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Resumo

O Grupo de Trabalho para os Utentes (GTU) foi criado no ambito da Comissdo de
Acompanhamento da Informatizagdo Clinica (CAIC) dos Servicos Partilhados do Ministério da
Saude (SPMS), com o objetivo de apresentar propostas centradas nas necessidades do
Utente/Cidaddo. Para o efeito promove a reflexdo e estabelece a¢bes prioritarias centradas no
utente, relacionadas fundamentalmente com: acesso e producdo de informacao util,
compreensivel e fidedigna; estratégias de comunica¢do da informacdo; servicos e meios
disponiveis para facilitar o acesso. O cidaddo no sistema de salde assume, aqui, uma
centralidade incontornavel, matriz a partir da qual a produgdo de informacdo e acesso a
mesma devem ser recentradas. Incrementa-se a participacdo consciente e informada,
reforcando-se a capacidade do utente/cidaddo poder tomar decisdes sobre o seu estado de
saude e influenciar o desenvolvimento do sistema de salde que se deseja cada vez mais
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proximo das suas necessidades e interesses com vista a promocdo da saude e prevencdo da
doenca. Cidadania, participacdo, literacia em saude, informacdo e semantica sdo os conceitos-
chave priorizados para o trabalho deste Grupo. Metodologicamente recorre-se a escuta ativa,
apelando a participa¢do dos varios grupos e interesses em presenca. Estrutura-se toda a agdo
em torno de cinco eixos — conhecer, escutar, informar, melhorar e avaliar — nos quais se
enquadra um conjunto de iniciativas, com especial destaque para: informacdo de saude
(oficinas de participacdo para a escuta dos utentes/cidad3os); informacdo de satide e SNS.pt
(inquérito online); iniciativa nacional; matriz de recomendacGes para + Capacitacdo + Acesso a
Informacdo de Saude. Para concluir, sublinha-se que a atuacdo do Grupo se pauta pelo
desenvolvimento de a¢Bes que sejam agregadoras das ideias apresentadas, mobilizadoras,
potenciadoras de efeito multiplicativo, impactantes, estruturantes de um trabalho futuro e
potenciadoras da participa¢do, da tomada de consciéncia e que convidem a mudanca.

Palavras-chave: Cidadania; Literacia em salde; Informacdo de salde; Acesso a informagao de
saude; Participacdo

Abstract

The Patients’ Workgroup was created within the scope of the Monitoring Committee for
Clinical Informatics (CAIC) of the Shared Services of the Portuguese Ministry of Health (SPMS),
with the purpose of making proposals focused on patients/citizen’s needs.

For this, it promotes the debate and establishes priority actions focusing on Patients, mainly
related to:

= Access and production of useful, comprehensive and reliable information;
=  Communication strategies of information;
= Services and resources available to enable access.

The citizen is seen as the core of the National Health System (NHS), the framework through
which the entire production of information and its access should be refocused.

The more involved patients/citizens are, in a conscious and informed manner, the more their
ability as decision makers is emphasized as far as their health condition and influence on the
development of health system meant to be as closest to their needs and interests towards
health promotion and disease management is concerned.

Citizenship, involvement, health literacy, information and semantics are key-concepts of this
workgroup.

Our methodology is based on active listening, appealing to the participation of the several
groups and interests involved in this process. Our plan is structured around five areas of
action: to know, to listen, to inform and to evaluate, in which we consider a set of initiatives,
underlining:

= Health information: focus groups for active listening of patients/citizens;
= Health information and NHS: online survey;
= National initiative;

=  Concrete proposals for + Capacitation + Access to health information.
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To conclude, we underline that the plan of action of this workgroup is mainly guided by the
development of frameworks that bind ideas for action, involving patients/citizens, with impact
and strengthening the compromise of participation, awareness, and active citizenship towards
change.

Keywords: Citizenship; Health literacy; Health information; Access to health information;
Involvement

O cidaddo no centro do Sistema de Saude

Dar prioridade as pessoas é um dos designios apontados para Portugal no programa do XXI
Governo Constitucional 2015-2019, sendo que na saude o Plano Nacional de Saude (PNS)
(2012-2016), na sua revisdo e extensdo a 2020, propde “(...) uma visdo simples, caracterizada
pelo empowerment (empoderamento) dos cidad3os, pela participa¢do activa da sociedade e

por uma procura continua de qualidade, apelando a um novo pacto para a Saude”?.

