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INtroducao

O documento apresentado constitui um contributo para
melhorar o SNS.PT. Pretende-se que este seja um
espaco No qual os cidadaos se reconhecam, encontrem
0 que procuram e tornem a voltar, porque desperta
interesse, curiosidade e a possibilidade de tomarem
decisdes informadas.

Integrado na Comissdo de Acompanhamento a Informa-
tizacdo Clinica (CAIC) da SPMS, EPE - Servicos Par-
tilhados do Ministério da Saude, o Grupo de Trabalho
dos Utentes (GTU) desenvolveu, entre maio e julho de
2016, UM processo participativo que envolveu mais de
280 pessoas. Este processo teve por objetivo responder
basicamente as sequintes questoes:

1. Que informacado de saude necessita? em que situa-
cdes? a quem recorre? neste processo, 0 que poderia
melhorar?

2. Tendo presente um website totalmente desenhado
para si, 0 que gostaria de ver na primeira pagina? o que
o faria 13 voltar?

3. Que sugestdes de melhoria para o SNS.PT?

As recomendaces, agora apresentadas, convidam-nos
a afirmacdo de um Compromisso, No que ao “Fazer” diz
respeito. Sao o resultado da andlise as questdes colocadas
NO processo participativo.

Este foi um trabalho em que aceitamos o desafio de
conciliar a necessaria capacidade de sintese com a fide-
lidade aos contributos que recebemos.
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Grupo de Trabalho dos Utentes

para acesso a mais e melhor informacao em suporte digital

CUMPRE ao Grupo de Trabalho dos Utentes:

- olhar para todas as dimensdes da informacdo de saude, sempre a partir da visao
dos cidadaos, o que implica fomentar a criacdo de espacos de participacdo, de
forma a escutar os cidadaos/utentes;

- trazer os seus contributos para dentro do sistema - propostas e recomendacoes,
de forma a aproxima-lo das pessoas e das suas necessidades;

- monitorizar e acompanhar a “execucao/aplicacao” das recordacdes e propostas
realizadas

Remeter para uma acdo concreta:

- com efeito multiplicativo, impactante e estruturante de um trabalho futuro;
- potenciadora da participacdo, da tomada de consciéncia e que convide a
mudanca de todos os envolvidos;

DECISAO

Informada e Responsavel

O Grupo de Trabalho dos Utentes (GTU) tem por missdo contribuir para
que cidadaos / utentes possam aceder a mais e melhor informacdo de
saude - Util, compreensivel, fidedigna e segura - sobretudo em suporte
digital. Pretende-se, desta forma, contribuir para a criacdo das melhores
condicdes, para que mais cidaddos acedam a sua informacao individual
de saude (processo clinico) e a toda a informacdo sobre salde que o
ajude a tomar uma maior consciéncia e responsabilidade da sua saude,
bem como da gestao da doenca.

Todavia, ter acesso a informacdo de per si nao é sindnimo de decisao
informada. Se, por um lado precisamos de cidadaos com capacidade de
gerir a informacao e transforma-la em acdo, por outro lado, precisamos
de servicos que potenciem a decisao informada de profissionais que se
coloquem ao lado do cidaddo/utente e que, numa relacao acolhedora e
dignificante, se assumam como parceiros de um processo de empodera-
mento e de tomada de consciéncia.

EIXOS DE ACAO

Do e para Utentes, Informacao

o Cidaddo / Utente para o Utente, Meios
e Condicoes,

Legislacao, Projetos

ESCUTAR

Cidadaos / Utentes,
Profissionais, Dirigentes,
Servicos

MELHORAR INFORMAR AVALIAR

Informacao e Comunicacdo, Pessoas (utentes, Acdo desenvolvida pelo
Acesso a Informacdo prestadores e cuidadores)  GTU e monitorizacdo das
Servicos recomendacdes e propostas




PROCESSO PARTICIPATIVO

escutar para melhorar... em conjunto...

Um projeto-piloto para + Participacao...

Breve Enquadramento....

Entendendo que as neces-
sidades e aspiracoes dos
cidadaos tém de estar den-
tro do sistema e que isto
s serd possivel com o seu
envolvimento na constru-
cao do mesmo. O GTU prio-
rizou o desenvolvimento
de um processo participati-
Vo encarando-0 como pro-
jeto-piloto.
Privilegiaram-se diferentes
contextos de participacao
do cidadao: dos mais jo-
vens 30s mais idosos, dos
analfabetos aos doutora-
dos, dos que acedem ou
nao, com reqularidade 3
mternet.

