

apontaram os seguintes caminhos a explorar:

Vi.

Vii.

Lancar projectos que contribuam para edificar uma nova cultura de saude, centrada no
cidaddo, combatendo o paternalismo e promovendo a comunicacgao entre os servigos de

saude e o cidaddo.

Criar espacos e estruturas, formais ou informais, para envolvimento, participacdo e

voluntariado.

Auscultar necessidades, expectativas, preferéncias, satisfacdo e experiéncia dos
cidaddos na relacdo com o sistema de saude, criando um ambiente favoravel a
exposicdo, a reclamacdo e a sugestdo e proposta de como melhorar condicbes e

Servicos.
Profissionalizar e planear a comunicagdo em salde.

Desenvolver os novos 6rgados e as oportunidades criadas com a reforma dos cuidados de
salde primarios: unidades de cuidados na comunidade, conselhos da comunidade e

gabinetes do cidadao.

Promover a cooperacao intersectorial e criar sinergias com a comunidade e poder locais
(Think global, Act local)

Trabalhar em incluséo e integragéo social.

Os dois sub-capitulos que se seguem apresentam os resultados sumarios dessa recolha de

informagéo.
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4.1.2.1 Cidadania em saude a 21 vozes — resultados sumarios de trés grupos focais*

Numa primeira abordagem ao tema, convidou-se cada participante dos focus groups a
descrever em algumas ideias ou conceitos-chave o que significava para si cidadania em salde.

Traduzimos, deste modo, as suas respostas:

PARTICIPAGAO

DIREITOS

~ INFORMAGCAO E DEVERES

“a voz do cidaddo

“igualdade de condi¢do”

“gestdo participativa”

LITERACIA EQUIDADE

“responsabilidade partilhada”

“o caminho do eu para o nos”

" . ., ACGAO RESPONSA-
‘favorecer o conhecimento COLECTIVA BILIDADE

“direito a que se prestem contas”’ RESPEITO

“os cidaddos sentirem que os servigos de saude sdo deles”

[ L] d l oo / »
capacitar as pessoas de tal forma...que nos exijam!

Principios e alicerces da cidadania em satde

a) Literacia, capacitacdo e empowerment em saude

A educacdo em salde surgiu em todos os grupos como um pilar fundamental do
desenvolvimento da cidadania, defendendo-se uma intervencdo precoce no ciclo de vida
(junto das criangas, dos “casais gravidos”) como garantia de sustentabilidade, assim como o

investimento na educacao do doente crénico.

Para gque esta passagem de conhecimento atinja os objectivos pretendidos é fundamental que
as mensagens transmitidas sejam compreendidas e, posteriormente, correctamente assumidas
e aplicadas pelas pessoas. Isto exige um trabalho atento na producéo da informacéo, tentando

“descodifica-la nas suas vertentes mais técnicas”.

Foi também consensual a importancia de facilitar o acesso a informacéo, de forma directa ou

mediada, pois é a forma de tornar o sistema mais aberto e transparente.

Educacao e informacéo sdo alicerces importantes no empowerment do cidad&o, ndo s6 porque

“o conhecimento d4 poder”, mas também porque predispde a habitos participativos.

! Relatério principal em documento auténomo anexo
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b) Humanizagdo

A humanizagdo foi considerada absolutamente central em cidadania, na opinido dos
participantes envolvidos no nosso estudo. Humanizar servigos, relacdes, procedimentos ou
regras, € “promover a afectividade”, devem fazer parte da agenda de governagao. Isto implica
“ouvir, respeitar e preservar a dignidade” dos doentes e dos utilizadores, criar ambientes

aféveis e confortaveis e investir na qualidade da relagdo profissional-paciente.
c) Combate ao desperdicio de esfor¢os, experiéncias e conhecimento

Embora seja reconhecido que hd muito a fazer para promover o exercicio da cidadania em
salde, deve fazer-se um esforco para inventariar iniciativas ja implementadas, avaliando,
aprendendo e, eventualmente, recuperando o que ja foi feito, e prosseguindo, reforcando e
aperfeicoando o que estd em curso. A percepcdo é a de que existe trabalho desenvolvido na
area (sobretudo em promocdo e educacdo para a saude) e que as iniciativas se encontram

dispersas, sem que haja uma estratégia integradora.

Caminhos a explorar

d) Edificacdo de uma nova cultura de satde

Na opinido dos participantes, para que o cidaddo sinta que “0S Servi¢os de saude sdo seus” é
necessario “alterar o paradigma actual de governacgdo dos servicos de salde”, transferindo a
centralidade do saber técnico e da gestdo para a centralidade no cidaddo. Este € um processo
percepcionado como moroso e de longo-prazo e que implica mudancgas atitudinais e

comportamentais, de cidaddos e de profissionais.
Os pontos — chave de um projecto de edificacdo de uma nova cultura de salde passam por:

e Sensibilizar os profissionais para a necessidade de adquirirem novas formas de
relacionamento e de partilha de responsabilidade “combatendo o paternalismo”, e de
atenderem as necessidades e expectativas dos cidaddos (“somos provedores do utente e

nao corporativos”; “devemos considerar os cidaddos mais ao nosso nivel”);

e Criar condicbes para que os cidadaos se tornem mais autbnomos e responsaveis em
relagdo a sua saude (a pessoa deve “tomar consciéncia de que pode controlar algumas

questbes da sua saude”...).
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e) Maior transparéncia e participacéo na decisdo

A nivel colectivo, é também referido como importante que os cidaddos sejam envolvidos nos
processos de decisdo politicos e estratégicos Este envolvimento deve ser bidireccional, do
sistema para o cidaddo, atraves de maior transparéncia e prestacdo de contas, e do cidaddo
para o sistema através de mecanismos de participacdo e de deliberacdo, que possibilitem a
influéncia, e até o controlo, sobre a decisdo (“é importante haver espagos onde o dialogo
possa ser feito e que vinculem os centros de poder a leva-lo em conta...é necessario que o

dialogo tenha consequéncias...”).
f) Desenvolver as oportunidades criadas pela reforma dos cuidados de satde primarios

A percepcdo geral é a de que os cuidados de saude priméarios possuem, agora, estruturas mais
adequadas para colocar em pratica estratégias efectivas de estimulo a participacao do cidadao

e da comunidade. Foram indicados particularmente:
- Os conselhos da comunidade (CC) -

A grande inovacdo apontada a este 6rgdo é a possibilidade de partilha da responsabilidade
pelas decisbes com o poder local, uma vez que a pessoa que preside aqueles conselhos

também faz parte do conselho executivo do ACES.

Contudo, a opinido é a de que é necessario ultrapassar eventuais relacdes de desconfianca
entre as instituicbes de salde e as instituicGes politicas a nivel local, dando a conhecer
projectos reciprocamente, estabelecendo mais pontos de sinergia e reconhecendo que cada
uma das partes tem especificidades proprias no contacto com a comunidade que poderdo
optimizar o desenvolvimento de iniciativas conjuntas e, concretamente, ajudar a validar
algumas decisdes junto da populacdo (“julgo que temos sido muito fechados”; ‘“haver
disponibilidade para ir junto dos responsaveis das Juntas ou das Camaras”; “partilhar e
discutir praticas e formas interessantes de intervir”). E, ainda, sublinhada a importancia da
rede Cidades Saudaveis enquanto forma de aproximacdo & comunidade através dos planos de

desenvolvimento local em sadde.
- As unidades de cuidados na comunidade (UCC) -

Estas estruturas vém colmatar caréncias reconhecidas, as do apoio domiciliario e da
intervengdo comunitaria, sendo que, para alguns participantes, poderiam funcionar melhor do
que os conselhos da comunidade uma vez que estdo mais proximas da realidade (“a cidadania

tem que passar para fora dos poderes formais, e as UCC, porque se articulam com as
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escolas, com o0s servigos municipais, com as redes sociais, acabam por tecer uma rede ndo

formal”).

Em suma, da analise do discurso dos participantes percebe-se a receptividade e o agrado pela
existéncia de dois movimentos em paralelo: um que esta a nascer da propria pratica e
iniciativa dos profissionais no terreno (UCC); e outro que est4d a acontecer a partir da
iniciativa dos 6rgaos politicos e de gestdo (CC).

- Os gabinetes do cidadao -

O gabinete do cidad&o é outro ponto de contacto importante com o cidadao se considerado no
contexto das suas fungdes reforgadas nos ACES. Esta estrutura pode desempenhar um papel
mais interveniente e inovador a varios niveis: na gestdo e tratamento das reclamacdes, na

avaliacdo da satisfacdo e da experiéncia dos utilizadores e na criacdo e execucdo de planos de

comunicacdo internos e externos.

Estratégias, instrumentos e actores de mudanca

o Profissionalizar a comunicacdo em salde:

- Produzir instrumentos e guidelines de comunicacdo que respondam as necessidades

dos profissionais no terreno;

- Desenvolver projectos de newsletters e jornais;

- Recorrer as novas formas de comunicagdo proporcionadas pelas tecnologias;

- Investir em comunicacao de massas, promovendo o valor Salde;

- Estabelecer relagbes de parceria com a comunicacdo social, a nivel nacional e local;

e Promover a responsabilizacdo e a cooperagdo intersectorial, definindo objectivos e

linguagem comuns, e avaliar regularmente as iniciativas;

o Estimular o didlogo e o debate e criar condi¢Bes estruturais ou institucionais que

facilitem a participacdo:

- Féruns de discussdo, conselhos consultivos ou deliberativos de cidaddos ou utentes

(e.g. as conferéncias de consenso na Dinamarca);

- Organismo nacional para a cidadania na satde na dependéncia do poder central (e.g.

Secretaria da Humanizacao no Brasil);

- Gabinetes de humanizacao nas unidades de satde (e.g. Hospital de S. Jodo no Porto);
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e Auscultar regularmente as necessidades, expectativas, preferéncias, satisfagdo e

experiéncia dos utilizadores;

e Estimular um ambiente propicio a reclamacdo, a sugestdo e a exposicdo, garantindo

feed-back e encarando as reclamac6es numa dptica construtiva;
e Estimular o desenvolvimento de redes sociais e voluntariado;

e Trabalhar em incluséo e integracdo social, em especial a relacdo entre os servicos do

SNS e os migrantes, atendendo as diferencas culturais, incluindo a lingua;
e Incluir as questdes da cidadania nos curricula pré-graduado das profissdes de saude;

e Investir em planos de formacéo de competéncias para os profissionais da linha da frente.

O que deve ser o Plano Nacional de Saude (PNS)?

Em termos gerais, 0 Plano Nacional de Salude é entendido como um documento orientador,
que deve reflectir a estratégia nacional para a Saude através de grandes linhas de actuacéo,

sendo considerado essencial que:
1) Mantenha a continuidade, “ndo esquecendo o que ja foi feito”;
2) Esteja em actualizacdo constante;

3) Trace um objectivo comum — “as estratégias locais ndo tém sustentabilidade, se ndo

existir uma acgao nacional “ - mas respeite as especificidades e culturas locais: “N&o

tornando tudo igual, ndo uniformizando, ndo formatando” (...) porque “as realidades
sdo todas diferentes”; “Deve de ser discutido e participado para encontrar as formas

mais adequadas de aplicagdo local”;

4) Traduza um esforco concertado de todos os sectores, ndo sO pela cidadania na satde

mas pelo cultivar dos valores de cidadania a nivel global:

“A nivel da saude, fiscal, da educagdo, da seguranca social, dos transportes, das

autarquias...a saude deveria ser uma preocupagdo transversal a todas as politicas”.

H& quem aponte um objectivo mais ambicioso para 0 PNS, defendendo que este documento
deveria traduzir uma visdo para o futuro em termos “idilicos”, € ndo tanto na definicdo de
caminhos concretos: “0 territdrio mitico para mim seria uma maneira de nés capacitarmos as
pessoas de tal forma... Que nos exigissem! Onde eu gostaria de estar daqui a 20 anos... era

2

ter as pessoas a exigir... ao contrario!...
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4.1.2.2 Cidadania em satde por seis cidadaos — insights indicativos®

Nota prévia: A amostra deste estudo ndo pretendeu ser representativa, mas apenas explorar
um leque de situacdes variado (veja-se metodologia). Deste modo, os resultados devem ser

interpretados a titulo indicativo, sem qualquer objectivo de extrapolacdo para a populagéo.
a) Relacdo com os médicos e participacao na deciséo clinica

A relacéo estabelecida com o(s) médico(s) é, no geral, considerada satisfatoria por todos os
seis cidaddos entrevistados, sendo mais valorizada quando se trata do médico habitual. Os

aspectos que poderiam melhorar a qualidade dessa relacéo seriam:
e Mais tempo disponivel para as consultas;
e Maior personalizacdo do atendimento;

e Disponibilizacdo de mais informacao sobre salde, no geral, e sobre a condicao especifica

de salde de cada individuo, incluindo informacdo sobre os medicamentos receitados;

e Maior envolvimento nos processos de tomada de decisdo e informacédo sobre formas de

diagnostico e tratamentos alternativos;

O desejo de maior envolvimento no processo clinico pessoal ndo se traduz necessariamente

numa vontade ou capacidade expressa para tomar decisoes.
b) Informacao sobre salde, no geral

Todos os entrevistados atribuiram bastante importancia a disponibilizacdo de informacéo de
salde, embora nem todos se sintam satisfeitos com a actualmente existente: ou porque é

insuficiente e pouco acessivel, ou porque é confusa, muito técnica e dificil de compreender.

Observa-se uma abertura para a utilizacdo do formato digital na comunicacédo e obtencdo de
informagdo, nomeadamente, através da internet. Contudo, este recurso ndo dispensa 0

aconselhamento médico, que foi considerada a fonte mais credivel.

Os entrevistados também valorizaram a divulgacéo de informacéo sobre os servicos de saude
e sobre os médicos. No primeiro caso, incidindo sobre indicadores operacionais, avaliacdes de
qualidade e informacdo geral de utilidade para o utente (tempos de espera, marcacdo de
consultas, especialidades existentes) e, no segundo, sobre experiéncia profissional e formacao
académica. Em ambos os casos, 0s sitios das proprias instituicdes e do Ministério da Saude

séo considerados os canais mais indicados para disponibilizar a informacéo.

? Relatério principal em documento auténomo anexo
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c) Responsabilidades percepcionadas na gestao da prépria satde

Quando questionados sobre quais deveréo ser as responsabilidades do cidaddo em termos de
salde, a maior parte das respostas incide em questdes de comportamento e prevencao: ter
cuidado com a alimentacdo; fazer exercicio fisico; descansar; ndo abusar ou ndo cometer
excessos. Também é assinalado, com alguma relevancia, o dever de se ter atencdo aos
sintomas e saber quando procurar um médico, tal como a responsabilidade pela marcacéo das

consultas de rotina para vigiar a satde e por manter em dia o calendario de vacinacao.
d)Os direitos do cidadéo

De uma forma geral, o acesso adequado a cuidados de saude é o direito reconhecido como
prioritario pelos entrevistados, mas outros direitos foram espontaneamente valorizados.

Assim, num primeiro grupo, temos:

o Direito de escolher o médico e de escolher o servico ou o hospital onde ser atendido.