O PNS apela a um modelo de coproducgado da saude favorecida por uma governagdo partilhada
para a saude e por uma revolucdo do conhecimento, aliando informacdo e tecnologia™.
Estabelece, como um dos eixos estratégicos, a cidadania em salde, considerando o cidadao
como central no Sistema de Saude, reconhecendo-o como um importante agente de
participacao e de mudanga.

Segundo o PNS (2012-2016) e sob o primado da cidadania em saude, o cidaddo%:

= Tem um papel importante sendo “responsavel pela sua prdpria salde e da sociedade
onde esta inserido, tendo o dever de a defender e promover, no respeito pelo bem
comum e em proveito dos seus interesses e reconhecida liberdade de escolha, através
de acdes individuais e/ou associando-se e constituindo instituicdes”?.

=  Constitui, assim, “o centro do sistema de saude, sendo que este se deve organizar com
vista a responder as suas necessidades, satisfacdo e legitimas expectativas enquanto
individuo e enquanto elemento de uma comunidade, numa diversidade de papéis:
ativo e saudavel, doente, utilizador dos servigos, consumidor, cuidador, membro da
familia e da comunidade”.

= E, de acordo com Coulter (2002) e a Carta de Ottawa (1986), o utente do séc. XXI “é
decisor, gestor e coprodutor de saude, avaliador, agente de mudanca, contribuinte e
cidaddo ativo cuja voz deve influenciar os decisores em saude”.

Neste sentido, o PNS firma em si “(...) um compromisso para o presente e para o futuro e uma
visdo proactiva no seu desenvolvimento, de forma a incorporar todas as tendéncias da
sociedade portuguesa, através do acolhimento de novas e melhores recomendacdes (...)"%.

* Acerca do modelo de coprodugio de satde consultar WHO Euro-Governance for Health in the XXI Century (2012)3.
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Cidadania e literacia em saude

A nocdo do poder e da responsabilidade do cidaddo em contribuir para a melhoria da saude
individual e coletiva refor¢a-se na promoc¢do duma dindmica continua de
capacita¢do/participacdo ativa que integre as dimens&es da producdo e partilha de
informacao, gestdao da mesma para o conhecimento e apropriacdo deste para uma tomada de
decisdo informada, responsavel e autbnoma (literacia em saude).

Por sua vez, o entendimento de literacia em satde e do exercicio efetivo da condi¢do de uma
cidadania reflexiva, num contexto de informacado generalizada assente nas tecnologias de
informac3o e comunicac3o, depende globalmente da natureza® dos contetidos disponibilizados
e da facilidade de acesso, utilizagdo e entendimento desses mesmos contelddos nos multiplos
recursos disponiveis.

De salientar que perspetivamos a literacia em salde como a capacidade para tomar decisdes
informadas sobre a salde, na vida de todos, e também naquilo que diz respeito ao
desenvolvimento do Sistema de Salde, na medida em que contém elementos essenciais do
processo educativo e proporciona capacidades indispensaveis para o autocuidado. Alias, existe
hoje consideravel evidéncia de que a educacgao, a literacia e o autocuidado sdo de grande
importancia, ndo sé para a promogao e protecao da saude da populagdo, mas também para a
efetividade e eficiéncia da prestacao de cuidados de saude, constituindo, por isso, um fator
critico para a sustentabilidade do Servigo Nacional de Saude (SNS).

Assim, parece ser pacifica a aceitacdo da ideia que: i) a saude individual e a sua gestdo
quotidiana nunca envolveram tanta informacdo como atualmente; ii) o objetivo de acesso a
informacdo atualizada e de confianga sobre salde e cuidados de saude é efetivamente
partilhado por politicos, profissionais de salde, grupos de cidaddos com intervencdo na area
da saude e, em grande medida, pelo cidadao individual, em processo de autonomizacdo, se
considerarmos a noc¢3o de “utente informado” (informed pacient)®.

Este posicionamento vem exigir, por parte dos profissionais de saude e das instituicdes de
saude, uma mudanca do “ponto a partir do qual se langa a vista” sobre o cidadao, a qual traz
inevitavelmente associada a criacdo de condi¢des para o incremento e valorizacdo do “cidadao

informado™>.

Do utente, como um mero destinatario dos servigos nos quais se encaixa consoante a sua
capacidade de interagdo, caminhamos inevitavelmente para a compreensdo do cidaddo como
pedra basilar, na qual assenta toda a organiza¢do e funcionamento dos servigos. Estamos
perante um utente cidadao, consciente do seu poder que assume a sua corresponsabilidade na
definicdo de medidas de politica, na organizacao dos servigos, no planeamento e avalia¢gdo do
sistema.