Para além da apresenta-
cdo de um conjunto de
Recomendacoes e do de-
senvolvimento de um pro-
cesso  participativo-piloto,
pretendeu-se genericamen-
te conhecer as necessida-
des e expetativas dos Cida-
daos/Utentes, em matéria
de Informacdo de Saude
e seu Acesso, principal-
mente em suporte digital.
As questoes subjacentes a
todo o0 processo foram:

1. Que informacao de saude
necessita? em que situacoes?
aquemrecorre?neste proces-
s0, 0 que poderia melhorar?

2. Imagine um website total-
mente desenhado para si, 0
quegostariadevernaprimeira
pagina? o que o faria I3 voltar?

3. Que sugestoes de melhoria
para 0 SNS.pt ?

Para o desenho do proces-
so participativo, contribuiu
a reflexdo tendo presente a
missdo e objetivos do GTU,
outras experiéncias participa-
tivas na Saude e o0s contribu-
tos recebidos pela realizacao
de entrevistas a interlocutores
privilegiados. Comecdmos
com as Oficinas de Partici-
pacdo, em contexto presen-
cial, seguido de uma siste-
matizacdo de resultados e
construcdo do CADA UM+5,
afinando a sistematizacao e
passando por fim a realizacao
do Inquérito por Questionario,
onl/ne culminando com a Ini-
ciativa nacional, em junho de
20716.

04. Oficinas e CADA UM+5 o5. Inquérito 06. Iniciativa Nacional

Para avancar neste processo
assumimos fazer simples e o que
estivesse ao nosso alcance.
Recorremos assim a “rede de
contactos proxima” e identifi-
cdmMos 0S grupos homogeéneos
de participantes. Sublinha-se no
caso das Oficinas com cuidadores,
a articulacdo com o Programa
Nacional Educacdo para a Saude,
Literacia e Autocuidado (PNESLA).
Nas Oficinas de Participacao
contdmos com a presenca
total de 103 pessoas, com
idades compreendidas entre 0s
18 e 0s 81 anos.

A meédia de idades foi de 54
anos e 78% eram do sexo fe-
minino, de vdrias partes do pais.
Para o CADA UM+5, para além
dos elementos do GTU, participa-
ram utentes em sala de espera
de um ACES e Hospital (12 apro-
ximacao ao Questionario Online),
num total de 74 pessoas, com
idades entre 0s 21 e 68 anos. A
média de idades foi de 42 anos e
54% eram do sexo feminino.

0 Inquérito onl/nefoi cons-
truido integrando a siste-
matizacdo dos momentos
participativos anteriores.

Decorreu de 15 de junho 2
30 de setembro de 2016,
com divulgacdo circunscrita,
realizada por algumas das
instituicoes envolvidas
no GTU. Participaram 90
pessoas, provenientes de
35 concelhos de todo o pais,
com idades compreendidas
entre os 20 e 0s 71 anos.

A média de idades foi de 44
anos e 67% dos participan-
tes eram do sexo feminino.

A iniciativa nacional de-
nominada de /nformacao
de Saude: Desafios para a
Mudanca, decorreu inte-
grada na semana eHealth
Summer Week na FIL e
realizou-se no dia 29 junho
de 2016, contou com 3
participacdo de juristas,
dirigentes e representantes
de Cidaddos/ Utentes.

Para além dos convidados
que aceitaram o desafio
de nos ajudarem a refletir
em torno dalgumas ques-
toes, partilhando o seu
conhecimento e experién-
cias, participaram mais de
100 pessoas, provenientes
de vdrias partes do pals.

Em total articulacdo e com-
plementaridade, a Revista
Factores de Risco dedicou
exclusivamente o seu nu-
mero 40, de abril/junho a
Informacdo de Saude.



S N SERVICO NACIONAL
DE SAUDE

Conteddos de informacdo de Saude
por perfil e adequados a publicos e
necessidades especificas

Conteudos de Informacao de Saude priorizada.

Critérios para a producdo e organizacao da Informacao de Salde.
Comunicar Informacdo de Saude

Funcionalidades para uma navegacao rapida, logo a partir da Pagina Inicial

Ftica do Cuidado
Acesso a Informacao
Qualificacao

Servico Nacional de Saude é de todos
nos e somos co-decisores

Valorizar a Participacdo fazendo

Participacdo, Compromisso e Decisdo Partilhada

Qualificar os Profissionais e os Servicos de Atendimento

Educacdo para a Saude e Literacia: a transversalidade incontornavel
A Comunidade, a Escola e os futuros cidadaos utilizadores do SNS.pt

Um s/Zecriado pensando nas pessoas...
com as pessoas ... para as Pessoas

Pagina Inicial e arquitetura do site.

Plano Estratégico de Comunicagao integrado

Parcerias Estratégicas para producao de informacao e Participacao

Equipa dedicada em exclusivo ao seu desenvolvimento e gestao de contetudos

Producao Conteudos
Informacdo de Saude
adequados

e acessivels

Um novo paradigma na relacao
com o Cidadao

Acesso a Informacdo de Saude (processo clinico)
Profissionais e Servicos que facilitam o Acesso

Cidadaos com Acesso Unico (registo) a toda a sua informacao de satide

Educacado para a Saude

Participacado
e Literacia




SNS.gov.pt

partihando IC€IAS... !

e Recomendacodes para um SNS.pt préximo das Pessoas.