Estas ideias surgem com dois sentidos igualmente importantes:
- escolher livremente dentro do Servico Nacional de Salde;
- escolher entre o sistema pablico ou privado, sem custos adicionais;
o Direito a ter informacéo sobre a qualidade dos médicos e servicos de saude;
« Direito a ter acesso ao processo clinico integral;
« Direito a um atendimento mais rapido e imediato, sobretudo em situacfes agudas;
« Direito a conhecer de forma clara, precisa e alargada os “direitos que cada um tem”;
e Direito a comunicar com 0s Servigos por outros canais que nao apenas o presencial.
Num segundo grupo:
e Direito a um diagnostico mais precoce;

e Direito a aceder aos Ultimos tratamentos experimentados em outros sistemas de saude

Ou a recorrer a prestadores internacionais para viabilizar tratamentos;
o Direito de optar entre medicamentos de marca ou genéricos;

o Direito a que as regras de prioridade sejam exercidas correctamente, quer pelos cidaddos

quer pelos profissionais;

« Direito a participar no desenvolvimento dos servigos, através de avaliagdes, sugestdes,

reclamacdes, ou nas politicas de salde, através de associagdes Civis.



Cidadania e Satde | 29

4.2 Ponto de situacéo internacional

4.2.1 Enquadramento politico - legal global

Em 2000, o art.° 35 da Carta dos Direitos Fundamentais da Unido Europeia reclama a
garantia de “um alto nivel de protec¢do a Saude” (Parlamento Europeu, 2000). No mesmo ano
¢ adoptada pela Comissdo de Ministros do Conselho da Europa a Recomendagdo n°5
orientando os Estados-Membros para o desenvolvimento de estruturas de estimulo a
participagcdo do paciente e do cidaddo junto dos centros de decisdo em saide (Conselho da
Europa, 2000).

De facto, ndo s6 na Europa, mas um pouco por todo o mundo, 0s governos tém vindo a sentir
alguma pressdo para considerar a opinido publica na decisdo politica em varios sectores de
actividade. Vérios estudos da OCDE no final da década de 90 mostravam o emergir de novas
formas de envolvimento do publico nos paises daquela organizacdo, contudo, eram raros 0s

casos de participacdo efectiva do cidadao (OECD, 2001).

A Organizacdo Mundial de Saude e outras organizacGes relevantes reforcam, em varios
documentos, a importancia da participagdo do cidaddo em salde nos dias hoje,
designadamente:

a) As reformas dos cuidados de salde devem garantir que a voz dos cidaddos tem uma
influéncia significativa na forma como os servigos sdo desenhados e organizados assim
como devem suportar o direito a escolha com informagdo adequada (Carta de Ljubljana,
1996), o que requer a ““ adop¢ao de metodologias adicionais que garantam a participacao

dos cidadaos” (Saltman, 2006);

b) O fortalecimento e o desempenho dos sistemas de salde dependerdo da capacidade de
resposta as necessidades, expectativas e preferéncias dos cidaddos (responsiveness),
reconhecendo simultaneamente os seus direitos e responsabilidades no que respeita a

prépria satde (Carta de Tallin, 2008);

c) Os cidaddos exigem maior transparéncia e accountability por parte dos seus governantes
e esperam ser ouvidos relativamente as decisdes que os venham a afectar (Relatorio
“Citizens as Partners” da OCDE, 2001; Carta de Tallin, 2008). A boa Governanca e,
pois, inseparavel da participacdo publica, exigindo maior atengdo a funcdo Stewardship
(WHO, 2006 e 2009);
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d) A longevidade esta a aumentar, 0 que vai exigir um crescente investimento nos recursos
de manutenc¢do da qualidade de vida. O empowerment do cidaddo possibilitara o melhor

nivel de satde possivel durante mais tempo (WHO, 2006);

e) Uma boa parte das doencgas estdo relacionadas com estilos de vida, pelo que o
envolvimento e empowerment do cidaddo serdo essenciais na aquisicdo de novos

comportamentos individuais e sociais (WHO, 2006);

f) O aumento da prevaléncia das doencas cronicas obriga a novas formas de relacionamento

e de cuidados centrados na pessoa (WHO, 2009);

g) A estrutura familiar estd a mudar, observando-se um declinio dos cuidados informais de
salde. A comunidade e o voluntariado assumem um papel fundamental no colmatar
destas lacunas (WHO, 2006);

h) O avan¢o da tecnologia médica coloca varios dilemas éticos, requerendo um intenso
debate politico e social (WHO, 2006);

i) Os cidaddos estdo mais informados, exigindo melhores servi¢os e melhores respostas as

suas necessidades e preferéncias (WHO, 2006);

j) O conceito de cidadania em salde ganhou uma nova dimensdo com a emergéncia das
tecnologias de informacéo e comunicacao, exigindo formas inovadoras de informar e de

comunicar com o cidaddo (OPSS, 2009);

k) As iniciativas que promovem o empowerment do cidaddo sdo hoje reconhecidas nédo so6
como resultado em si mesmo, mas também como um processo para a obtencdo de

melhores estados de saude e reducao de desigualdades (WHO, 2006b);

I) Em 2002, a proposta de uma Carta Europeia dos Direitos dos Pacientes reclama o
reconhecimento de 14 direitos fundamentais, entre os quais se contam: direito a
informacdo; direito de consentimento; direito de livre escolha. (Active Citizen Network,
2002).

Em 2007 foi adoptada uma nova estratégia de saude pela Comissdo Europeia — O Livro
Branco “Juntos para a saude: uma abordagem estratégica para a UE (2008-2013) .
Destacamos no ambito desta analise, as recomendacdes relacionadas com os direitos e a
capacitacdo dos cidadaos, designadamente, o direito “a participar e a influenciar os processos
de decisdo, bem como o de adquirir as competéncias necessarias ao bem-estar, incluindo a

«literacia em saude» .
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O tema das desigualdades em satde merece igualmente a atencdo da Comissdo Europeia. Em
Outubro de 2009, uma comunicagdo desta entidade — “Solidariedade em Saude: reduzir as
desigualdades em saude na UE” — reflecte a preocupacdo com a persisténcia das
desigualdades no contexto de saude europeu, o que exige a adop¢do de uma “abordagem

colaborativa” no combate a problematica (Comissdo Europeia, 2009).

4.2.2 Processos de construcéo da cidadania e de estimulo a participacdo em saude

Este capitulo aborda alguns dos principais processos de construcdo e estimulo da participacdo
do cidaddo em saude, e nivel de evidéncias encontrado, em quatro niveis de analise: micro ou

individual; meso ou organizacional; macro ou colectivo/politico e comunitario.

4.2.2.1 Participacdo a nivel micro: individual

Os argumentos a favor de um maior envolvimento do cidaddo/doente nas questfes
relacionadas com a sua propria salde sdo numerosos e variados, ndo sendo dificil encontrar
evidéncias dos seus beneficios e recomendacfes para a sua pratica. Varias investigacdes tém
mostrado que as pessoas (utilizadores/ doentes) esperam e desejam ser, cada vez mais,
envolvidas nos seus cuidados de saide (Coulter, 2005; Coulter e Jenkinson, 2005; Picker
Institute Europe, 2008/2009).

O Picker Institute Europe, em resultado de varios anos de investigacao sobre as necessidades,
expectativas e experiéncias dos cidaddos em salde, identificou oito dimensbes fundamentais
para uma abordagem centrada no utilizador/ doente: 1) rapidez no acesso aos cuidados de
salide; 2) garantia de cuidados de qualidade; 3) participacdo nas decisdes e respeito pelas suas
preferéncias; 4) informacgdo clara, compreensivel e apoio a autonomia; 5) amenidades; 6)
apoio emocional, empatia e respeito; 7) envolvimento de familiares e cuidadores; e 8)

continuidade de cuidados. Focar-se-ao neste espaco, alguns desses aspectos:

Participacéo nas decis@es clinicas e respeito pelas suas preferéncias

Actualmente, os cidaddos em geral, e os doentes em particular, sdo cada vez mais
confrontados com as variadas opc¢des de tratamento oferecidas pela medicina, muitas delas

implicando resultados ou beneficios incertos para a salde dos individuos e obrigando as
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partes envolvidas (prestador e utilizador) a uma decisdo, responsabilidade ainda
predominantemente assumida pelo profissional de satide (modelo paternalista®).

Contudo, varios estudos mostram que, na realidade, os individuos ndo estdo satisfeitos com o
grau em que participam nas decisdes sobre questdes relacionadas com a sua saude (Coulter e
Ellins, 2006) ou, sequer, com a quantidade de informacéo recebida no d&mbito da relagcdo
terapéutica (Coulter e Magee, 2003). E neste contexto que o conceito de Partilha da Tomada
de Decisdo ganha forca enguanto processo que procura um compromisso entre a medicina
baseada na evidéncia e o racional ético-humanista que defende a satde centrada no cidadéao
(Elwyn et al, 19992, 1999°).

Destacam-se dois estudos que corroboram, pelo menos em teoria, a importancia da partilha da

decisdo, tanto para o doente como para 0 médico:

e Coulter e Magee (2003), em estudo junto de individuos, concluem que 51% tém
preferéncia pela partilha da tomada de decisdo; 26% admitem preferir o modelo

paternalista e 23% preferem total autonomia na deciséo.

e Murray et al (2007), em investigacdo realizada com médicos, concluem que 75%
defendem a decisdo partilhada, 14% preferem ainda o modelo paternalista e apenas 11%

0 modelo “consumista”.
Estes resultados ndo traduzem, naturalmente, a actualidade da relagdo médico-doente.

Os estudos mostram ainda que a preferéncia por uma maior participacdo na tomada de decisao
depende da idade da pessoa (os mais jovens), do nivel de escolaridade (os mais informados e
esclarecidos) e da gravidade do estado de satde (com condic6es de salde menos graves), pelo
que é essencial atender as preferéncias pessoais em cada situacao especifica (Coulter e Elwyn,
2002; Coulter e Ellins, 2006; Clark et al, 2009).

As evidéncias parecem indicar que o maior envolvimento do doente na partilha da deciséo,
suportado por uma melhoria da comunicacdo profissional-doente e da informagéo

disponibilizada, resulta geralmente numa melhoria do nivel de conhecimento, da percepcao

® Modelos de Participagdo na Tomada de Decisdo: i) o paternalista: o profissional decide porque tem mais
conhecimento; ii) o profissional como agente: incorpora as preferéncias do doente na sua decisdo; iii) a partilha
de decisdo: existe troca informacédo e a decisdo é tomada a dois; e iv) a decisdo informada, também defendido
por alguns autores como modelo “consumista”, no qual o profissional devera fornecer a informagdo necessaria

para a pessoa decidir sozinha (Elwyn et al, 19992, 1999°; Thompson, 2006).
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geral sobre salde e da satisfacdo geral declarada pelos utilizadores (Barry et al, 1997 citados
por Ridley e Jones, 2002; Grol et al, 2000; Coulter e Cleary, 2001; Coulter e Ellins, 2006;
Clark et al, 2009). Mais concretamente, as dificuldades relacionadas com a adesdo ao
tratamento poderdo ser minimizadas quando séo discutidas de forma aberta e informada entre

profissional e doente, no que podera constituir uma “alianga terapéutica” (Coulter, 2002).

Uma questdo mais critica prende-se, contudo, com os resultados na sadde do individuo. As
evidéncias de que o envolvimento dos doentes na tomada de decisdo tem beneficios directos
na saude ndo é absolutamente clara (Clark et al, 2009), embora nesta discussdo tendam a
prevalecer os argumentos de ordem ética ou legais como acontece em alguns paises (Coulter e
Elwyn, 2002). Para além disso, em determinadas situacGes especificas, a decisdo do cidaddo
pode opor-se a interesses publicos. A titulo de exemplo note-se a recusa em participar em
programas de imunizacdo, como sucedeu em Portugal (e em varios paises) com a campanha

de vacinagéo da gripe A.

Os requisitos para o efectivo exercicio de partilha da tomada de deciséo sdo, simultaneamente,
as suas principais barreiras reconhecidas: insuficiente informacao e tempo para a prestar, falta
de formacdo, experiéncia e interesse dos profissionais e ma qualidade da comunicacao

profissional-paciente. Ultrapassar estes obstaculos passara, entao, por:

a) Desenvolver estratégias e planos de formacdo que visem desenvolver as competéncias
relacionais e comunicacionais de médicos e restantes profissionais de saude (Elwyn et al,
1999b; Kennedy et al, 2005; Coulter e Ellins, 2006). O programa de competéncias
desenvolvido por Towle (Towle e Godolphin, 1999), e readaptado por Elwyn et al, 2000%,
tentou clarificar os passos fundamentais para estabelecimento de uma relacdo de

confianca e parceria entre o médico e o doente.

Os efeitos descritos resultantes de uma melhoria das competéncias dos profissionais
incluem: melhoria da comunicagdo profissional-doente, maior envolvimento, maior
satisfacdo e menor ansiedade do doente, alguma evidéncia relativa a reducdo do nimero e

do custo das prescricdes e melhor adesdo a medicacdo (Coulter e Ellins, 2006; Coulter,

4 1. Implicit or explicit involvement of patients in decision-making process; 2. Explore ideas, fears, and expectations of the
problem and possible treatments; 3. Portrayal of equipoise and options. 4. Identify preferred format and provide tailor-made
information. 5. Checking process: understanding of information and reactions; 6. Checking process: acceptance of process
and decision-making role preference, involving the patient to the extent they desire to be involved; 7. Make, discuss or defer
decisions; 8. Arrange follow-up.
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2002), levando alguns autores a concluir que essas competéncias deverdo ser alvo da
mais alta prioridade a todos os niveis de decisao, incluindo o politico (Elwyn et al, 2007).

b) Para além das competéncias a desenvolver nos profissionais, a partilha da tomada de
decisdo ndo podera acontecer se nao for precedida por informacéo adequada (Elwyn et al

1999b), topico abordado de seguida.

Informacéo

No contexto das decisdes clinicas, os instrumentos de apoio a decisdo (decision aids)
constituem um mecanismo facilitador da decisdo partilhada uma vez que auxiliam o
profissional na transmissdo da informagdo, na comunicacdo do risco e na clarificacdo de
valores e preferéncias pessoais, constituindo igualmente uma forma de orientar e capacitar a

pessoa para a decisdo que tera de ser tomada.

Formalmente, o apoio a decisdo partilhada consistem em instrumentos standartizados
baseados na evidéncia cujo objectivo é facilitar o processo de decisdo informada baseada nos
valores do individuo, seja sobre gestdo da doenca, opcOes de tratamento, prevencao ou meios
de diagndstico (O'Connor et al, 2004). S&o instrumentos desenhados para complementar, e
ndo substituir, a interaccdo médico-doente. O IPDAS® é um grupo de colaboracéo a nivel
mundial, liderado por O’Connor (Canadd) e Elwyn (Reino Unido), constituido com o
objectivo de estabelecer um conjunto de critérios rigorosos que garantam a qualidade dos

instrumentos e material de apoio a decisao.

Uma revisao de literatura realizada por Coulter e Ellins, em 2006, da conta de varios efeitos
positivos da utilizacdo de formas standartizadas de apoio a decisdo, nomeadamente, ao
possibilitarem uma melhoria do conhecimento dos individuos, uma redugdo dos conflitos
decisionais e, por conseguinte, uma maior adequacao das decisGes aos valores e preferéncias
dos doentes. Mostra também alguma evidéncia na reducdo de custos e na melhoria do estado
de saude geral dos individuos, ndo havendo referéncias a um aumento da ansiedade ou a

quaisquer outros efeitos negativos.

As necessidades de informacdo, a um nivel micro, ndo se esgotam neste tipo de instrumentos
standartizados. Devem cobrir varios aspectos do processo clinico dos individuos (diagnostico,

prognostico, riscos, resultados de testes, estudos e investigacoes, procedimentos terapéuticos,

® International Patient Decision Aid Standards
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medicamentos, cuidados e tratamentos em follow-up, etc) tendo em conta que, mais do que
um suporte a decisdo, a partilha de informacdo na interaccdo clinica é uma forma de
estabelecer confianca entre os utilizadores e os profissionais e servicos de saude (Olszewski e
Jones, 1998 citados por Ridley e Jones, 2002).