O cidad3o ja ndo tem de “pedir licenga para entrar”, mas tem de ser capaz de dizer o que
pretende e, com a colaboragdo dos profissionais de saude, escolher como quer fazer e decidir
qual o caminho que quer seguir.

Cidadaos, profissionais, dirigentes e decisores politicos, juntos lado a lado, tém, como fim
ultimo, pessoas conscientes, saudaveis e felizes.

" Tipo de conteldos, sua qualidade e credibilidade.
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Grupo de Trabalho para os Utentes

E neste contexto que, no seio dos Servicos Partilhados do Ministério da Satde, EPE (SPMS),
surge a Comissdo de Acompanhamento da Informatizacdo Clinica (CAIC) criada pelo Despacho
n2 9725/2013, de 24 de julho, a qual compete:

a) Colaborar no plano estratégico de informatizacdo clinica do SNS, através da
apresentacdo de propostas;

b) Acompanhar a implementacgado do plano;

c) Assegurar a participacdo e articulacdo necessaria das diversas entidades intervenientes
no ambito dos processos de informatizacdo a desenvolver;

d) Colaborar e participar em articulagdo com a entidade portuguesa responsdavel nos
projetos internacionais na area da informatizacgao clinica;

e) Assegurar a operacionalizagdo de modelos de colaboragdo e interagao, nacional no
ambito do sistema de saude, e internacional na area de partilha de dados clinicos.

Em setembro de 2015, a CAIC assume um novo modelo de organizagdo*, no ambito do qual se
prevé o funcionamento de varios Grupos de Trabalho, entre os quais o Grupo de Trabalho para
os Utentes (GTU).

Trata-se de um grupo interinstitucional e multidisciplinar', criado a 19 de agosto de 2015, que
tem por missdo contribuir para que os utentes possam aceder a mais e melhor informacao de
saude, sendo que esta deve ser util, compreensivel, fidedigna e segura, e disponibilizada em
multiplos suportes.

O plano de agao: uma metodologia

Onde pode o Grupo concentrar os seus esforcos para fazer a diferenca? Que plano de acao
permite o cumprimento dos seus objetivos? O que realmente inspira o seu compromisso?

Estas foram algumas das questdes que sustentaram um processo de reflexao no seio do GTU,
subjacente a definicdo do seu plano de a¢do para 2016. Desta reflexdo e do processo
participativo desenvolvido encontraram-se os cinco eixos de acdo (Figura 1):

* Através do Despacho n2 132/2015, de 15 de setembro.
" Grupo composto por médicos, enfermeiros, socidlogos, assistentes sociais, psicdlogos, bibliotecarios da satide, gestores de
recursos humanos, advogados e informaticos.
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Utentes
Informagdo para o Utente
{formato, contelido, tipo) Utentes
Meios e Condigdes Profissionais
Servicos

Legislagdo europeia e nacional
Projetos nacionais internacionais

Informagdo e
10RAR Comunicagdo

Acesso a Informagio

PESSOAS (utentes,
prestadores e cuidadores)
Servigos

INFORMAR

Figura 1. Eixos de agdo norteadores do plano do GTU.

Foram identificadas inimeras acdes®®, as quais tiveram de ser priorizadas em func¢do dos
objetivos e das condig¢des existentes. Para esta priorizacdo contribuiu a definicdo de critérios
que determinaram as acdes a privilegiar. Estas teriam que ser:

= Agregadoras das ideias apresentadas
= Mobilizadoras

= Potenciadoras de efeito multiplicativo
= |mpactantes

= Estruturantes de um trabalho futuro

= Potenciadoras da participacdo, da tomada de consciéncia e que convidassem a
mudanca.

O plano de agdo do GTU definido encerra em si:

a) Avontade de unir todos os envolvidos em torno de solugdes e de criar um impacto
positivo para a vida dos utentes/cidad3os;

b) A flexibilidade necessaria para uma permanente adaptacdo as exigéncias e
oportunidades que vai encontrando no seu caminho.

$ Tendo por base uma ficha de trabalho criada para o efeito.
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Resultados in progress

Neste momento, o GTU organiza as suas acGes em torno de cinco iniciativas (Figura 2):

INICIATIVA 1

INICIATIVA 2

INICIATIVA 3

INICIATIVA 4

INICIATIVA
Transversal

Iniciativa nacional

Ciclo de conversas tematicas

Informagao de satde: Qual? Onde? Para Quem? Para qué?