Criar um portal da Saude
em que os cidaddos sejam
capazes de navegar pelo
Servico Nacional de Saude,
encontrando rapidamente
o que procuram, foi o
objetivo anunciado pelo
Ministro da Saude, Dr.
Adalberto Campos Fernandes,
aquando do lancamento
do SNS.pt.

Reconhecemos o grande
esforco que tem sido feito
nesse sentido, num traba-
Iho sempre em evolucao.
Todavia, ao convidarmos
0os cidadaos a imaginar
um site feito totalmente
a pensar neles, e onde
encontram rapidamente
0 que procuram e ficam
com vontade de |3 voltar,
ficou evidente que existe
um fosso enorme entre
0 que identificaram e a
forma como a Homepage
se organiza, bem como a
propria arquitetura do
site, que ndo ajuda a
navegacao.

De acordo com o processo
participativo, uma HOMEPAGE
pensada para as Pessoas
devera ter capacidade de
as acolher, dar as boas-
-vindas e orientar.

O ARQUITETURA DO S/7F
amiga do utilizador e que
centralize a informacdo do Ministério

0 CRITERIOS .
producao Informacéao

06 Comunicagdo e
Parcerias

HOMEPAGE

pensada para as Pessoas

O INFORMACAO .
por Perfil/Ciclos de Vida

FUNCIONALIDADES
para aceder + rapido

O EQUIPA dedicada em
exclusivo

Devera ter ainda:

1) [CONE: “O QUE PROCURA?”- para pesquisa
rapida e inteligente, por todo o site e micro-
sites associados; para facilitar a pesquisa, a
existéncia de dois icones para acesso rapido de
pesquisa em SAUDE e DOENCAS;

2) AREAS DE MARCACAO de Consultas, de Ana-
lises, MCDT’s, ou de PEDIDO de declaracdes, re-
ceitas, entre outros;

3) “FALE COM O SEU MEDICO ou Centro de Saude”;
4) CHAT onLine ou “CENTRO DE SAUDE VIRTUAL”;
5) MENU de Funcionalidades visivel, simples e
claro;

6) LINHAS de APOIO e de EMERGENCIA imedia-
tamente visiveis, em todos os suportes tecno-
l6gicos de comunicacao.

A homepage deve ainda ser capaz de susci-
tar curiosidade, dar noticias e novidades Uteis
para uma acdo focada na saude ou na gestdo
da doenca.

Quanto a ARQUITETURA do SITE, ela deverd in-
corporar a Saude como um designio nacional.
Deve ser simples e amiga do utilizador.

Deve ter a capacidade de UNIR ou reunir em si,
de forma inteligente, toda a INFORMACAO do
MINISTERIO DA SAUDE atualmente difusa, repe-
tida e dispersa pelos inimeros sites existentes.

A generalidade das pessoas ndo sabe o que é
ACSS, ARS, DGS, SPMS, UCSP, UCC, USF. O que
querem € saber quais sdo os servicos perto de
si, que a podem ajudar no imediato, em caso de
doenca ou esclarecimento de duvidas. As pes-
$0as querem ter acesso aos servicos de saude
de forma rapida e com resultados efetivos.

Considerando a necessidade de afirmar o SNS.
pt como o portal de referéncia em matéria de
salde, parece ser importante reorganizar por
dentro. Desde que o GTU iniciou o processo par-
ticipativo muito tem mudado no SNS.pt.

Contudo parece-nos que esta evolucdo conti-
nua dissociada de uma verdadeira ESTRATEGIA
de comunicacdo e da organizacdo das multiplas
fontes existentes dentro do Ministério da Saude.

A Comunicacdo dentro deste ndo pode conti-
nuar dispersa, envolvendo multiplos recursos
que ndo comunicam entre si.

Centrando-nos na Informacdo dirigida aos Ci-
dadaos/Utentes em suporte digital, impde-se

incontornavelmente, a criacdo de uma EQUIPA
DEDICADA ao SNS.pt, para a comunicacdo do site,
para a gestao/producdo de contetddos e dinamizacdo
de processos participativos. Uma Equipa que
tenha as condicdes necessarias que lhe permita:

1. Olhar para dentro do Ministério e fazer um
Diagnéstico da situacao, procedendo, entre outros,
a identificacdo e andlise:

a) Dos sites existentes, videos informativos e
outros materiais de suporte digital, no seio do
Ministério;

b) APP’s existentes, perspetivadas, e em desen-
volvimento;

¢) Principais Fontes de Informacdo (internas e
externas), meios e recursos envolvidos;

d) Tipologia de Informacdo produzida e dirigida
aos Utentes.