Dispor de informacdo variada e de qualidade em salde €, pois, um requisito fundamental para
promover um maior envolvimento do cidaddo com a sua satde. Mas a informagéo, por si so,
pode ndo ser suficiente para obter os efeitos desejados. A evidéncia nem sempre sugere que 0S
utilizadores/ doentes mais informados consomem menos cuidados de salde (Heaney et al.,
2001; Little et al 2001). E, por isso, necessario que os individuos estejam aptos a compreender
e a utilizar, de forma critica, a informac&o que Ihes é disponibilizada, o que nos remete para o

conceito de literacia em saude (Kickbush, 2001).

Literacia em saude

A melhoria dos niveis de literacia em salde é essencial ndo so para assegurar a transmissao do
conhecimento mas também para garantir o desenvolvimento de competéncias fundamentais
para 0 empowerment e a auto-responsabilizacdo dos cidadaos para com a sua satde (Nutbeam,
2000).

Varios estudos parecem demonstrar uma associacdo entre baixos niveis de literacia e
resultados adversos em salde (Dewalt et al, 2004), estando descritas evidéncias para doencas
como a Diabetes, o Cancro, o HIV e a Asma (Hackney et al, 2008) havendo ainda clara
correlagdo com os indicadores de mortalidade (Baker et al, 2007 citados por Chao, Anderson
e Hernandez (2009). O Picker Institute Europe (2006) identificou diversos trabalhos que
mostram os beneficios da transmissdo de informacdo, de e com qualidade, e que impactam
positivamente a nivel dos conhecimentos adquiridos e da literacia dos individuos, na melhoria

da experiéncia dos utilizadores e, embora com menos relevancia, na reducéo de custos.

Quais serdo, entdo, os factores criticos para que a transmissdo de informacdo e a comunicacao

em saude se traduzam na melhoria dos niveis de literacia?

a) A informacdo devera ser actual, credivel e facil de compreender, e idealmente,
personalizada e segmentada em fungdo de varidveis como idade, género, cultura,
lingua, classes socioeconomicas e contextos ou condi¢es especificos (Coulter e
Ellins, 2006; Hackney et al, 2008; Hawkins et al, 2008; Keller e Lehmann, 2008).
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b)

d)

f)

9)

h)

Os doentes/ utilizadores deverdo ser envolvidos na produgdo da informagéo e as suas
necessidades identificadas (Coulter, 1998).

O envolvimento da familia, cuidadores e associa¢fes do sector social e da sociedade
civil na producdo e divulgacdo da informacdo permitird responder de forma mais
adequada a grupos vulnerdveis e minoritarios (Picker Institute, 2007), embora a
evidéncia seja ainda escassa sobre os seus efeitos na reducéo de desigualdades.

No caso especifico das minorias étnicas, os profissionais de saude e particularmente,
os médicos, deverdo respeitar e responder a diferentes necessidades linguisticas e
culturais, recomendando-se a utilizacdo de praticas de ‘“‘competéncia cultural”
(Betancourt et al, 2005; Andrulis and Brach, 2007). As situagbes de muito baixa
literacia poderdo beneficiar de recursos ndo-verbais, como os pictogramas (Houts et al,
2006).

A informacdo deverd ser produzida num formato que possibilite a sua gestdo pelos
utilizadores. Por exemplo, através da producdo de manuais e guias de apoio a doenca
cronica, nos quais os doentes possam guardar registo de resultados, tratamentos ou

sintomas (Kennedy et al, 1999).

O contexto no qual a informacdo é disponibilizada e utilizada devera ser considerado,
assim como a sua correcta sinalizacdo, garantindo estimulo e suporte adequados por

parte dos servicos e profissionais de saude (Picker Institute, 2007).

A informacdo produzida devera, idealmente, ser coordenada a nivel geografico,

sectorial e organizacional (Picker Institute, 2007), de forma a garantir uniformidade.

A disponibilizacdo de informacdo em suporte digital e o recurso as novas tecnologias
tornar-se-a cada vez mais comum e objecto de estudo, quer a nivel de salde publica

quer na monitorizacao de fungdes fisiologicas:

= Ainternet: uma revisao de literatura de Jones e Goldsmith (2009) sobre o impacto
da disponibilizacdo de informacdo em formato digital/on-line conclui pela
evidéncia de resultados positivos na promocdo de estilos de vida saudaveis e
alteracdo de comportamentos de risco (nutri¢do e dieta, cessacao tabagica, abuso
de alcool ou comportamento sexual). Ha ainda evidéncia de que podera melhorar
a qualidade das consultas em cuidados de saude primarios (estudos mostram haver
alguma relacéo entre a consulta prévia de informacéo na internet pelo cidadao e a

eficiéncia do acto médico, assumindo que o profissional se predispde a aproveitar
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essa oportunidade). Na gestdo da doenca cronica, o recurso a aplicagdes
informéticas de saude personalizadas pode facilitar o envolvimento da pessoa,
complementa intervencgdes clinicas tradicionais e tem mostrado efeitos positivos
tanto a nivel de resultados clinicos como intermédios (Gibbons et al, 2009), nao
obstante ser recomenddvel a combinacdo de vérios formatos e canais de
informagao para melhores resultados (Picker Institute Europe, 2006; Hackney et
al, 2008).

Contudo, é necessario ter em conta que a crescente procura de informacéo através
da internet ndo € equitativa (uma parte significativa da populagdo e dos grupos
mais vulneraveis ndo dispbe de acesso) e pode levantar problemas de qualidade,
dada a proliferacdo de sites ndo certificados® (Lewis e Behana, 2001; Thompson
et al, 2005; Coulter e Ellins, 2006; Jones e Goldsmith, 2009).

= O telemével é objecto de interesse recente pois constitui uma forma de
comunicacdo com caracteristicas importantes em salde mas ainda nao
suficientemente explorada, designadamente: tem uma elevada penetracdo na
populacéo’, de forma transversal em termos sociais e etarios (excluindo os mais
idosos, significativamente menos aderentes); assegura confidencialidade,
privacidade e personalizacdo. As mensagens escritas (SMS), particularmente, tém
ainda a vantagem de poderem ser enviadas simultaneamente para Varios
destinatarios, e em diversas linguas, constituindo uma forma de comunicagdo “em
tempo-real”. Estas vantagens das SMS sdo conseguidas a um baixo custo, se
comparado com outras formas de comunica¢do. De acordo com uma das primeiras
revisdes de literatura realizada sobre o tema, o m-health e, particularmente, o
servico de mensagens escritas, permite gerar ganhos de eficiéncia, tem beneficios
directos para os utilizadores e, ainda, beneficios a nivel de saude publica (Atun e
Sittampalan, 2006). Para além disso, a “portabilidade” dos telemoveis pode
constituir uma alternativa versatil a prestagdo de cuidados em zonas remotas e
junto de populagdes mais vulneraveis (Lavez et al, 2004 in Katz, 2005). Deste

modo, as aplicacbes moveis podem vir a ser uma ferramenta muito util quer em

® H4 projectos em curso para certificagdo da informag#o, como por exemplo o The Information Standard,
esquema semelhante ao “Fair Trade”

" No final do quarto trimestre de 2009, a penetragao de servico telefénico mével ascendia a 149,9 cartdes por
cada 100 habitantes, proporcdo acima da média da Unido Europeia, segundo dados da Anacom
(www.anacom.pt)
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salde publica quer na gestdo da doenca (Adler, 2007; Blake, 2008), o que ira
requerer, contudo, mudancas significativas na forma como 0s cuidados sdo

prestados.

No caso do registo de saude electronico, algumas avaliagdes mostram uma boa
aceitacdo por parte dos utilizadores, sendo especialmente importante como forma
de “empoderar” e melhorar o acesso a informagdo por parte do cidaddo (OPSS,
2009; Ueckert et al, 2003), embora as evidéncias ndo sejam tdo conclusivas
quanto a um real desejo de “controlo” do processo clinico por parte do seu titular
(Ueckert et al, 2003). Adicionalmente, parece existir alguma resisténcia a sua
adopcdo por parte dos profissionais, por razfes relacionadas com as praticas
instituidas, assim como algumas preocupacfes quanto a efectiva seguranca e
confidencialidade dos dados (Katz, 2005).

Auto-gestdo da doenca

A maior parte das condicbes de salde susceptiveis de auto-gestdo incluem-se nas doengas

cronicas, e.g. a asma, a diabetes ou as situacdes reumatoldgicas, cujo aumento do nimero de

casos constitui um dos maiores desafios para os servicos de salde, e ao qual deverdo

responder com uma abordagem diferente da utilizada para a situacdes agudas (menos top-

down).

A abordagem adequada a doenca crénica exige a adop¢do de modelos mais complexos que

ultrapassam em grande medida a centralizacdo na doenca em si mesma. Os modelos mais

conhecidos de gestdo da doenca crénica perspectivam esta necessidade holistica e ecoldgica

na forma como propdem agir com a doenca cronica, sendo habitualmente suportados em

eficazes sistemas de informacéo:

a) CCM Modelo de Cuidados Cronicos (Wagner et al, 2001; Bodenheimer et al, 2002)

b) ECCM Modelo de Cuidados Crénicos Expandido (Barr et al, 2003)

c) ICCC Framework: Instrumento Inovador de Cuidados para Doengas Cronicas (WHO,

2002)

Grande parte dos modelos e programas de apoio a auto-gestdo da doenca suportam-se na

teoria da Auto-Eficacia de Bandura (1977) e no pressuposto de que ndo basta conhecer o
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comportamento requerido para proceder a uma mudanca. As pessoas devem acreditar nas suas

capacidades para desempenhar e controlar esses mesmos comportamentos (Sarkar, 2006).

A literatura aponta essencialmente trés direccdes para capacitar a pessoa com doenca cronica:

educacdo, suporte a auto-gestdo e seguimento, e 0s grupos de ajuda:

a) A educacdo terapéutica, para ter feitos, deverd ser participada, activa e desenvolver

competéncias praticas (Coulter e Ellins, 2006) e ser encarada como um processo sistémico,
continuo e integrador de cuidados de saude (Assal et al, 2010). Embora alguns estudos
mostrem que a educacdo prestada via computador pode ser efectiva (Murray et al, 2005), a

maior parte dos programas séo implementados presencialmente e em grupo.

Os programas desenvolvidos para doencgas especificas tém tido bastante sucesso,
demonstrando impacto significativo na aquisicdo de conhecimento, na alteracdo de
comportamentos e na melhoria do estado de salde, sobretudo no caso da Diabetes (Norris et
al, 2001; Van Dam et al, 2005; Siminério, 2009; Shah, 2009). No caso da Asma ha também
uma forte evidéncia de reducdo do nimero de consultas urgentes, admissdes hospitalares e
asma nocturna, assim como do absentismo (revisdo de literatura pela Consumer Focus
Collaboration, 2001).

Os programas de educacdo genéricos, que respondem a um leque mais alargado de doencas
cronicas (como a doenga cardiaca ou a artrite), ttm demonstrado igualmente um efeito
positivo na mudanca comportamental e nos estados de salde, assim como na reducdo do
numero de episodios de urgéncia. Os mais conhecidos sdo desenvolvidos pela Universidade
de Stanford nos EUA (Lorig, 1999, 2001, 2003).

No entanto, alguns autores argumentam que a sustentabilidade desses resultados carece ainda
de evidéncia inequivoca, colocando para o efeito dois desafios: o investimento na educacgéo
do doente até que este se torne perito® na sua doenga e o desenvolvimento de programas
customizados ndo s6 a doenca mas também as necessidades singulares de cada individuo
(Coulter e Elwyn, 2002).

b) Suporte & auto-gestao

Perante o emergir de novas e inovadoras formas de informagdo e comunicagdo, 0 apoio ao

doente cronico podera ser facilitado através de:

8 Ver também Expert Patient Programme, no Reino Unido (Wilson, 2008; Taylor e Bury, 2007)
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e Telecare — acompanhar o doente pela via Web ou telefone, para aléem de permitir um
seguimento mais regular, uma maior adeséo terapéutica, pode ajudar a combater a solidao
ou o isolamento social, a aumentar a confianca e a reduzir a depressao (Coulter e Ellins,
2006; Gibbons et al, 2009)

e Auto-cuidados e auto-monitorizagdo — encorajar a monitorizagao de alguns indicadores de
salde, como a tensdo arterial ou a glicemia, por exemplo, tem demonstrado alguns

resultados na reducdo do risco e alguma poupanca de custos (ibidem).

c) Grupos de ajuda

Uma das recomendagdes da Organizacdo Mundial de Satde (2006b) para a implementacdo de
estratégias efectivas de empowerment em salde consiste no recurso a grupos de ajuda e de
pares. Contudo, as politicas adoptadas pouco tém investido em cuidados de grupo com a
participacdo da comunidade, da familia ou dos cuidadores, ndo obstante seja defendida a sua
relevancia (Wagner et al 2001; Van Dam et al, 2005, Coulter e Ellins, 2006; Mesquita, 2007,
Pick, 2008).

A evidéncia de varios estudos sugere que as actividades de voluntariado, incluindo o suporte
por pares, tém um efeito positivo ndo s6 na satde de quem € ajudado mas também na salde e
bem-estar geral do préprio voluntario. Entre os efeitos relatados na saide dos doentes contam-
se: melhoria da auto-estima e auto-confianga; melhor interacgdo e integragdo social;
diminuicdo da ansiedade; melhor adaptacdo a ambiente institucional/hospitalar; melhoria da
aderéncia as terapéuticas; e menor sobrecarga para os cuidadores informais/ familiares.
Estudos junto de jovens mades mostram ainda que o suporte de pares ajuda a promover a
amamentacdo e a vacinagdo das criancas (Casidy, 2009). No entanto, a eficacia das accGes
voluntarias em promoc¢do da salde ndo é, em absoluto, conclusiva, dependendo do

comportamento especifico a alterar (in Swainston e Summerbell, 2008).

Numa outra perspectiva, poder ajudar o proximo, de forma regular, também traz beneficios a
guem o pratica, tanto a nivel fisico como mental (efeitos reconhecidos sobretudo junto dos
individuos de idade superior a 60 anos). Duas revisdes de literatura mostram que as
actividades de voluntariado podem contribuir para o aumento da longevidade do voluntério,
diminuigdo do risco de doencas, capacitacdo para gestdo da propria salde ou doenca, reducao
do risco de depressdo, melhoria da auto-estima e das relacbes familiares e sociais. Ser
voluntario parece proporcionar, portanto, uma vida mais satisfatoria (Casidy, 2009;

Corporation for National and Community Service, 2007).
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4.2.2.2 Participacdo a nivel meso: organizacional

Os processos que visam melhorar a experiéncia dos utilizadores, a par com o exercicio de
escolha, sdo considerados indicadores importantes de qualidade e desempenho dos servicos
de salde, o que para muitos autores reflecte a abordagem consumeirista da participacdo
(Cawston e Barbour, 2003; Coulter, 2007).

Avaliacao da experiéncia dos utilizadores

A auscultagdo dos utilizadores dos servigos, enquanto forma de consulta publica, é
considerada essencial numa abordagem centrada no cidaddo e na melhoria da qualidade dos
servigos prestados. Sao varios os autores que defendem a realizacdo de estudos de avaliacdo
da experiéncia ou da satisfacdo do utilizador como forma de identificar oportunidades de
melhoria nos servigos, servindo igualmente para monitorizar o resultado das iniciativas
implementadas (Grol et al. 1999; Coulter e Cleary, 2001; Coulter, 2005 e 2006; Elwyn et al,
2007).