+ Capacitacao + Acesso a informagao de saude

Divulgacao, monitorizagao e avaliagao

Figura 2. Conjunto de iniciativas que estruturam o plano de agdo do GTU.

Das agdes previstas para o cumprimento do delineado, sublinham-se:

Datas

Abril e maio

Maio

Junho

Junho e julho

Julho

Agoes

Realizagdo do processo participativo para a escuta dos utentes/cidad3aos: oficinas de
participacao e inquérito online.

Realiza¢do do processo participativo para a escuta dos utentes/cidad3dos: inquérito
online.

Iniciativa nacional.

Elaboragdo de documentos sintese sobre:
a) Ecossistema da informagao de saude, incluindo a dimensao do acesso a mesma;
b) Breve enquadramento tedrico dos conceitos-chave;

c) Projetos nacionais e internacionais governamentais em informagao de saude, cidadania
e literacia em saude;

d) OrientagGes e perspetivas europeias sobre a matéria.

Apresentagao de uma matriz orientadora para a produgdo e partilha de informagdo em
plataformas digitais (recomendacgdes).

Figura 3. Conjunto de a¢Ges do plano do GTU previstas até julho de 2016.



INVESTIGAGAO, INOVAGAO, INTERVENGCAO
PARTILHA DE CONHECIMENTO EM SAUDE
20-22 ABRIL 2016 UNIVERSIDADE DE COIMBRA

xn JORNADAS
Dado o timing em que as Jornadas da APDIS ocorrem ndo é possivel proceder a apresentacgado
dos resultados concretos que decorrerdo das agdes em curso, nomeadamente do processo
participativo que, juntamente com os resultados das restantes atividades, dardo solidez a
nossa matriz de recomendacdes.

Contudo, ndo gostariamos aqui de deixar de referir que este GT, criado no seio da CAIC — com
o seu proprio funcionamento e forma de organizagdo —, ja constitui em si uma evidéncia da
assuncdo da concec¢do de que todos somos corresponsaveis pela saude individual e coletiva e
da necessaria criacdo de pontes de didlogo e de acdo entre os diferentes intervenientes no
sistema de salde, incluindo os cidaddos, em contextos que se desejam participativos,
colaborativos e abertos.

Neste inicio de caminho, os passos dados sdo simples e pequenos, com quem estamos e com
guem se vai juntando a esta vontade de construgao do caminho possivel, colocando o foco no
gue nos move — utentes mais e melhor informados, no que respeita ao acesso e a informacgao
de saude — e tendo presentes os recursos, os contextos e as competéncias que detemos no
momento, em que cada um da o seu melhor num ato de enorme generosidade.
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Nota biografica

O Grupo de Trabalho para os Utentes (GTU) foi criado no ambito da Comissdo de
Acompanhamento da Informatizagdo Clinica (CAIC) dos Servicos Partilhados do Ministério da
Saude (SPMS), a 19 de agosto de 2015. A Comissdo de Acompanhamento da Informatizacdo
Clinica (CAIC) é uma estrutura criada pelo Despacho n2 9725/2013, de 24 de julho. Em
setembro de 2015 foi publicado um novo Despacho, n? 132/2015, de 15 de setembro, que
estabelece um novo modelo de acdo e determina os Grupos de Trabalho onde se enquadra
especificamente o Grupo de Trabalho para os Utentes. Integram o grupo:

Paula Alves (coordenadora) — Associa¢do Fazedores da Mudanca | Adelaide Belo —
ACSS/Unidade Central de Consulta a Tempo e Horas | Bruno Campos Santos — DECO | Carla
Munhoz — ARSLVT/ACES Estuédrio do Tejo | Maria de Fatima Quitério — ARSLVT/ACES Central |
Maria do Rosario Zincke — Plataforma de Satde em Diédlogo | Sérgio Gomes —
DGS/Coordenador Satde 24 | Silvia Costa Lopes — Associa¢do Portuguesa de Documentacdo e
Informac&o de Salude (APDIS) / Faculdade de Farmacia da Universidade de Lisboa | Susana
Henriques — Associagdo Portuguesa de Documentacdo e Informagdo de Saude (APDIS) /
Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa | Maria Cortes — SPMS, Direcdo de
Planeamento e Desenvolvimento Organizacional | Rui Romao — SPMS, Gestor da Plataforma de
Dados da Saude | Silvia Silva — SPMS, Centro de Suporte