2. Ainda olhando para dentro do Ministério,
deverd ser capaz de perguntar a dirigentes,
chefias e profissionais, que tipo de informacao
precisa para melhor informar os utentes? em que
suportes? e que condicdes para melhor aceder a
essa informacdo?

3. Partindo da avaliacdo do existente e do necessario,
desenhar um Plano Estratégico de Comunicacdo e
Producdo de Informacao que integre, transversal-
mente, as dimensdes da participacdo e da comu-
nicacdo, quer seja interna, quer externa.

“Comunicacao
pensada com as

Pessoas, para Pessoas de
diferentes idades,
SRGIERERIES

4. Estabelecer Parcerias Estratégicas para a pro-
ducdo e partilha de Contelddos, bem como para a
Participacdo. Em matéria de Informacdo de Saude
existem muitas associacdes com trabalho feito e
disponiveis para colaborarem com o SNS.pt.
Quanto a Participacdo, potencia a abrangéncia
(territorial e grupos homogéneos) e rentabiliza
recursos.



Conteudos

Informativos

pertinentes, organizados

intuitivamente... simples e
acessivels . a distadncia de

um clique!

Cuidadores Informais

Saude e Prevencao

a l. ’
Direitos e Medicamentos

INFORMACAO PRIORITARIA DE / SOBRE SAUDE

Em todas estas perspetivas uma informacéo de saude dindmica, legivel, integradora
e eficaz é uma condicdo essencial para que cada cidadado seja capaz de se
responsabilizar pelo seu proprio processo de saude, em parceria com os profissionais
de saude, em particular investindo na saude proativa, ou prevencao.

A necessidade de procurar informacdo para si e
sobretudo para os outros (amigos, familiares ou
colegas de trabalhor) recai, essencialmente nos
topicos sobre SERVICOS / RESPOSTAS DE SAUDE.

E inequivoca a necessidade de se conhecer:

a) A localizacdo e contactos dos servicos de saude
do SNS (atualizados) e farmacias de servico, na
area de residéncia do cidadao;

b) Consultas e outras respostas de Saude do SNS,
bem como das instituicdes privadas convenciona-
das e dos subsistemas;

¢) Locais para exames complementares de diagnds-
tico e terapéutica (convencionados ou ndo), con-
sultas de especialidade e terapias;

d) Tratamentos;

e) Procedimentos para o acesso;

f) Tempos médios de espera nos servicos;

g) Custos (episddios clinicos, tratamentos,
exames, anadlises, etc);

h) Entidades locais de apoio, quer sociais, quer as
especificas ligadas a doenca, de forma a apoiar
doentes e cuidadores.

i) Linhas de Apoio e de Emergéncia, que devem
estar bem indicadas e visiveis;

j) PROCEDIMENTOS que se prendem com a orga-
nizacdo e funcionamento dos servicos e acesso as
respostas de saude.

No que diz respeito a informacdo sobre SINTOMAS
E DOENCAS, destaca-se a procura de informacao
sobre:

1) Sinais e Sintomas ou doenca diagnosticada;

2) Doencas e a sua evolucdo;

3) Tratamentos possiveis /alternativos /acessi-
veis;

4) Gestdo da doenca;

5) Como agir em situacdes de crise;

6) Terapéuticas e Exames Complementares.

Na informacdo genérica de SAUDE foi referida a
necessidade de saber mais sobre:

1) Gravidez;

2) Planeamento Familiar;

Gabriel Mateus, Revista Factores de Risco

3) Infancia e Juventude;
4) Estilos de Vida;

5) Envelhecimento;

6) Rastreios de doencas;
7) Saude do Viajante.

Genericamente, sublinha-se a necessidade de pro-
ducdo de conteldos informativos de saude que
percorram todo o ciclo de vida das pessoas.

A PREVENCAO mereceu um destaque, aqui muito
associada aos estilos de vida, alimentacao, dietas
e perda de peso. Evidenciou-se, também, a ne-
cessidade de conhecer os comportamentos de
risco e o que fazer para nos mantermos saudaveis
e prevenir a doenca. A prevencdo no pos-doenca
também foi enunciada.

Informacdo especifica para o AUTO-CUIDADO, e
sobretudo para os CUIDADORES INFORMAIS, foi
uma drea destacada ao longo de todo o processo
participativo, realcando-se a crescente importancia
dos mesmos na gestdo da doenca.

Nesta area, destaca-se: a existéncia de uma co-
munidade (rede social) ou féruns de Cuidadores
para partilha de experiéncias, conhecimento e
apoio motivacional / moral; a disponibilizacdo de
informacdo com dicas que ajudem a melhorar a
qualidade de vida dos doentes e dos cuidadores,
quer seja através de videos, quer de notas in-
formativas; identificacdo, localizacdo e contactos
de entidades de apoio local e associacbes de
doentes.