A literatura e a experiéncia do Reino Unido contém inumeras referéncias a diferentes métodos
de consulta aos utilizadores dos servicos de satde’. Em Portugal ha também registo de
iniciativas™®, algumas a lembrar que o tema néo é recente (Ramos, 1994/95), mas todas
implementadas com uma frequéncia inferior a desejada. A forma habitual de obter o feed-
back do utilizador passa pela realizacdo de estudos de satisfacdo, geralmente através da
aplicacdo de questionarios, embora os estudos de natureza qualitativa como os focus groups e
as entrevistas individuais sejam cada vez mais utilizados para aprofundar determinados temas
ou ajudar na interpretacdo dos resultados dos inquéritos de satisfacdo, que podem ser
influenciados por varios factores, entre os quais as expectativas (Thompson e Sunol, 1995;
Murray, 2001; Cawston e Barbour, 2003; Crow et al, 2002). Outras formas de recolha de
informacdo incluem mistery shopping, observacdo, painéis consultivos e foruns, registos

escritos individuais ou reclamagdes, entre outros (Picker Institute Europe, 2009).

Uma forma inovadora de melhorar a experiéncia do utilizador em saude, levando-o a fazer
parte do processo de organizacdo e desenho dos servicos de salude em parceria com 0S

proprios profissionais, € a abordagem EBD — Experience-Based Design - recentemente

% Destacamos a actividade do Picker Institute Europe ou do dr. Foster
10 A titulo de exemplo: Estudo de Monitorizacdo da Satisfacdo com as USF (CEISUC, 2009) ou Sistema de
avaliacdo da qualidade apercebida e da satisfacdo do utente dos hospitais (ISEGI/UNL, 2008)
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implementada no Reino Unido, e que conta j& com alguns case-studies (Institute for
Innovation and Improvement, 2009 e 2010; Bate e Robert, 2006).

Esta metodologia insere-se numa corrente que defende que os instrumentos que incidem sobre
a experiéncia do utilizador (isto é, que visam obter um conhecimento detalhado e factual de
um acontecimento, e ndo somente avaliativo como os estudos de satisfacdo), sdo os mais
indicados para identificar e implementar prioridades e, simultaneamente, medir resultados
(Picker Institute Europe, 2002).

Duas revisdes de literatura - Crawford et al, 2002; Farrel, 2004 - apontam varios efeitos
positivos do envolvimento dos utilizadores no planeamento de servigos, nomeadamente,
mudangas na forma como os servicos séo prestados, mudancas nas atitudes dos profissionais e
maior numero de iniciativas da organizacdo, maior satisfacdo e confianca dos utilizadores e
sentimento de pertenca. No entanto, ha também evidéncia de que nem sempre 0s gestores
utilizam a informacdo obtida para implementar as melhorias necessarias (Fudge et al, 2007;
Coulter e Ellins, 2006; Saltman, 1994), pelo que os efeitos em termos de qualidade e

efectividade sdo ainda pouco conhecidos (Crawford et al, 2002).

Para Sheaff (2002), defensor da aplicacdo dos principios do marketing aos servicos publicos
de satde, quando se avaliam 0s servicos na perspectiva do utilizador o objectivo ndo esta em
“corrigir em absoluto as fraquezas encontradas (por exemplo, reduzir tempo de espera a zero)
mas sim em encontrar o ponto em que as medidas sdo suficientes para garantir a satisfacdo do
utilizador”, processo que exige um profundo conhecimento das motivacgdes e exigéncias da

procura.

Escolha

A livre escolha de prestador em salde é um importante tema da agenda politica. Numa
abordagem orientada para o mercado, os decisores confrontam-se com o0 argumento de que a
escolha é um mecanismo eficaz de pressdo sobre os prestadores no sentido de uma melhoria
da resposta e da eficiéncia (Ribeiro, 2009; UK Department of Health, 2002, 2007). A
expectativa é a de que, com 0 orcamento a seguir o paciente, 0s servicos escolhidos com
maior frequéncia disponham de mais recursos para responder as necessidades e, por oposicéo,
0s menos escolhidos, corram, no limite, o risco de “falir” (Greener e Mannion, 2009), debate
que envolve alguma polémica. No Reino Unido, as primeiras evidéncias do exercicio de

direito de escolha de prestador (hospital), no contexto de referenciacdo, comecam a surgir,
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mas ainda com resultados pouco conclusivos (Henderson et al, 2009; Robertson e Dixon,
2009, ndo havendo evidéncia do impacto da escolha sobre a reputacdo ou os standards

hospitalares (Crump, 2009).

Na perspectiva do cidaddo, encontram-se argumentos a favor e contra esta medida.
Sociologicamente, serd de esperar que o cidaddo/doente quando questionado sobre se deseja
ter mais liberdade de escolha responda que sim. No entanto, alguns autores defendem que ha
diferencas qualitativas importantes entre questionar a pessoa prospectivamente (antes de ficar
doente) e questionad-la numa situacdo de debilidade perante a doenca (Greener e Mannion,
2009). De facto, ha evidéncias que levam a crer que a maioria dos cidaddos ndo se sente
confiante para fazer uma escolha desta natureza, especialmente quando doente (Magee et al.
2003), preferindo delegar essa responsabilidade no seu medico (Robertson e Dixon, 2009), a
semelhanca do que acontece com a decisdo sobre tratamentos. Um estudo junto de médicos de
clinica geral mostrou que grande parte dos pacientes, quando estimulados a escolher o
hospital de referéncia, opta pelo habitualmente indicado pelo seu médico, sendo que,

geralmente, é o0 mais proximo geograficamente (Greener e Mannion, 2009).

As evidéncias sobre o impacto da escolha na equidade também sdo limitadas (Henderson e
Thorlby, 2008). Por um lado, é expectavel que a escolha contribua para a reducdo de
desigualdades, ao alargar as possibilidades de acesso a determinados prestadores por
populacdes socioeconomicamente mais vulneraveis (Dixon e Le Grand, 2006). Por outro lado,
para alguns autores, a liberdade de escolha pode ainda afectar a equidade quando exercitada
dentro de um leque limitado de opcbes (Angelmar e Berman, 2007), ou quando obriga a
pessoa a dispor de recursos (para deslocacdes por exemplo) ou, ainda, nas situacées em que a
escolha ndo € suportada por informacédo suficiente (Dixon e Le Grand, 2006; Thomson et al
2005).

N&o obstante as interrogagdes que permanecem, é possivel concluir que o cidadao valoriza o
direito de escolha (Robertson e Dixon, 2009), preferindo ter a op¢do de escolher do que néo a
ter (Ogden et al., 2008). A questdo coloca-se, portanto, entre ter escolhas (dispor de opcdes) e
escolher (o que implica uma decisdo pessoal). Adicionalmente, poder escolher pessoalmente
um hospital ou um médico'® parece contribuir para um maior nivel de satisfacdo, tornando

menos provavel uma nova mudanca no futuro (Coulter e Ellins, 2006). Nesta perspectiva, a

™ Nm estudo realizado em Novembro de 2009, junto de utentes referenciados para consultas de especialidade (Robertson e
Dixon, 2009), apenas metade dos ndividuos confirmou que lhe tinha sido dado a escolher o hospital.

12 Em Portugal, cerca de 30% dos utentes das novas USF néo estdo satisfeitos com o grau em que Ihe é permitido escolher o
seu médico (CEISUC, 2009).
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liberdade de escolha é defendida como um fim em si mesmo, como um direito de cidadania
(Smith, 2003). Segundo Saltman (1994), o expoente méaximo do patient empowerment reside
na liberdade de escolha de prestador, com a garantia de que o orcamento acompanha o
individuo e a sua escolha. Contudo, para muitos, esta evolucdo “exige que o cidadao esteja
muito bem informado para poder fazer uma escolha que se quer eficiente” (Dixon e Ashton,
2008).

Em Portugal, na opinido de peritos consultados no think tank Saude-em-Rede: O Cidadéo e a
Salude (Hospital do Futuro, 2010), poder-se-a4 esperar, num futuro préximo, uma maior
abertura do sistema e das organizacdes de saude a divulgacdo de mais e melhor informacéo
institucional (incluindo indicadores de desempenho operacionais e avaliativos) que suporte o
eventual direito a livre escolha. O que sé podera ser praticado se suportado por sistemas de

informacao integrados.

Adicionalmente, o Tribunal Europeu de Justica decretou o direito de qualquer cidad&o
europeu poder obter tratamento num outro pais da EU (no caso de no seu se verificarem
longas listas de espera). Embora este direito seja ainda pouco conhecido, o expectavel € que o
seu exercicio venha a exigir liberdade de escolha de prestador e localizacdo (Coulter e
Jenkinson, 2005).

4.2.2.3 Participacdo a nivel macro: colectivo e politico

A abordagem publica da participacdo engloba as nocdes de accountability e de decisdo
democrética, em que os cidadaos fazem ouvir a sua voz (voice) como manifesto do seu direito
a participacdo (Coulter, 2007; Ridley e Jones, 2002; De Silva; 2000).

Transparéncia e prestacéo de contas (accountability)

A transparéncia dos servicos de saude é cada vez mais exigida pelo publico e meios de
comunicagdo social. Os cidaddos esperam ter conhecimento dos processos e decisdes que
afectam a sua vida e a sua salde, para além de que sem informacéo ndo poderéo reivindicar e
defender os seus direitos. Varios autores defendem a ideia de que para conquistar a confianga
dos cidadaos e gerir as suas elevadas expectativas € necessario democratizar o sistema e
legitimar as decisGes em salude (Rankin e Allen, 2007; Brinkerhoff, 2004; Magee et al, 2003;
Health Canada, 2000). Isto significa informar, prestar contas e envolver o cidaddo e a

comunidade no debate e na tomada de decisdo.
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A publicagdo de informacdo sobre a performance dos servicos de salde é defendida enquanto
forma de prestacdo de contas, de estimulo ao desempenho dos prestadores e de capacitacdo
dos cidadd@os para exercerem as suas escolhas, nos sistemas onde existe essa possibilidade
(Marshall et al, 2004; 2006; Magee et al, 2003). Embora evidéncias mostrem que o publico
geralmente ndo consulta este tipo de reporting — porque desconhece ou ndo esta familiarizado,
porque ndo compreende 0s conteldos apresentados ou porque ndo responde as suas
necessidades de informacdo (Robertson e Dixon, 2009; Marshall et al, 2006; Magee et al,
2003) - parece ser cada vez mais consensual a inevitabilidade da disseminacédo de informacao
sobre qualidade e desempenho, mais que ndo seja porque é o mais acertado numa sociedade
que se diz democréatica (Marshall et al, 2004), havendo estudos que mostram que os cidadaos,
enquanto contribuintes, desejam que essa informacéo seja publicada, independentemente de a

utilizarem ou ndo nas suas decisdes (Magee et al, 2003).

Deste modo, a evidéncia sugere a criagdo de formatos alternativos de disponibilizacdo da
informacdo sobre desempenho que ultrapassem uma visdo meramente “técnica” da questao,
de forma a “maximizar o potencial da informacdo como catalizador do envolvimento dos
cidaddos com o sistema de satude” (Marshall et al, 2004; 2006). Alguns dos aspectos a ter em

conta no processo de producéo e publicacdo de indicadores de desempenho séo 0s seguintes:

e Envolver os cidaddos na decisdo sobre a informacao a reportar, reconhecendo que estes

tém necessidades de informacao diferentes das dos gestores

e Integrar diversos tipos de indicadores: estruturais, de resultados, de processos e de

satisfacdo ou experiéncias pessoais

o Decidir por um pequeno numero de indicadores, em formato, apresentacdo e linguagem

simples e acessiveis, tentando “moldar” a informagao a varios contextos
o Disponibilizar informagdo comparativa (benchmarking)
o Actualizar e rever a informagéo regularmente (a cada semestre, por exemplo)

e« Manter uma perspectiva de longo-prazo e de aprendizagem continua, evitando
interpretacdes absolutas dos resultados e, eventualmente, adicionar analises de

especialistas

e Envolver os profissionais a todos os niveis da organizacdo, criando incentivos que

encorajem respostas construtivas aos resultados
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o Sensibilizar e estabelecer relagdes produtivas com os media, comunicando e gerindo

expectativas

e Garantir que a fonte da informacdo é da confianca dos cidaddos. Uma entidade
independente do Ministério da Saude pode ter mais credibilidade junto do publico,

embora a evidéncia que suporta esta ideia seja ainda limitada (Magee et al, 2003).

Mas prestar contas ¢ mais do que publicar resultados. Brinkerhoff define o conceito de
accountability em trés categorias: i) financeira; ii) de desempenho; e iii) democratica. Neste
ultimo sentido, prestar contas obriga os centros de decisdo a responder perante os cidadaos,
explicando e justificando as accdes e decisdes tomadas, estabelecendo relagdes de confianca
e, assim, legitimando a sua governacgdo (Brinkerhoff, 2004; Abelson e Gauvin, 2004). Ainda
nesta linha, o Banco Mundial introduziu o conceito de social accountability enguanto
abordagem suportada no envolvimento dos cidaddos, da comunidade, da sociedade civil e dos
media (World Bank, 2003 in Abelson e Gauvin, 2004).

Mecanismos de participacéo na decisao

Vaérias revisbes de literatura mostram que a participacdo publica no desenvolvimento,
implementacdo e avaliacdo de politicas, estratégias e programas de saude tem beneficios para
o cidadao - maior grau de influéncia, maior conhecimento e competéncias adquiridos, maior
confianca - embora, na prética, a evidéncia empirica sobre resultados em saude e na qualidade
dos cuidados de saude prestados seja ainda escassa (Consumer Focus Collaboration, 2001;
Simces et al, 2003; Farrel, 2004; Coulter e Elins, 2006; Gregory, 2007).

Os mecanismos de incentivo a participacdo do publico sdo variados, ndo sendo possivel
identificar o melhor ou o ideal. A escolha do melhor método ou técnica a utilizar depende da
natureza de cada projecto, do contexto e do publico a consultar (Mullen, 1999; Oliver et al,
2004).

Os métodos consultivos incluem, entre outros, encontros publicos, painéis, focus groups
documentos de consulta ou inquéritos (Jordan et al., 1998; Abelson, Forest et al, 2003). As
técnicas que pressupdem representar determinadas populagdes, como 0s inquéritos ou paineis,
sdo as de utilizacdo mais generalizada, permitindo obter insights importantes sobre as
opinides, preferéncias, expectativas e necessidades do publico e das populagfes locais. Veja-
se, a titulo de exemplo, os estudos de Villaverde Cabral e Alcantara da Silva em Portugal

(Cabral e Silva, 2009) ou o Health Survey Program na Australia (Anderson, 2006). Estes



Cidadania e Satde | 47

métodos ndo sdo, contudo, recomendados para decidir sobre questdes complexas que exijam
conhecimento e informacao prévios (Coulter e Ellins, 2006).

Em particular, os instrumentos de avaliacdo de necessidades constituem uma préatica
defendida para identificar desigualdades na salde e no acesso aos servicos, permitindo definir
prioridades e alocar os recursos de forma mais eficiente (Wright et al., 1998; NICE, 2005).
Um exemplo de instrumento nesta &rea € o Joint Strategic Needs Assessment desenvolvido
pelos cuidados primarios e autoridades locais de saude no Reino Unido, em parceria com a
comunidade e o poder locais (UK Department of Health, 2007). Os cuidados de saude
primarios, por estarem proximos da populacdo, deveriam investir mais em iniciativas e

parcerias locais (Chisholm et al, 2007).

Os métodos deliberativos serdo os mais democraticos, uma vez que conferem maior poder e
influéncia ao cidaddo. Sdo entendidos como um “processo de racionalizagdo” (Gregory, 2007)
no qual os cidaddos sdo convidados a reflectir, a discutir e a questionar uma tematica em
particular. Em saude, a literatura refere-se com maior frequéncia a juris de cidad&os, painéis
de cidadaos ou conferéncias de consenso, embora outras metodologias sejam relatadas dentro
desta categoria™® (Abelson, Forest et al, 2003; Coulter e Ellins, 2006). O pilar do método
deliberativo reside na construcdo de consenso e persuasdo, havendo evidéncia de que,
efectivamente, consegue levar a uma mudanga de opinido (Abelson, Eyles et al, 2003).
Maxwell et al (2003) descrevem um programa bem sucedido de participacdo do cidadao,
decorrido no Canada, sobre questfes relacionadas com reformas da satde - o “ChoiceWork
dialogue”. O custo deste exercicio foi avultado mas os resultados tiverem uma influéncia
significativa no relatdrio posteriormente publicado. Outras experiéncias com métodos

deliberativos sdo relatadas na revisdo de literatura de Gregory (2007).

A literatura faz também referéncia a algumas recomendacGes ou eventuais barreiras a
considerar na utilizacdo de metodologias participativas e, particularmente, dos métodos
deliberativos. A saber: os significativos custos envolvidos levam a que sejam utilizados
apenas para questdes substantivas (Farrel, 2004; Mclver, 1998 in Abelson, Forest et al, 2003);
0s participantes podem sentir-se inseguros quanto ao seu papel (Coulter e Ellins, 2006) ou
duvidar que as suas opiniGes sejam efectivamente tidas em conta (Farrel, 2004); os juris de
cidadaos, por constituirem um processo transparente, podem tornar-se vulneraveis a

mobilizacdo de grupos de interesse (Abelson, Forest et al, 2003); os decisores podem oferecer

13 Planning cells, deliberative polling, deliberative mapping, community workshops.
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resisténcia quer a nivel local quer central (Rowe e Shepherd, 2002); o seu sucesso depende de
uma boa relagdo com a comunidade e a sociedade civil (Abelson, Forest et al, 2003; Farrel,
2004); e ndo deverdo ser utilizados em situagdo de “crises” ou para informar decisdes dificeis,
(Abelson, Forest et al, 2003) embora sejam por vezes utilizados nestas circunstancias como
forma de “partilhar fracassos™; neste sentido, alguns autores argumentam que os métodos
deliberativos s6 constituirdo efectivamente uma forma de exercicio de poder pelo cidadado
quando forem “reclamados ao processo politico ¢ se tornarem uma forma de activismo”
(MPhil e Mort, 2004).

4.2.2.4 Envolvimento da comunidade

A definicdo alargada de comunidade do National Institute for Health and Clinical Excellence
no Reino Unido (NICE, 2008) inclui os individuos que partilham determinadas caracteristicas
como, local de residéncia, género ou ocupacdo, e também aqueles que partilham afinidades ou

interesses, como os utilizadores de determinado servico de satde, por exemplo.

E comummente defendido que as abordagens de envolvimento e mobilizacdo da comunidade
constituem a forma mais efectiva de capacitacdo e empowerment do cidaddo em salde, sendo
para muitos o caminho legitimo para uma democracia participativa. Nesta perspectiva, a
accdo é focalizada na salde colectiva e, por conseguinte, nos resultados de salde da
populacdo (Milewa, 2000 citada por Rosato et al, 2008; Cawston e Barbour, 2003; Wise e
Nutbeam, 2007; Kenyon e Gordon, 2009).

Em que € que se diferencia a abordagem comunitaria das anteriormente referidas?

e O enfoque é, sobretudo, a promocdo da saude e a reducdo das desigualdades. Os grupos
mais vulneraveis e marginalizados, por exemplo, dificilmente serdo alcangados por outro
tipo de abordagem (Rifkin, 2003).

« E pro-activa, ja que parte de uma abordagem essencialmente bottom-up em oposi¢ao aos

programas top-down, conduzidos institucionalmente (Laverack e Labonte, 2000).
e Requer continuidade e longo prazo (Kenyon e Gordon, 2009)

Wallerstein, em documento realizado para a OMS em 2006, defende que a implementacao de
estratégias efectivas de empowerment do cidaddo devera passar pela mobilizacdo da
comunidade, resultando em evidéncia que esta abordagem conduz a maior eficiéncia e a

distribuicdo mais equitativa de servigos, reduz barreiras institucionais, estimula uma maior
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participacdo a nivel do poder local e fortalece as relagbes com a sociedade civil. Uma
estratégia bem sucedida de envolvimento da comunidade, segundo esta autora, devera:

e Ser desenvolvida e adaptada ao contexto de intervencdo, embora faca sentido que seja
integrada num projecto nacional e politico, e no ambito de iniciativas relacionadas com

a defesa dos direitos dos cidadaos;

e Reforcar uma “participagdo auténtica”, através da promocgao de autonomia na tomada de
decisdo, sentido de comunidade e envolvimento local; a evidéncia mostra que o0s
individuos tém mais possibilidade de alcancar os seus objectivos de salde se lhes for
dada a possibilidade de construir relagdes inter-pessoais de confianga quer com 0s seus
pares quer com as instituigcdes (Laverack, 2004);

e Proporcionar o aumento das competéncias e da capacitacdo psicolégica do cidadéo,

facilitando o acesso a informacao e uma utilizacdo mais racional dos recursos;
« ldentificar as necessidades em saude reclamadas pelos membros da comunidade;

o Fortalecer accOes e parcerias intersectoriais, assim como a transferéncia de poder e de

autoridade para os actores envolvidos (Milewa et al, 2002).

O modelo COPC (Community-Oriented Primary Care), surgido hd mais de 50 anos, tem
procurado integrar salde publica e cuidados primarios através da criacdo de equipas
multidisciplinares para intervencdo junto de populagdes mais carenciadas (lliffe e Lenihan,
2003; Cavagan; 2008). As recentes reformas dos cuidados de satde primarios (primary care
trusts no Reino Unido ou agrupamentos de centros de satde em Portugal) ddo um importante
passo nesse sentido pois constituem a base para uma cultura assente na atenuacdo das
fronteiras entre profissionais e cidaddo, no trabalho em equipa, em servicos flexiveis,
inclusivos e localmente “responsivos” (Fawcett ¢ South, 2005). Contudo, Wise e Nutbeam
(2007) defendem que € urgente reorientar ainda mais os servicos para a saude publica (uma
das cinco éareas-chave da carta de Ottawa com progressos mais timidos até a data)
argumentando que tal abordagem conduzira a melhores resultados na satde das populages e

em melhor custo-beneficio para as sociedades.

Os caminhos a tomar para melhores resultados em salde publica passam, entdo, por i)
trabalhar em parceria com a(s) comunidade(s), mobilizando-a no sentido das mudancas
desejaveis; ii) motivar e envolver activamente os profissionais de salde; iii) promover a

criacdo de redes; iii) estabelecer parcerias com associacdes ou grupos de cidaddos ja
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existentes ou promover o desenvolvimento de novos grupos; iv) favorecer a partilha de
experiéncias e a cooperacao intersectorial, com poder local, com os sectores privado e social
(Fawcett e South, 2005; Green et al, 2001; Milewa et al, 2002, Farrel, 2004; Gaspar et al,
2006; Wise e Nutbeam, 2007; NICE, 2008). Para Wise e Nutbeam €, ainda, necessario dar
notoriedade as acc@es e influenciar a opinido pablica através dos media.

O National Institute for Health and Clinical Excellence publicou recentemente um manual de
boas praticas, resultante de uma revisdo de literatura sobre o envolvimento da comunidade em
actividades de promocéo da saude e intervencdo nos seus determinantes sociais (NICE, 2008).
Entre as abordagens aconselhadas por este instituto, destacamos o recurso a “agentes OuU
facilitadores de mudanga” através da mobilizacdo de determinados membros ou grupos de
membros da comunidade, designadamente: Health Champions'*; Community Champions™;
Educacdo por Pares™, ou outros voluntarios a nivel individual; Féruns ou Comissdes de
Residentes'’; Coligacdes™; Policias do Bairro'; Conselhos Escolares de Promogédo da
Satde®®. A Metodologia Colaborativa também tem sido utilizada no desenvolvimento de
novas formas de estar baseadas nas boas praticas existentes. O projecto Healthy Communities
Collaborative é um caso de sucesso, cujo programa mais relatado reduziu significativamente

as quedas entre os idosos (Slater et al, 2008).

O movimento Cidades Saudaveis® incorporou desde cedo um elevado nivel de participagdo

do cidad&o a varios niveis do processo de aproximacao a comunidade (Minkler, 2000).

¥ Health champions are individuals who possess the experience, enthusiasm and skills to encourage and support other
individuals and communities to engage in health promotion activities

5 Community champions are inspirational figures, community entrepreneurs, mentors or leaders who ‘champion’ the
priorities and needs of their communities and help them get involved by building on their existing skills.

18 Peer leaders and educators work with people of the same age, background, culture or social status.

17 Community/neighbourhood committees or forums are non-political bodies that represent all residents in an area

18 Community coalitions are formal arrangements set up to support collaboration between groups or sectors of a community.
Each group retains its identity but they work together to build a safe and healthy community.

19 Neighbourhood wardens provide a uniformed, semi-official presence in residential and public areas, town centres and
high-crime areas. The aim is to reduce crime and the fear of crime, deter anti-social behaviour and generally improve the
community’s quality of life.

2 5chool health promotion councils give pupils the chance to tell teachers and staff their ideas and opinions about health
promotion activities within their school

2 Actualmente, o projecto Cidades Saudaveis encontra-se na V Fase (WHO, 2008), com énfase em trés areas
prioritarias de accéo:

- Investir em ambientes promotores de apoio e cuidados, que promovam a Inclusdo Social e a Literacia em saude dos
Cidaddos (...) dando énfase, particularmente, a participacdo e empoderamento das suas criangas e idosos.

- Promover uma Vida Saudavel, através do aumento das condi¢Ges e oportunidades que apoiam estilos de vida saudaveis...
- Promover Ambientes Saudaveis & Design, integrando consideracgdes sobre a salide nos processos, programas e projectos
de planeamento urbano saudavel...

(www.redecidadessaudaveis.com)
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No dominio da investigacdo em salde, as abordagens de estimulo a participacdo da
comunidade — encontradas na literatura como Participatory Action Research (PAR) ou
Community —Based Participatory Research (CBPR )- sdo defendidas por varios autores como
a forma mais indicada de intervencdo junto da comunidade. Constituindo um processo
colaborativo, os membros da comunidade — ou seja, 0 “objecto” de analise - S0 encorajados a
identificar as questdes e necessidades que 0s preocupam, participando posteriormente no
processo de recolha e analise dos dados e na construcdo de solucdes para os problemas
identificados (Rapport et al, 2008; Rifkin et al, 2000; Israel et al, 1998) %2, Estas metodologias
constituem simultaneamente uma forma de “educagdo, de mobilizagdo para a ac¢do ¢ de
mudanga social” (Israel et al, 1998), com potencial em investigacdo epidemioldgica (Leung et
al, 2004) e no planeamento e avaliacdo dos servicos locais de salde (Cawston et al 2007;
Holmes et al, 2002 in Staley, 2009).

Uma revisdo exaustiva do INVOLVE (NHS National Institute for Health Research) reportou
varios impactos positivos, sobretudo evidéncias de relevancia social, decorrentes do
envolvimento dos cidaddos em investigacdo em salde, nomeadamente, aquisicdo de novos
conhecimentos e novas competéncias; desenvolvimento pessoal, auto-ajuda e
companheirismo, e um sentimento de satisfacdo pessoal. Para além disso, foram também
relatados efeitos a um nivel mais macro: ajuda a ultrapassar as barreiras a participacao,
criando confianca e aceitacdo; mantém os objectivos da investigacdo focados em beneficios
para a comunidade (em detrimento dos interesses dos investigadores), melhora a relacdo entre

a comunidade e os profissionais (Staley, 2009).

Embora com relevancia social inequivoca, as abordagens que apelam ao envolvimento da
comunidade (bottom-up) ndo tém sido rigorosa e suficientemente estudadas, pelo que sdo
ainda escassas as evidéncias de resultados directos em satde. Ha relatos de impactos positivos
a nivel comportamental, por exemplo, em situacGes de abuso de &lcool ou na prevencdo de
ferimentos (Laverack, 2004), e ainda a experiéncia de alguns programas, sobretudo em saude
materna e infantil, com resultados na reducdo da mortalidade e na melhoria da satde das maes

e das criancas (Rosato et al, 2008).

As principais dificuldades na implementacdo de programas com o envolvimento da
comunidade prendem-se com i) resisténcia dos profissionais (NICE, 2008); ocorréncia de
iniciativas pontuais e tokenism (Kenyon e Gordon, 2009); desconhecimento e dificuldade em

%2 Fases da PAR: 1. Delinear o problema; 2. Escolher a accdo (pode requerer recurso a métodos deliberativos); 3.
Desenhar e avaliar; 4. Envolver na accdo; 5. Recolher dados; 6. Reflexdo e feedback (Taylor et al, 2004).
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avaliar os programas, dado o longo-prazo e a combinagdo de metodologias exigidos
(Laverack e Labonte, 2000; Laverack e Wallerstein, 2001; Symes, 2004). De referir, contudo,
um trabalho recente que testou, com algum sucesso, um conjunto de instrumentos de

avaliacdo de iniciativas de empowerment comunitario em saude publica (Carr et al, 2008).

4.2.2.5 Caso particular da experiéncia do Québec

O Québec (Canadd) dispde um vasto conjunto de exemplos e préaticas de participacdo do
cidaddo que nos foram apresentadas por Michel Venne, consultor especializado convidado
para comentar esta analise. Para além de possuir legislacdo que obriga 0s servicos sociais e de
salde, a nivel local, a consultar a populagdo sobre o planeamento da salde e 0s servi¢os a
disponibilizar, esta provincia do Canada dispbe de diversas entidades e instrumentos com a
missao de contribuir, a diferentes niveis, para o exercicio de cidadania em saide. Deixamos
algumas referéncias, umas como sugestdes para o futuro, outras por existirem ja

aproximagdes em Portugal:

« Sistema de gestdo e analise de reclamagdes (Régime d’examen des plaintes).: na algcada
do Ministério da Saude e dos Servigos Sociais, assume a defesa da lei sobre os servicos
de saude, permitindo que o cidaddo lesado nos seus direitos possua um espago proprio
para manifestar a sua insatisfacdo ou apresentar uma reclamacdo

(http://www.msss.gouv.qc.ca/reseau/plaintes.php).

« Comissariado para a Saude e o Bem-Estar: propde-se avaliar a performance do sistema
de saude, promovendo o debate publico (junto de cidaddos ou de peritos) e
informando/recomendando melhorias aos centros de decisdo

(http://www.csbe.gouv.qc.ca).