Relativamente aos DIREITOS, o enfoque incide
sobre: consentimento informado; acesso ao pro-
cesso clinico; reclamacdes; ajudas técnicas e
apoio social; Testamento Vital (Diretiva Antecipada
de Vontade).

Finalmente, informacdo sobre MEDICAMENTOS
centrada na composicdo, posologia, genéricos,
riscos, contraindicacdes, alternativas aos mesmos
e custos.



A mensagem veiculada ....

Proposta de CRlTERlOS

O ’I responde_ exatamente a
que necessidades?

02 ... € atual, de facil
compreensao e relevante

para a decisao?

03 ... remete para uma acao
concreta?

04 ... incorpora informacéo sobre
envolvimento da familia e/ou

indicacdo recursos da Comunidade?

05 ... assegura infor_magéo que
arante beneficios de saude

para o Cidadéao?

06 ... integra recomendacoes-
) chave de acordo com as
politicas de saude?

07 ... integra sobre um mesmo
tema, diferentes perspetivas
para apoiar a decisao?

08 ... tem a forma adequada aos
destinatarios?

09 ... resulta de uma estratégia de
comunicacao pensada com /
para grupos de destinatarios a que

se dirigue?

'I O ... serve de suporte aos
profissionais na relagéo com
os utentes?

'I 'I ... comunica informagao dee
para a Saude?

para apoio 3 VALIDAQAO

de conteldos informaticos

Os cidadaos terdo maior capacidade de exercer os seus
direitos e deveres se tiverem bons niveis de literacia em
saude - incluindo a digital -, de motivacdo e de poder
para a tomada de decisGes saudaveis. Mas sé exerce-
rdo os seus direitos e deveres plenamente se tiverem
acesso, em contextos de igualdade e de oportunidade, a
condicdes basicas de vida, ambientais e sociais que lhes
permitam agir sobre os fatores que determinam a sua
saude. Ter um papel ativo na defesa da saude implica
ter acesso a informacdo no dominio da saude.

A crescente utilizacdo das tecnologias de informacao e
comunicacdo, por parte dos cidadaos e seus familiares,
no que respeita a procura de informacdes sobre saude,
exige o incremento, por parte do ministério da Saude
e parceiros, de condicdes que permitam ndo s6 melhorar a
qualidade dos contetddos e dos suportes em que sao
disponiblizados, como também a comunicacdo dos
mesmos, quer em suporte digital (promovendo a pre-
senca nos principais motores de busca), quer na relacao
médico / profissionais de saude e utentes. Tomar uma
decisdo sobre os tratamentos a privilegiar, as opcoes
médicas e tudo mais o0 que possa suportar o consenti-
mento informado e a melhor decisao em saude, impli-
ca intervir:

a) numa dimensdo interna, no que respeita aos
sistemas de informacdo e comunicacdo; a organizacao
e funcionamento dos servicos; a disponibilizacdo de
informacdo; a melhoria do atendimento; e a humaniza-
cdo dos espacos e das relacdes com os cidaddos/utentes;

b) numa dimensao externa, na melhoria dos canais de
comunicacdo; no estabelecimento de parcerias, com 0s
municipios, as diversas redes inter-organizacionais dos
territérios, as associacdes da area e demais movimento
associativo; e, sobretudo, na criacdo de espacos poten-
ciadores da participacao dos diferentes publicos, desde
as criancas até aos idosos.

“Comunicar informacdo de saide de forma eficaz ... “

A estas dimensodes, acresce uma forte e
robusta Estratégia de Comunicacdo, fruto
de um amplo processo participativo e
estabelecimento de um Pacto entre todos
os envolvidos - cidaddos, profissionais,
dirigentes politicos e organizacionais.

Esta estratégia deve estar além da cadéncia
dos governos, ou dos interesses e fobbies
em presenca.

Comunicar Informacdo de Saude exige
verdade, honestidade, responsabilidade e
humildade. Exige, também, flexibilidade,
seriedade e rigor cientifico.

Estamos perante um novo paradigma. Nao s6
na forma como se comunica mas na forma
como cidadaos e profissionais de saude se
relacionam.

A relacdo é de proximidade e de parceria.
Isto exige uma mudanca de mentalidades
e de cultura organizacional. As tecnologias
tém de ser usadas para ajudar, ndo para
causar entropia ao sistema e ruido na comu-
nicacao e na relacao.

0 acesso a informacdo em salde é funda-
mental para reduzir iniquidades e promover
transformacdes sociais necessarias para a
qualidade de vida e o bem-estar mais
democratico das populacdes.