« Instituto Nacional de Saude Publica: assumindo-se como centro de referéncia em salude

publica, tem entre os seus objectivos a centralizagdo de documentacdo, a difusédo de

informacao e o desenvolvimento de projectos na area (http://www.inspg.qc.ca).

e Instituto Nacional de Exceléncia em Saude e Servigos Sociais: assemelhando-se ao
NICE inglés, tem como missdo promover a exceléncia clinica e a utilizagdo eficiente

dos recursos (http://inesss.gc.ca).
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A nivel comunitério, o Québec co-financia um vasto conjunto de organismos e projectos, no
ambito da salde, dos servigos sociais e do apoio domiciliario a cidaddos com perda de
autonomia. Apresentam-se dois exemplos, seleccionados pelo autor, de abordagens bottom-up

de concertacao local e mobilizacdo da comunidade:

e Québec en forme: tem como principal finalidade a promocao de habitos e estilos de vida
saudaveis, com enfoque particular na alimentacio e exercicio fisico

(http://www.quebecenforme.orq).

e Avenir d’Enfant. organismo que se propde combater as situac6es de pobreza infantil

(http://avenirdenfants.orq).

4.2.3 Indicadores de participacao

A participacdo do cidaddo, sobretudo a niveis de intervencdo mais latos, é de dificil avaliacéo.
Na literatura ndo se encontram evidéncias de instrumentos validados ou medidas
standartizadas (os casos de maior sucesso surgidos prendem-se, maioritariamente, com
intervencdes a nivel micro). Os processos de envolvimento publico e comunitario sdo, por
natureza, de grande complexidade, o que dificulta a avaliacdo do seu impacto (Barber, 2008 in
Nice, 2008) e, por conseguinte, a definicdo prévia de métricas de avaliacdo, sendo por isso
aconselhdvel manter uma perspectiva longitudinal e de revisdo permanente dos processos
(Figura 5).

Time >

PLAN ACT EVALUATE

Traditional Evaluation
PLAN /
ACT /
EVALUATE /
Developmental Evaluation
Figura 5

(adaptado de Gamble in Whaley, 2010)

Deixamos referéncia?®, contudo, a uma reviséo exaustiva de literatura realizada na Australia
que chegou a algumas recomendacfes e indicadores sugestivos (Victoria, Department of

Human Services, 2005).

23 Em anexo
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5. Discusséo

A primeira ideia a destacar é a de que muitos dos problemas actuais do sector da saude, quer
de satde individual e colectiva, quer de sustentabilidade e desenvolvimento do sistema de
salde portugués requerem novas abordagens, entre as quais a questdo da cidadania em saude
ocupa um lugar central. Em Portugal, as experiéncias e o caminho percorrido sdo ainda
incipientes, mas é possivel beneficiar das experiéncias e dos resultados de investigacdo ja

realizados ou em curso noutros paises.

Da pesquisa e andlise realizadas emerge a ideia de que o conceito de cidadania em saude e as
suas implicagbes praticas abrangem um campo vasto, complexo e sedutor. O presente
relatorio, forcosamente resumido, constitui apenas uma ponta de iceberg, um contributo, para
um debate que esta ainda na sua infancia, ndo s6 em Portugal mas um pouco por todo o
mundo. Também somos levados a admitir que a abordagem deste assunto ndo se coaduna com
verdades absolutas nem com caminhos que possam considerar-se, em esséncia, como “certos”
ou “errados”. Estamos perante uma realidade multidimensional (vejam-se 0s modelos
conceptuais propostos) na qual as intervencdes dependem dos contextos e dos multiplos
actores envolvidos e cuja avaliacdo ndo é imediata nem directa. Depende de muitos factores.
No entanto, parece-nos inevitavel seguir este percurso, arriscando escolher caminhos, ndo
receando corrigir direccdes e, acima de tudo, investindo, também humanamente, para chegar

até onde for possivel.

A literatura e os relatos de experiéncias internacionais apresentam-nos um vasto conjunto de
estudos e de investigacGes sobre envolvimento - de doentes, de utilizadores, da comunidade e
do publico em geral - em salde, em termos latos. A evidéncia é ainda limitada, embora se
encontrem resultados bastante encorajadores. Se nos focarmos particularmente nos resultados
em salde, estdo demonstrados, com relevancia, 0s progressos que se podem esperar com um
maior envolvimento do cidaddo com a sua saude, ou a sua doenca, criando condi¢des para que
este adquira saberes, conhecimento e autonomia. Deste modo, faz todo o sentido educar e
reforcar a confianca do cidaddo nas suas proprias capacidades. As investigacdes
internacionais apontam-no, o0s participantes do nosso estudo (leigos e especialistas)

reforcaram-nos essa concluséo.

Portugal ndo parte do zero, embora ndo haja ainda uma pratica de abordagem e analise
sistematica dos processos de participacdo e cidadania enquanto meio e instrumento para
ajudar a resolver varios dos problemas regularmente identificados. O Plano Nacional de

Saude 2011-2016 surge assim como uma oportunidade para dar este passo.
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Melhorar a literacia é um projecto urgente, global e geracional. Se agirmos sob diversos
angulos e perspectivas, a 360°, com participacdo dos varios sectores e actores politicos,
institucionais e civis, e desde a mais tenra idade, é previsivel que possamos influenciar
diversos sectores. Estes sectores sdo, para além do da satde, também os da seguranca social,
da educacdo, do ambiente, da cultura, entre outros. O sector da salde dispGe de momentos de
verdade e de situacGes de oportunidade para promover essa aprendizagem como, por
exemplo, uma hospitaliza¢ao, a doenga cronica ou “os casais gravidos” como referiu um
participante nos focus groups. Mas é no dia-a-dia que todos devem agir com 0 mesmo
objectivo: criar condicdes para que o cidaddo, ou o doente em particular, se aproprie do seu
legitimo espaco e assuma a suas responsabilidades.

Entre a investigacdo internacional e a nacional, e entre leigos e especialistas, ha pontos de
interseccdo que permitem identificar estratégias e medidas a considerar. A saber: i) informar
mais e abrir as instituicbes ao exterior porque, para participar, o cidaddo deve de estar
informado; ii) comunicar melhor e dispor de instrumentos adequados para comunicar com oS
pares, com 0s doentes, com 0s utilizadores dos servicos de salde, com o0s meios de
comunicacdo social, com o publico em geral e com as massas, aproveitando também as novas
formas de comunicar oferecidas pela tecnologia; iii) humanizar mais 0s servigos e as relagoes
e promover a afectividade enquanto valor imanente ao sistema de salde — ‘um sorriso custa
muito pouco’; iv) escutar as necessidades e as expectativas dos cidad&dos e responder, sempre
que possivel, em conformidade; v) combater o paternalismo desajustado, dando espaco a
deciséo, e respeitar as preferéncias pessoais — ‘nao vamos ajudar a velhinha a atravessar a rua
se ela ndo o quiser’; e vi) proporcionar escolhas como, por exemplo, ter a possibilidade de

escolher o médico, o servigo ou o hospital, é algo valorizado pelos cidad&os.

A participacdo do cidaddo a nivel macro ou decisional € mais complexa e de dificil avaliacéo.
Encontramos evidéncias de beneficios e argumentos que sustentam a sua importancia, dado
que reforca a confianga dos cidaddos nas instituicbes, melhora e legitima as decisdes,
estabelece prioridades, entre outras. Porém, ndo € razoavel esperar resultados directos e a
curto prazo nos indicadores em salde. A participacdo a este nivel é recomendada porque tem
um valor democréatico intrinseco, devendo ser encarada com seriedade pelos centros de
deciséo através da criacdo de espacos adequados e com a garantia de que a participacdo tem
consequéncias (ou quando nédo, explicados os porqués). Caso contrario, as iniciativas poderdo

surtir efeitos contrarios aos desejados: desconfianca e descredibilizacdo das instituicdes.
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Para terminar, uma referéncia a alguns desafios e oportunidades. Desde logo, a inevitabilidade
de se enveredar por uma mudanca cultural enfrentando desconfianga e algumas resisténcias -
0 sistema é ainda fortemente auto-centrado. Igualmente, a necessidade de combater o
desperdicio de esforcos e iniciativas - recuperando, avaliando e aprendendo com o que ja foi
feito. Também deve ser assinalada a urgéncia de promover uma maior ligacdo entre 0s
servicos de saude e a comunidade, partilhando responsabilidades, estabelecendo parcerias e
transferindo poder — ao que as novas estruturas dos cuidados de saude primarios poderdo
provavelmente responder. Finalmente, tornar o Plano Nacional de Sadde 2011-2016 um

instrumento orientador e participativo — dando espaco as especificidades locais.

A cidadania em saude ndo é¢ um caminho com fim a vista, mas podemos ir trilhando o
terreno, etapa a etapa. Como afirmava um dos participantes nos focus groups “o territorio
mitico para mim (...) era nos capacitarmos as pessoas de tal forma... que nos exigissem! Era

)

onde gostaria de estar daqui a 20 anos...’
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6. Viséo 2016

Antecipa-se agora, em tracos dispersos, algumas facetas de uma visdo alcancavel em 2016,

pressupondo que sdo iniciadas estratégias concertadas e desenvolvidos projectos na area da

cidadania em salde, na linha das recomendac@es adiante enunciadas.

Em 2016

Mais de 50% dos inquiridos auto-percepciona o seu estado de salde como bom ou muito

bom no Inquérito Nacional de Saude (INS).

Dos que recorreram a cuidados de saude no ultimo ano, mais de 80% considera o nivel de
humanizacdo dos servigos como bom ou muito bom e mais de 70% considera ter tido
oportunidade de participar nas decisbes sobre o tratamento e cuidados para oS seus

problemas de saude (perguntas incluida de novo no INS).

O Portal da Saude, que ja existe actualmente, € reconhecido como um “gold standard” de
fonte de informacdo credivel, relevante e Util sobre servicos de salde, marcacdo de
consultas e outros cuidados e sobre préticas de promogdo da saude, cuidados preventivos
e informacdo pratica sobre problemas de salde mais comuns, auto-cuidados e como
aceder a cuidados adequados nessas situacfes. Os contetidos estdo acessiveis sob a forma
de textos e multimédia — com gestdo profissionalizada, garantindo a sua correccdo e
actualizacdo regular — possibilitando interactividade com perguntas e comentarios
(envolvendo universidades e sociedades cientificas). Este servico tera, pelo menos, 3

milhdes de visitantes em cada ano.

Mais de 30% dos cidadaos com 16 ou mais anos de idade possui e controla o seu “resumo
de saude pessoal” electronico, estruturado de modo simples, claro e intuitivo, com areas
reservadas as suas anotacOes e registos pessoais. Este “dossier” € distinto dos ficheiros
profissionais especializados. E gerido pelo proprio cidad3o e retine selectivamente toda a
informacdo ou resumos relevantes que cada titular solicite ou autorize que seja adicionada
ao seu processo pessoal. O “dossier” s6 pode ser acedido com autoriza¢do do proprio ou,

em situacOes de emergéncia, mediante um dispositivo excepcional e seguro.

O SNS e o0 seu sistema de gestdo de custos/investimentos estdo estruturados em torno do
cidadao, atraves do RNU e de um sistema de gestdo de utentes, que proporciona

interaccdo com cada utente, através de palavra-passe, permitindo as funcionalidades
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descritas nos Quadro A. Estas funcionalidades incluem a ampliacdo progressiva de

possibilidades de escolha informada de prestadores de cuidados de salde.

Quadro A

Funcionalidades da area de acesso e gestdo de cada utente do SNS

Componentes

Funcionalidades

A —Identificacédo e
contactos

Informacao actualizada sobre: identificacdo, endereco de residéncia
e contactos: telefone, fax, telemovel e endereco electronico

B — Subsistemas

Informacao actualizada sobre: subsistemas com partilha de
responsabilidade financeira acordada com o SNS, que serao
automaticamente accionados, quando apropriado

C — Apdlices de seguros

Informacéo actualizada sobre: apdlices de seguradoras
responsaveis por despesas de saude em caso de acidente (viagao;
trabalho; desportivo; outro) as quais os servicos do SNS deverdo
cobrar os respectivos custos, quando apropriado

D — Afectacédo financeira

Circunscrigdo populacional e “agéncia de contratualizagdo” do
utente a qual estéo afectados os recursos financeiros e serdo
reportados os “custos finais” totais com os respectivos cuidados de
salde

E — Beneficios especiais

Informacéo actualizada sobre: beneficios especiais do utente
decorrentes da sua situacéo pessoal sécio-econdémica e de saude
(e ndo apenas por Ihe ter sido feito o diagndstico de uma doenca)

F — Ligacdo aos CSP

(escolhas)

Modalidades de ligagdo: a) inscricdo num médico de familia e qual a
equipa/unidade desse médico; b) inscricdo num ACES, com pedido
de inscricdo num médico de familia); c) inscrigdo num ACES, mas
optando por ndo ter médico de familia; d) apenas inscricdo genérica
no SNS (situagdo excepcional, periodicamente escrutinada, dada a
conveniéncia da ligacdo ao PNV e ao sistema de salde publica e
populacional).

G - Fichas do utente nos
servicos do SNS

Identificacdo-piloto de todas as fichas do utente existentes em
servicos do SNS (portanto, onde existe informagéo clinica sobre
esse cidadao)

H — Cuidados pendentes

Informacéo actualizada sobre cuidados solicitados a aguardar
concretizacao e respectiva situacédo processual — a) intervencdes
cirtrgicas (SIGIC); b) consultas de especialidades (CTH) c) exames
complementares de diagnostico; d) terapéuticas especificas; c)
admissdo em unidades de cuidados continuados, etc.

| — Alternativas e
possibilidades de escolha

Informacéo actualizada sobre alternativas e possibilidades de
escolha no acesso a cuidados de saude, tendo em conta um
conjunto de regras social, econémica e sistemicamente viaveis
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Esta implantado um sistema de auscultagdo “externa” regular e sistematica da satisfacao e
da experiéncia dos utilizadores e da qualidade dos servicos. Este sistema é regulado e
supervisionado por uma “agéncia independente para a qualidade em saude”, com

participacdo e envolvimento de cidaddos e organizagOes ndo-estatais.

Todos os estabelecimentos supervisionados pelo Ministério da Educacdo desenvolvem
pelo menos um projecto ou actividade visando o aumento da literacia em saude em todas
as idades e praticam a educacdo para a saude em termos de favorecimento de
comportamentos salutares por parte de professores, funcionérios, alunos e seus familiares
— privilegiando o principio da educacéo pelo exemplo. O Portal da Saude é a fonte de

informacdo mais credivel e acedida nas escolas.

Todos os servigos de saude do SNS desenvolvem algum tipo de projectos que visem
apoiar e estimular os seus profissionais, médicos e enfermeiros em geral e 0os médicos de
familia em particular, a adoptar eles proprios atitudes e comportamentos salutares
enquanto testemunho coerente dos conselhos aos pacientes e a populacéo — reforcando a
forca e credibilidade das suas mensagens.

Os curricula dos cursos de profissbes de saude incluem formacdo teérica e treino
cognitivo-comportamental com avaliagcdo e certificacdo adequadas em competéncias

comunicacionais e relacionais no contexto do exercicio dessas profissoes.

As unidades de saude publica (USP) dos agrupamentos de centros de saide (ACES) e as
unidades de cuidados na comunidade (UCC) utilizam instrumentos padronizados, embora
flexiveis e adaptados a cada contexto, para identificar necessidades da comunidade e sua
evolugdo, especialmente dos grupos com maior vulnerabilidade em salde e/ou com
necessidades especiais. Tal permite monitorizar as necessidades de salde, tanto a nivel

local, como regional e nacional.

O aumento da esperanca de vida e do nimero absoluto de pessoas em idades avancadas
em vez de ser considerado um fardo e um problema, é perspectivado como um desafio e
uma oportunidade para desenvolver uma nova visdo politico-social e novas estratégias
para lidar com este fendbmeno, que é também um privilégio humano e social. O sistema de
salde estara, entdo, em plena reorientacdo para lidar adequadamente com as doencas
cronicas, em especial a multimorbilidade e o controle e limitagdo das suas consequéncias

no bem-estar e na funcionalidade pessoal.



Cidadania e Satde | 60

Também as questdes de género terdo no sistema de salde um padrdo de referéncia
positivo, na medida em que um numero muito elevado dos profissionais altamente

qualificados deste sector, incluindo seus dirigentes, € do género feminino.

Mais de 80% dos municipios/autarquias estdo envolvidos, em parceria com os 6rgdos do
SNS, e de outros sectores sociais relevantes (IPSS, por exemplo), no processo de
desenvolvimento do sistema de satde a nivel local, através dos conselhos da comunidade,
com reporting sucinto semestral, as assembleias municipais e nos media locais dos

projectos e actividades em curso, e respectivos resultados.

Existe uma vasta rede de grupos de apoio, ligas de amigos e outras organizacfes de
cidaddos com objectivos na area da Salde e da promocdo da saude, totalizando mais de

500 organizagdes, envolvendo no seu conjunto, mais de um milh&o de cidad&os.

A comunicacdo em saude esta profissionalizada, estando publicados manuais e guidelines
de comunicacdo em salde, que suportam a implementacdo de projectos a nivel nacional,
regional e local. A informacdo de saude é trabalhada em funcdo dos targets e €

coordenada geograficamente.

Pelo menos 10 projectos, em cada ano, contam com o envolvimento generoso, activo e
empenhado de figuras publicas de grande notoriedade (artistas, escritores, cientistas,
desportistas, lideres politicos, entre outros), bem como de clubes desportivos e de
empresas visando a sensibilizacdo e adopcdo de comportamentos e de praticas que

favorecem a proteccdo e a promocdo da satde individual e colectiva/saude publica

Os gabinetes do cidaddo, tanto dos cuidados de saude primarios como dos hospitais,
promovem formas de envolvimento e de ausculta¢do dos utentes do tipo experience-based
design — EBD. Fazem gestdo de contetido das reclamacgfes, ddo espaco a exposicao, as
sugestdes e as reclamacoes, sendo estas vistas como oportunidade de melhoria e ndo como
punicdo. As avaliagOes sdo feitas em funcdo das reclamagdes bem resolvidas e ndo sobre o

namero absoluto de reclamacoes.

O contacto e a comunicagdo com 0s servigos de saude sdo feitos, predominantemente,
através de telefone, mail ou Internet e os sistemas de informacéo do SNS estdo integrados
em mais de 70 % das “areas locais de satide”, o que se revela essencial para informacao e

gestdo da doenca, partilha de melhores praticas, entre outras vantagens.



Cidadania e Satde | 61

A carta de direitos e deveres do cidaddo em matéria de saude esta revista, actualizada e foi
contextualizada em cada “area local de saude” de modo a que, além de principios gerais,
contenha aspectos préaticos, precisos e concretos, sobre o que o cidaddo pode esperar e

dele proprio se espera na relagdo com os servicos de saude da sua comunidade.

Estdo criados e em funcionamento espacos e foruns formais e informais para discusséo e
participacdo publica nos dominios da saude, frequentemente por iniciativa dos conselhos
da comunidade dos ACES, e também por iniciativas promovidas por organizagdes nao-
estatais ou por autarquias locais como, por exemplo, através de projectos da “Rede das

Cidades Saudaveis ”.
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7. Recomendac0es

As recomendacfes a seguir enunciadas organizam-se em torno de estratégias que visam
desenvolver alguns dos mecanismos de participacao e cidadania atras analisados. Assume-se,
deste modo, que sera possivel contribuir para atenuar ou resolver alguns dos principais
problemas de satde determinados por factores psico-sociais, comportamentais e de autonomia
e controle individual e colectivo sobre os processos de saude e, também, sobre o

desenvolvimento do sistema.

Nesta fase ndo poderiam os autores decidir quais as areas prioritarias a merecer uma atengdo
especial. Por isso, apresentam um amplo painel de possibilidades sendo a uUltima
recomendacdo a de ser realizado um processo de definicdo de prioridades de accdo a ser
conduzida pela equipa do PNS 2011- 2016, com uma primeira aferi¢do logo no primeiro ano

da sua execucao.
As estratégias em torno das quais se organizam as recomendacdes sao as seguintes:

7.1 Diagnostico e monitorizacdo da situacdo referente a cidadania em satde em Portugal —

para conhecer melhor o ponto de partida e 0s progressos registados

7.2 Pedagogia pelo exemplo e pelo testemunho - a comecar pelos profissionais de saude e

envolvendo outros actores sociais influentes

7.3 Promocdo da literacia, da capacitacdo e do “empowerment” em satide (LCE) — com
vista a controlar algumas das principais determinantes comportamentais dos principais

problemas de saude
7.4 Sistema de saude baseado na soberania e controle por parte do cidaddo e da sociedade

7.5 Qualificacdo profissional e dos servi¢os de salde centrando-os na humanizacdo dos

cuidados e na adequagao das respostas as necessidades

7.6 Desenvolvimento de condi¢fes estruturais e de 6rgdos, mecanismos e espagos formais

e informais de participacéo e envolvimento
7.7 Envolvimento da comunidade cientifica e construcdo de evidéncia

7.8 Identificagdo e afericdo anual das acc¢Bes prioritérias a desenvolver
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7.1 Diagnostico e monitorizacao da situacao referente a cidadania em satde em Portugal

7.1.1 Proceder a recolha exaustiva de dados primadrios, identificar as principais “auséncias”

ou os principais problemas a resolver no contexto da participacdo do cidadao.
7.1.2 Monitorizar sistematica e regularmente a evolucédo da situacéo

Efect.: Equipa do PNS 2011-2016; centros académicos e de investigacao.
Publico-alvo: pais, populacdo em geral e principais actores na satde (dirigentes SNS,
autarcas, lideres sociais)

7.2 Pedagogia pelo exemplo e pelo testemunho

7.2.1 Promover nas escolas praticas de educacdo para a salde que favorecam
comportamentos salutares por parte de professores, funcionarios, alunos e seus

familiares — privilegiando o principio da educacéo pelo exemplo

Efect.: Ministério da Educacdo e Ministério da Saude - DGS e ARS/ACES

Publico-alvo: professores, funcionarios, alunos e seus familiares

7.2.2 Comprometer os médicos e os farmacéuticos, ou outros profissionais com quem 0s
utentes contactam diariamente e em quem confiam, a serem “exemplos” de praticas e

“mensageiros” de uma cultura de saude.

Efect.: Ordens profissionais; Ministério da Satde
Publico-alvo: profissionais de salde

7.2.3 Promover o envolvimento de figuras publicas de notoriedade (artistas, escritores,
cientistas, desportistas®, lideres politicos, lideres religiosos) e também de clubes
desportivos e de empresas, no &mbito de politicas de responsabilidade social, visando
a informacdo, sensibilizacdo e adopcdo de comportamentos e de praticas de

protecgdo e de promocdo da saude individual e colectiva/saude publica.

Efect.. Equipa PNS 2011-2016 + organizagdes socio-culturais, cientificas e
religiosas; sector empresarial; e afins

Pablico-alvo: figuras publicas

24 ; N « . . :
A titulo hipotético, porque ndo envolver o Cristiano Ronaldo na promogao de um programa nacional de
“young champions”; ou o José Mourinho na divulga¢do de uma rede de “health trainers”?
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7.3 Promocao da literacia, da capacitacéo e do “empowerment” em saide

7.3.1 Desenvolver nos estabelecimentos supervisionados pelo Ministério da Educacdo
projectos e actividade sinérgicos com o aumento da literacia em salde e adopc¢éo de
comportamentos saudaveis em todas as idades. Alguns programas poderdo resultar
melhor com algum tipo de incentivo ou prémio.

Efect.: Ministério da Educacéo em parceria com Ministério da Saude-DGS
Pdblico-alvo: comunidade educativa; populacdo escolar dos 3 aos 18 anos e

respectivas familias

7.3.2 Desenvolver o Portal da Saude®, com areas de informacdo sobre praticas de
promocao da saude, cuidados preventivos, problemas de salde mais comuns, auto-
cuidados e quando recorrer aos cuidados profissionais nessas situacdes. Esta area
deve ter gestdo profissionalizada (envolvendo universidades e sociedades
cientificas), e ser actualizada regularmente.

Efect.: Equipa do Portal da Salude

Pdblico-alvo: populacdo em geral

7.3.3 O Portal da Saude podera, ainda, dispor de espacos de interactividade e de
personalizagédo, possibilitando a utilizacdo de determinadas ferramentas, como por
exemplo, check-up on-line, planos de actividade fisica e de dieta, calculadoras de
saude (IMC, calendéario de gravidez), comunidades, foruns, blogs ou redes virtuais.
Poder-se-a aproveitar sinergias com a recente solu¢cdo meuSapoSaulde, servico que
aposta na gestdo de informacdo personalizada de salde desenvolvido em parceria
pela Escola Nacional de Saude Publica e pela Portugal Telecom.

Efect.: Equipa do Portal da Saude

Publico-alvo: populacdo em geral

7.3.4 Como prolongamento do Portal da Saude, desenvolver, a nivel local, um website por
cada ACES ou éarea local de saude, promovendo um espaco de maior personalizacédo
e de acesso restrito mediante adesdo, que permita fortalecer a comunicagéo entre o
cidaddo e os servicos e profissionais de satde e o desenvolvimento de solucBes de
acompanhamento clinico on-line.
Efect.: Equipa do Portal da Saude, ACSS e ACES

Publico-alvo: profissionais dos CSP e utentes destes servi¢os

% De acordo com dados do INE (Inquérito & Utilizacdo de Tecnologias de Informacéo e Comunicacéo pelas
Familias, Nov.2009) a proporc¢do de individuos que utiliza a internet é de 46,5%.
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7.3.5 De forma a evitar o acentuar de desigualdades decorrentes da utilizacdo do canal
internet (ndo acessivel a todos) poder-se-a possibilitar o0 acesso a sites ou aplicagdes
on-line a partir de terminais colocados em farmacias, juntas de freguesia, pardquias
ou associagdes comunitarias de relevancia, cuja utilizacdo deverad ser apoiada no
local. Recomenda-se ainda, em paralelo, a adopcdo de solugdes alternativas de
comunicagédo nao-presencial, nomeadamente:

e Maior contacto telefénico entre o cidaddo e os servicos de saude (especialmente
CSP)

e A disponibilizacdo de informacdo a partir de kiosks interactivos colocados em
locais estratégicos ou comunidades remotas (Katz, 2005)

e Optimizacdo da linha Saude24 (criando linhas secundarias e, eventualmente,
alguns conteidos em IVR?)

e A utilizacdo das potencialidades do telemével (em cobertura populacional e
enguanto forma personalizada de comunicacdo) e, particularmente, o servigo de
mensagens escritas-SMS (boa relacdo custo-efectividade: Atun e Sittampalam,
2006).

Efect.: Ministério da Saude - DGS, ACSS, ARS, ACES

Pablico-alvo: populacdo em geral

7.3.6 Promover a profissionalizacdo da comunicacdo em salde (manuais e guidelines,
newsletters, relagdo com comunicacdo social, websites). Utilizar o potencial das
redes sociais.

Efect.: Ministério da Satude — DGS

Pablico-alvo: profissionais de comunicacao

7.3.7 Desenvolver programas especificos de auto-gestdo da doenca cronica, eventualmente
integrados nas coordenacdes nacionais, integrando, quando possivel, as vantagens
emergentes das novas tecnologias (internet ou telemdvel/SMS), procurando
simultaneamente beneficios a nivel da satde pessoal e reducao de custos.

Efect.: Ministério da Saude — DGS; ACS
Publico-alvo: 1° profissionais de primeira linha (CSP); 2° doentes e populagédo em

geral

% Interactive Voice Recognition
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7.4 Sistema de saude baseado na soberania e controle por parte do cidadao e da sociedade

7.4.1 Aperfeicoar e desenvolver o RNU (Registo Nacional de Utentes) e um sistema de
gestdo de utentes, que proporcione acesso e interaccdo com cada utente, através de
palavra-passe, permitindo funcionalidades de informacdo, escolha, gestdo de
recursos, incluindo gestdo contabilistica e financeira.

Efect.: ACSS e ARS

Pablico-alvo: ACES e populagdo em geral

7.4.2 Promover o0 contacto e comunicacdo com 0s servicos de saude atraves de telefone,
mail ou Internet.
Efect.: 6rgdos de gestdo dos servicos de saude

Pdblico-alvo: ACES e populacdo em geral

7.4.3 Integrar os sistemas de informacdo do SNS, a comecar pelo nivel local.
Efect.: ACSS e ARS

Publico-alvo: servicos de salde do SNS (CSP e hospitais)

7.4.4 Garantir que a carta de direitos e deveres do cidaddo em matéria de salde é
actualizada e contextualizada em cada “area local de saide” de modo a que, além de
principios gerais, contenha aspectos praticos concretos, sobre o que o cidaddo pode
esperar e 0 que dele se espera na relagdo com os servicos de salde da sua
comunidade.

Efect.: Direccdo-geral da Saude

Publico-alvo: servicos locais de satde e populacdo em geral

7.5 Qualificacao profissional e dos servicos de salde centrando-os na humanizagdo dos

cuidados e na adequacao das respostas as necessidades

7.5.1 Os curricula dos cursos de profissdes de saude incluem formacéo tedrica e treino
cognitivo-comportamental com avaliagdo e certificacdo adequadas em competéncias
comunicacionais e relacionais no contexto do exercicio dessas profissoes.

Efect.: Faculdades de Medicina e Escolas Superiores de Saude

Pdblico-alvo: estudantes das profissdes de satde

7.5.2 Possibilitar o acesso a informacao relevante e Gtil sobre os servicos de salude
Efect.: ACSS, Portal da Saude, ACES e Hospitais

Pablico-alvo: populacdo em geral
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7.5.3 Incentivar as unidades de saude publica (USP) dos agrupamentos de centros de
saude (ACES) em cooperagdo com as unidades de cuidados na comunidade (UCC),
a identificar e registar as necessidades da sua comunidade e a sua evolugéo,
especialmente as dos grupos com maior vulnerabilidade em salde e/ou com
necessidades especiais. Promover a criacdo de workforces (Smith et al, 2008) com as
competéncias necessarias para trabalhar as desigualdades em saude.

Efect.: ARS, directores executivos e conselhos clinicos dos ACES

Pdblico-alvo: equipas das UCC e USP

7.6. Desenvolvimento de condigdes estruturais e de 6rgdos, mecanismos e espacos formais e

informais de participacéo e envolvimento

7.6.1 Implementar um sistema de auscultacdo “externa” regular da satisfacdo e da
experiéncia dos utilizadores e da qualidade dos servicos, incluindo o feedback em
“tempo-real”. Este sistema devera ser regulado e supervisionado por uma agéncia
independente (qualidade em saude), com participagdo e envolvimento de
organizac0es cidadas.

Efect.: entidades com responsabilidades nesta area (ERS, DGS e ACSS)
Publico-alvo: utilizadores dos servicos de salde e populacdo em geral

7.6.2 Promover formas de envolvimento dos utentes do tipo experience-based design —
EBD.
Efect.: 6rgdos dirigentes dos servicos de salde

Publico-alvo: utilizadores dos servicos de salde e populacdo em geral

7.6.3 Promover as boas praticas dos gabinetes do cidaddo na gestdo de conteldo das
reclamacdes, no dar espago a exposicdo, as sugestdes e as reclamacdes, sendo estas
vistas como oportunidade de melhoria e ndo como punicao.