O Plano Nacional de Salde (PNS: Revisdo
e Extensdo a 2020) refere a necessidade
de “Melhorar a confianca dos cidaddos nas
instituicées e as condicdes para a sua va-
lorizacdo, através da auscultacdo regular
das necessidades, expectativas, satisfacdo
e vivéncias dos utilizadores; divulgar infor-
macado institucional, de forma transparente,
publicando os indicadores de evolucdo do
desempenho e dos resultados dos servicos
e dos profissionais de saude, em formato,
apresentacdo e linguagem simples e
acessivel; assegurar uma resposta eficiente e
responsavel perante a sociedade e os
6rgdos de comunicacao social”.

Cumprir o compromisso assumido reforca o
empoderamento dos cidaddos, dos profis-
sionais, a qualidade das politicas, a melhoria
do SNS e a Saude de todos, incluindo das
geracdes futuras.



FUNCIONALIDADES PARA NAVEGACAO RAPIDA

A informacdo em Saude deve ser desenhada para os utentes, mas
com os utentes; e ndo para os profissionais e para as organizacées,

apesar dos utentes.

“Imagine um site totalmente feito a pensar em
Si... .Ja estd a imaginar? entao o que vé na pa-
gina de entrada?”

Este foi o mote de partida para a reflexao
ndividual, no CADA UM+5 e Inquérito Online,
e em grupo, no caso das Oficinas de Partici-
pacdo. Os resultados foram bastante enrique-
cedores. Rapidamente, as pessoas conseguiam
identificar o que viam numa homepage de um
site feito a pensar nelas, ao qual recorriam,
encontravam o que precisavam e ficavam com
vontade de 13 voltar. Com base no Relatdrio do
Processo Participativo, no que concerne a este
ponto, apresentamos de forma genérica, as seis
funcionalidades priorizadas.

Na pratica, as pessoas precisam de um site com
icones de acesso rapido, que de forma clara Ihes
mostre o caminho para a informacdo que preten-
dem - com o minimo de cliques possiveis - sem
se “perderem” e que lhes permita rapidamente
voltar para trds, caso necessario, algo que ndo
acontecia a data do processo de escuta.

PESQUISA INTELIGENTE, potenciada pelo per-
fil do utilizador e temas de interesse. Deseja-se
igualmente que esta funcionalidade abranja a in-
formacdo de todo o site e microsites associados.

MARCACAO DE CONSULTAS. icone direto de
acesso, sem ter que andar a navegar no site/
Area do Cidadao.

SOLICITACAO DE PEDIDOS que evite desloca-
cbes aos servicos com todas as implicacdes
associadas (tempo e custos), bem como a
auséncia do emprego para o efeito. Trata-se
aqui da possibilidade de solicitar uma decla-
racao, uma analise, uma receita, entre outros.

SERVICOS E RESPOSTAS DE PROXIMIDADE, a
partir da localizacao do utilizador e ao alcance
de trés cliques no maximo.

Bruno Campos Santos e Jodo Oliveira, DECO

LEMBRETES e ALERTAS sobretudo nos disposi-
tivos moveis ou a partir do computador apos
reconhecimento do perfil do utilizador, e de
acordo com o ciclo de vida ou condicdo dentro
do nucleo familiar.

NOTICIAS atuais, pertinentes e fidedignas.

NOVIDADES e CURIOSIDADES capazes de infor-
mar de forma imediata e de suscitar a curiosi-
dade para saber mais, em conteldos consoante
o perfil do utilizador, entre outras.

“CHAT” para CONTACTO DIRETO e RESPOSTA
RAPIDA . Esta ¢ uma das funcionalidades mais
desejadas pelos jovens, em jeito de “Atendi-
mento Juvenil Online”, e pelas pessoas que
mais usam a internet para se relacionarem
com os servicos. Este chat poderia funcionar a
semelhanca dos sites associados aos bancos,
as financeiras e outros servicos, em que existe
um icone bem destacado para uma conversa-
cdo imediata. As FAQ também foram uma fun-
cionalidade sublinhada.

COMUNIDADES INFORMAIS DE APRENDIZAGEM,
ja referidas anteriormente, assume aqui um
lugar de destaque pela necessidade de parti-
Iha de experiéncias e conhecimento entre pa-
res, sobretudo no que concerne aos Jovens e
aos Cuidadores. Trata-se da possibilidade de
participar numa rede de pessoas que
vivem, ou ja viveram, experiéncias similares
e que podem rapidamente esclarecer,
informar e ajudar.

Se do ponto de vista técnico a criacdo de uma
plataforma de rede social ndo for a solucao
mais adequada, sugere-se a criacdo de um
“grande espaco” de Férum de Discussao, onde
possam ser partilhados contetdos pelos servicos,
onde as pessoas podem colocar questdes e
outras poderdo responder.

De acordo com o Perfil do Utilizador,
fase do ciclo de vida, em todo o s/fee
microsites associados.

- Pesquisa inteligente

Rede de contactos atualizados dos
servicos e estruturas de apoio locais,
em funcdo do local de residéncia, ao
alcance de 3 cliques, no maximo.