Efect.: Ministério da Saude - DGS
Pablico-alvo: gabinetes do cidaddo dos servigos de salde

7.6.4 Instituir a figura do Provedor do Cidaddo em Saude.
Efect.: Ministério da Salde e Parlamento

Publico-alvo: populacdo em geral

7.6.5 Facilitar e promover o envolvimento dos municipios/autarquias, em parceria com 0S
orgdos do SNS, e de outros sectores sociais relevantes (IPSS, por exemplo), no

processo de desenvolvimento do sistema de salde a nivel local, através dos
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conselhos da comunidade, com reporting as assembleias municipais e nos media
locais dos projectos e actividades em curso, e respectivos resultados.
Efect.: Directores executivos dos ACES e autarquias locais

Publico-alvo: membros dos conselhos da comunidade dos ACES

7.6.6 Adoptar instrumento uniformizado para identificagéo e avaliacdo das necessidades da
populacdo, através dos conselhos da comunidade, visando o desenvolvimento de
perfil de salde e de plano de accdo local com a participacdo activa da comunidade
(Jack e Holt, 2008).

Efect.: DGS

Publico-alvo: conselhos da comunidade dos ACES

7.6.7 Estimular e apoiar a formacdo de redes e o voluntariado em saude, a nivel individual
ou colectivo. Promover, especificamente, programas de voluntariado ou redes de
embaixadores de satde com finalidades de promocédo ou educacdo de salde, sendo
recomendado em alguns casos a adopg¢do de um esquema de incentivos ou de
prémios.

Efect.: dirigentes institucionais e lideres locais

Publico-alvo: populacdo em geral

7.6.8 Desenvolver uma infra-estrutura local de contactos e parcerias com organizacgoes e
associacdes locais e comunitarias que possibilitem o acesso a grupos vulneraveis,
minoritarios ou info-excluidos.

Efect.: Conselhos da Comunidade e Rede de Cidades Saudaveis

Publico-alvo: organizac@es e associacdes locais e comunitarias

7.6.9 Concretamente em relacdo a igualdade de género e, em especial, as minorias étnicas,
proceder a um levantamento de informacdo sobre condigdes e riscos de saude assim
como de experiéncias de acesso e utilizacdo dos servi¢os de saude, para 0 que se
recomenda trabalhar em colaboracdo com entidades proximas ou conhecedoras das
necessidades destas populacbes -GIS: Rede de Imigracdo e Saude

(http://gisassociacao.blogspot.com/) e mighealth.net (http://mighealth.net/pt/index.php). Adoptar

praticas de competéncia cultural e linguistica (Goode et al, 2006; Goode, 1989,2009).
Efect.: Alto Comissariado para a Imigracdo e Didlogo Intercultural (ACIDI),
Autarquias e ACES

Publico-alvo: populagdo em geral


http://gisassociacao.blogspot.com/
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7.6.10 Estimular e apoiar a criagdo de espagos e féruns formais e informais para discussao e
participacdo publica nos dominios da salde, seja por iniciativa dos conselhos da
comunidade dos ACES, seja por iniciativas promovidas por organizagdes nao-
estatais ou por autarquias locais como, por exemplo, através de projectos da “Rede
das Cidades Saudaveis”.

Efect.: Concelhos da Comunidade dos ACES e Autarquias

Pablico-alvo: populacdo em geral

7.6.11 Adoptar, sempre que possivel, abordagens bottom-up (tipo Participatory Action
Research) incentivando os membros da comunidade/cidaddos e os profissionais de
salide a actuarem como parceiros efectivos na procura de solucbes para interesses e
problemas comuns.
Efect.: dirigentes locais e lideres profissionais e comunitarios

Publico-alvo: membros da comunidade/cidadaos e os profissionais de satde
7.7. Envolvimento da comunidade cientifica e construcdo de evidéncia

7.7.1 Estimular a comunidade cientifica e académica a realizar estudos e investigacao
sobre indicadores, motivacdo, participacdo, escolhas, satisfacdo e resultados
relaciondveis com os processos da cidadania em saude.

Efect: Equipa PNS 2011-2016

Publico-alvo: comunidade académica e cientifica

7.7.2 Desenvolver meios para medir, avaliar, construir evidéncia e partilhar informacéo
(Nice, 2008).
Efect: comunidade académica e cientifica
Pablico-alvo: Decisores politicos, servigos de salde e organizacdes e Orgdos de

participagdo da comunidade
7.8 Identificacdo e afericdo anual das acgdes prioritarias a desenvolver

7.8.1 Priorizar e aferir anualmente as linhas de actuacéo.
Efect.: Equipa do PNS 2011-2016; orgédos consultivos do PNS

Publico-alvo: Servicos de saude e populagdo em geral
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7a) Anexo as recomendacdes

Listamos, neste espaco, alguns exemplos seleccionados, préaticas internacionais e evidéncias

que suportam as recomendac0es, e que complementam as ja apresentadas no corpo principal

do trabalho.

7.3.19

v “Smoke-free Class Competition” (www.smokefreeclass.info)
v “Young Health Ambassador” (http://www.cancernz.org.nz/reducing-your-cancer-

risk/smokefree/our-smokefree-campaigns/smokefree-youth-ambassadors-programme)

7.3.2%) Alguns portais internacionais?’:
v Healthfinder (EUA);
v'Healthinsite (Australia);

v Passportesante (Canada);

7.3.39)

v'NHS Choices (Reino Unido)

v Personal Health Tools (www.healthfinder.gov; www.healthinsite.au)
v NHS LifeCheck (www.nhs.uk/lifecheckers)
v Your Health, Your Way - gestdo de doengas crénicas

7.3.4%)
v

(http://www.nhs.uk/planners/yourhealth/pages/yourhealth.aspx

myNHSManchester (www.manchester.nhs.uk), recomendado pelo The National Centre for
Involvement, 2009

Parkinson’s Disease Management Portal (piloto)- NHS North Surrey PCT
(http://www.medixine.com/attachments/platform/directories/1123082281 171 14e61/assets/C
asedescriptionParkinson.pdf)

Birmingham OwnHealth® - programa personalizado prestado através de telefone que visa
capacitar para o0s auto-cuidados doentes com: Diabetes; DPOC; Doenca Coronaria;
Insuficiéncia Cardiaca (www.birminghamownhealth.co.uk).

Women's Wellness Guide através de kiosk digital interactivo — projecto destinado a uma
audiéncia feminina vulneravel, de baixos rendimentos e de baixa literacia. Os dados sugerem
melhoria do acesso e a adopcdo de comportamentos saudaveis
(http://www.standrew.com/AHRQ/AHRQ _Innovation_Profile_Kiosk.pdf

Smokeline — informacdo, aconselhamento e suporte a casos de cessacdo tabagica de avaliacdo
muito positiva pelos seus utilizadores (www.healthscotland.com/documents/4084.aspx).

Call Center para doentes oncol6gicos — estudo mostrou reducéo de quase 50% do numero de
emergéncias hospitalares (Ferrer-Roca et al, 2002 in Katz, 2005).

Health-SMS (NHS)- Servi¢o de envio generalizado de informacdo sobre temas de salde
publica (www.health-sms.com)

SexInfo e sextxt — Informacédo e aconselhamento a jovens, através de SMS, sobre DST, HIV,
Contracepcdo, entre outros (www.sextextsf.org; www.sextxt.org.au)

Cessacdo tabagica por SMS - estudo conclui que programa tem potencial para ajudar jovens
fumadores a abandonar o habito (Rodgers et al, 2005)

Diet.com — Andlise nutricional de alimentos através de SMS (http://www.diet.com/mobile)
mDiet - Intervencdo para perda de peso atraveés de SMS com resultados positivos (Patrick et al,
2009 on-line: www.jmir.org). Um outro estudo de Kubota et al. (2004) mostrou uma taxa de
sucesso (reducdo de peso) em 32% dos participantes (in Katz, 2005)

Asma - Programa diario, através de telemdvel, com criangas e adolescentes asmaticos: teste
piloto conclui que a iniciativa melhorou a adesdo aos regimes diarios de medicacdo, o que
conduziu a ganhos para a salde dos doentes, menor utilizacdo de medicacdo SOS, menor
numero de visitas médicas e menor nimero de faltas escolares (San Mateo Medical Center,
2008 in www.innovations.ahrg.gov)

2" N&o dispomos de dados sobre niimero e perfil de visitas


http://www.cancernz.org.nz/reducing-your-cancer-risk/smokefree/our-smokefree-campaigns/smokefree-youth-ambassadors-programme
http://www.cancernz.org.nz/reducing-your-cancer-risk/smokefree/our-smokefree-campaigns/smokefree-youth-ambassadors-programme
http://www.healthfinder/
http://www.healthinsite.au/
http://www.nhs.uk/lifecheckers
http://www.nhs.uk/planners/yourhealth/pages/yourhealth.aspx
http://www.medixine.com/attachments/platform/directories/1123082281_171_14e61/assets/CasedescriptionParkinson.pdf
http://www.medixine.com/attachments/platform/directories/1123082281_171_14e61/assets/CasedescriptionParkinson.pdf
http://www.standrew.com/AHRQ/AHRQ_Innovation_Profile_Kiosk.pdf
http://www.sextextsf.org/
http://www.sextxt.org.au/
http://www.diet.com/mobile
http://www.innovations.ahrq.gov/
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7.3.69)

7.3.79)
7.5.3%)

7.6.19

7.6.29)

7.6.69)

7.6.79)

7.6.8%)

Lembretes e Alertas Diabetes — projecto piloto de envio de mensagens escritas a pessoas
diabéticas relembrando a necessidade de realizar o teste HbAlc . Aderéncia foi de 71% contra
45% do grupo de controlo.
(http://www.businesswire.com/news/home/20080630005450/en/Text-Messaging--a-Delaware-
Physicians-Care-Members)

Sweet Talk - um sistema com base em SMS mostrou respostas positivas entre criancas e
adolescentes diabéticos (Franklin et al, 2008; http://www.jmir.org/2008/2/e20).

Chlamydia trachomatis — um programa de envio de SMS melhorou o tempo de diagnéstico e
tratamento desta infeccdo, reduzindo igualmente o tempo dispendido pelos profissionais
(Menon-Johansson et al, 2006).

Leitura recomendada: Texting4Health, Fogg, BJ e Adler, R, eds. @Stanford University, 2009

Campanha de marketing no Google e Yahoo para dar visibilidade a um site sobre cancro
colo-rectal (2007): com um pequeno orgamento o Centro de Controlo e Prevencdo de Doengas
(EUA) “educou” potencialmente cerca de 1.9 milhdes de utilizadores de internet sobre a
importancia da despistagem precoce desta doenca
(http://www.cdc.gov/healthmarketing/pdf/Colorectal Keyword _Marketing_Campaign2007.pdf
Facebook® para comunicar com jovens (por Manchester Community Health) — exemplo de
boas praticas (NHS Centre for Involvement, 2009)

Expert Patients (www.expertpatients.co.uk)

Health Trainers (Smith et al, 2008)

No Reino Unido, o programa de estudos e inquéritos sistematicos do NHS
(www.nhssurveys.org) é regulado pela agéncia Care Quality Comission (www.cgc.org.uk)

Projecto Alzheimer 100 : da aplicacdo da metodologia EBD resultaram, entre outras, as
seguintes ideias: um programa de mentores destinado a cuidadores de pessoas com deméncia;
um servico de sinalética para pessoas com deméncia.
Projecto Making the space work — projecto conduziu ao desenvolvimento de ambientes de
salide mais adequados e acolhedores, para e pelos seus utilizadores
Projecto Getting inside the minds of people with mental health problems — projecto conduziu
a um plano de formacao de um dia para profissionais dos servigos de ambulancias

(NHS Institute for Innovation and Improvement, 2010).

Joint Strategic Needs Assessment (Department of Health, 2007; Jack e Holt, 2008)

Programas CampeGes da Comunidade (Community Champions) : um projecto desenvolvido
no Reino Unido (Elden et al) demonstrou resultados positivos em satde, motivando uma
melhoria do acesso a cuidados preventivos numa nas zonas de maior privagdo em Inglaterra (in
Swainston e Summerbell, 2008). Ver também Community Health Ambassadors (Pullen-Smith
et al, 2008)

Youth Building Healthy Communities (YBHC) — programa de formacéo de jovens lideres que
se tornardo catalisadores de mudanca em temas importantes de salde na seio das suas
comunidades (http://www.youthnoise.com/ybhc/page/about/program)

Programas de Educacao por Pares ou Voluntarios da comunidade —as ac¢des de voluntariado
no apoio a doenga tém beneficios ndo s6 na satde de quem é apoiado como também na salde
do préprio voluntario (pag. 25). Ver também Banco de Tempo (www.timebanking.org).
Metodologia colaborativa — o programa Healthy Collaborative Communities tem mostrado
beneficios e resultados encorajadores em diversos programas como a reducao de quedas entre
os idosos e a prevencéo de risco e doenga cardiovascular (Slater, 2008).

v’ Parcerias Keep Well em cuidados antecipatérios (Vestri, 2010 para NHS Scotland)

Local Strategic Partnerships no Reino Unido
(http://www.communities.gov.uk/documents/localgovernment/pdf/1193492.pdf)
Links -rede organizaces locais, regulamentada, cujo objectivo ¢é “fazer a ponte” as

associacOes locais e 0 publico e os servicos de salde
(www.dh.gov.uk/en/Publicationsandstatistics/Publications/PublicationsPolicyAndGuidance/DH_111457).


http://www.businesswire.com/news/home/20080630005450/en/Text-Messaging--a-Delaware-Physicians-Care-Members
http://www.businesswire.com/news/home/20080630005450/en/Text-Messaging--a-Delaware-Physicians-Care-Members
http://www.expertpatients.co.uk/
http://www.expertpatients.co.uk/
http://www.nhssurveys.org/
http://www.cqc.org.uk/
http://www.youthnoise.com/ybhc/page/about/program
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7.6.99)

7.6.11%)
v
v
v
v

7.7.29)
v

ANEN

Rede Senior: Bradford Older People Network
(http://www.bradford.gov.uk/bmdc/BDP/Partnerships/Older+Peoples+Partnership/)

Programa REACH Local Solutions to Racial & Ethnic Health Disparities (CDC, 2007) -
resultados mostram reducdo de comportamentos de risco assim como melhoria do tratamento e
gestdo das doencas crdnicas, particularmente na prevencdo de doencas cardiovasculares e
cancro (http://www.cdc.gov/reach2010/community _examples)

CLEAN Look - Culture, Literacy, Education, Assessment, and Networking (Meade et al, 2007)
Para comunicar com minorias: meios de comunicacdo em lingua de origem; igrejas ou locais
de culto e associagoes, “recrutamento” de lideres das proprias comunidades (First 5 California
Children and Families Commission, 2009 (http://www.ccfc.ca.gov/pdf/press/FirstsCA-
hard_to_Reach_Populations_Research_Project.pdf )

Reducéo de disparidades na Diabetes (Giachello et al, 2003)

Participacdo e cooperacdo na Prevencdo da SIDA com grupos de imigrantes na Alemanha:
PaKoMi-Study (Unger, 2009)

Projecto de capacitacdo na Sindrome de Fadiga Crdnica (Taylor et al 2004)

The Communities for Health Programme (UK Department of Health, 2009)

Canadian Institute for Health Information (CIHI)
The Knowledge Network (Scotland)
NHS Evidence (UK)


http://www.cdc.gov/reach2010/community_examples
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