- Servicos e Respostas Proximidade

Atendimento personalizado online, com
especial relevo para um Atendimento

Juvenil.
ié

05 “CHAT” para contacto direto e
resposta rapida e FAQ

Facilidade de acesso e Simplificacdo de
processos, poupando tempo e custos
associados.

02 Marcacao de Consultas e
Solicitacdo de Pedidos

Noticias e informacdes uteis, atuais,
pertinentes, fidedignas e que suscitem
a curiosidade e a vontade de saber
mais.

Lembretes, Noticias, Novidades e
04 o
Curiosidades

Acesso a participacdo numa rede de pes-
soas com experiéncias similares e informa-
¢ao de apoio ao auto-cuidado e cuidadores.

\

g

Comunidades Informais de
Aprendizagem
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Um projeto especifico . ..

Quando foi pedido aos Jovens - alunos do 1° ano
de Farmdcia, em Lisboa, e Enfermagem em Evo-
ra - que imaginassem um site onde pudessem en-
contrar tudo o que precisavam, muito rapidamente
responderam ao solicitado.

Quando lhes foi mostrado o SNS.pt também rapidamente chegaram a con-
clusdao que este estava longe de satisfazer necessidades, expectativas e de
os fazer voltar. Por representarem o futuro, a criatividade, a mudanca e por
constituirem o grupo de potenciais utilizadores com maior nivel de literacia
digital, propde-se que seja dada atencdo especial a este grupo da populacdo.

Recomenda-se assim o desen-

volvimento de um PROJETO
ESPECIFICO PARA MELHOR IN-
FORMAR E COMUNICAR SAUDE

AOS JOVENS.

Propbe-se, por isso, o alargamento
do processo participativo, envolvendo
jovens de diferentes idades, contex-
tos sociais e territoriais. Este alarga-
mento devera estender-se, também,
aos profissionais que, na Saude, na
Educacdo e no Social, tém um papel
preponderante na comunicacdo da informacdo de saude e nas
praticas associadas a estilos de vida sauddveis. Uma atencdo es-
pecial para as estruturas associativas, os organismos do Estado,
conselhos nacionais, municipais e locais que representam e tra-
balham com os jovens.

SNS.pt um microsite para jovens....

SNS.pt Jovem foi a ideia mais forte que surgiu. Existir uma pagina
no SNS.pt que pudesse responder as necessidades dos jovens dos
diferentes grupos etarios, que promovesse um acesso direto a
um atendimento online para esclarecimento de duvidas, que dis-
ponibilizasse informacdo de interesse, que tivesse a capacidade
de os motivar para uma acao concreta de Saude e que lhes alar-
gasse horizontes no conhecimento e compreensdo das situacdes
com que se deparam. Estas foram as ideias-chave, expressas por
estes jovens que tdo empenhadamente partilharam as suas ex-
periéncias, sentires, duvidas, problemas e questdes existenciais,
proprias da adolescéncia.

Referiram igualmente o desenvolvimento de Videos Informativos
e APP’s simples que rapidamente pudessem esclarecer questdes
como calculos para a toma da pilula e periodo menstrual,
desenvolvimento de um feto, entre outras. Acresce, ainda, a re-
comendacdo de que o SNS.pt Jovem fosse preparado para estar
disponivel a partir de dispositivos moéveis, cada vez mais usados
pelos jovens para aceder a internet.
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COMO VAI
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Atendimento Juvenil
® ,) online
(/ & com profissional de
saude..
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O SNS./7®
JOVEM?...

Participacdo para + Compromisso...

Da avaliacdo do processo participativo, realizada com os Jovens, foi notéria a

alegria e a responsabilidade que sentiram, por terem sido convidados a refletir e
a dar os seus contributos para a melhoria da producao de Informacdo
de Saude e do SNS.pt, tendo em vista o acesso, da generalidade dos
jovens, a Informacdo de Saude util. Contudo, deixaram uma mensa-
gem: “Foi muito bom participarmos, mas é importante que agora se
faca” e se assumam compromissos.




ACESSO A INFORMACAO

Aceder a Informacdo de Saude - Processo
Clinico - é um direito desconhecido pela
generalidade dos cidadaos

. = __..flt:_ I- L
Acesso no Publico e Privado

O processo clinico, para além do garante da
continuidade de cuidados, assume um papel
preponderante no acesso a informacdo de sau-
de do cidadao. A sua partilha reforca a comu-
nicacdo e estreita a relacao, entre profissional
de saude e cidadao, incrementando a adesao
a terapéutica.

Todavia, a efetivacdo do direito a informacao
de saude encontra-se comprometida, ndo sé
pela dispersdao da informacdo respeitante a
uma mesma pessoad, como do ponto de vista
legal, quando o cidaddao se depara com res-
postas diferentes para situacdes juridicas idén-
ticas, consoante esteja no dominio publico ou
no privado.

Ha muito que é conhecida a disputa entre a Co-
missdo Nacional de Protecdo de Dados (CNPD)
e a Comissdo de Acesso aos Documentos Ad-
ministrativos (CADA).

“Um unico diploma legal para igual

acesso a informacdo de saude seja no
SNS seja no privado.”

Apesar da sociedade civil ter, oportunamente
e com a devida divulgacdo, promovido o de-
bate e dado um contributo fundamentado e
esclarecido, através do trabalho realizado pela
Associacdo Fazedores da Mudanca, do qual
resultou a obra de Sérgio Pratas, “O Acesso a
Informacdo de Saude - Direitos, Procedimentos

O acesso aos dados de saude seja dos Centros de
Saude, dos Hospitais ou outros Servicos, em qualquer
parte do mundo....

Cidadaos com REGISTO UNICO

e Garantias”, 2015, Lisboa, Editora Caminhos de
Pax; e a recomendacdo do Provedor de Justica
a Assembleia da Republica, sobre este tema,
a controvérsia mantém-se e a Lei ndo mudou
para melhor.

Partilhamos a posicdo tomada pela referida
Associacdo sobre a Lei n® 26/2016, de 22 de
agosto, que aprova o0 novo regime de acesso
a informacdo administrativa e ambiental e de
reutilizacdo dos documentos administrativos:
“Apesar das intencdes anunciadas pelo Governo
na Proposta de Lei, a3 nova LADA ndo introduz
alteracdes substanciais em matéria de acesso a
informacdo de saude, mantendo-se (no essen-
cial) o regime que estava antes em vigor.”
Entende, assim, a Associacao Fazedores da Mu-
danca que, com este processo legislativo, se
perdeu uma excelente oportunidade para cor-
rigir dois aspetos fundamentais do atual regime
legal, relativo ao acesso a informacdo de saude:
1. Assegurar a existéncia de um Unico regime
de acesso e protecdo da informacdo de saude
(para o setor publico e para o setor privado);
2. Garantir a delimitacdo expressa e inequivoca
do ambito material de aplicacdo da LADA e
da Lei de Protecdo de Dados (e do ambito de
atuacdo da CADA e da CNPD).

E somos tentados a ir um pouco mais longe,
fazendo nossas as palavras do Dr. Sérgio Pratas
na iniciativa de junho, no Desafio em Reflexao
- “A Etica do Cuidado na Promocéao da Informa-
cdo de Saude”, ainda a proposito da Proposta

de Lei da A.R.: esta “ndo resolve nenhum dos
problemas: ndo resolve o conflito de aplicacdao
da lei nesta matéria; ndo garante um Unico re-
gime legal (publico e privado); ndo cumpre a
legislacdo europeia; traduz-se num retrocesso
na transparéncia, no que toca a toda a infor-
macdo administrativa; a proposta é inconsti-
tucional por violar o principio da garantia da
transparéncia administrativa.”

Recomenda-se, pois, um uUnico diploma
legal que regule o acesso a informacao de
saude (nos servicos publicos e privados)
salvaguardando a seguranca dos dados e
facilitando a vida a todos os envolvidos.

Serd ainda importante que as tecnologias de
informacdo sejam colocadas ao servico de um
melhor acesso ao processo clinico, permitindo,
por exemplo, centralizar os registos da
informacdo de saude, a semelhanca do que ja
vem acontecendo na Madeira.

Os cidadaos precisam de aceder a uma Area do
Cidadao capaz de reunir toda a sua informacao
de saude, quer seja proveniente dos ACES, dos
Hospitais ou de outros Servicos associados ao
SNS e, no futuro, com os privados, sobretudo
com aqueles que o Ministério da Saulde
estabelece Acordos para a prestacdo de servicos.

A “Area do Cidaddo” no SNS.pt, deve
ser um espaco privilegiado, no qual os
cidadaos se registam e acedem, entre outras
funcionalidades, a informacao do seu processo
clinico. O que existe é bastante limitado, face
ao potencial da Plataforma.

“ Um Cidad3o...um Unico Registo....
reunindo toda a sua informacao
de Saude de todos os servicos a que
recorre, seja no SNS
seja no privado.”

Nesta “Area do Cidadao”, deverd ser possivel,
ainda, “guardar” toda a informacdo de saude e
de doenca que o proprio considere importante.
Toda esta informacdo deverd ser passivel de
acesso, em qualquer parte do mundo, com
acesso a internet e em dispositivos moveis.

Profissionais e Servicos

que facilitam o Acesso....

Facilitar o acesso a Informacdo de Saude
implica criar condicdes a diferentes
niveis e dimensdes de atuacao.

Sistemas de informacdo e comunicacao
desenhados e implementados que
facilitam:

a) a tomada de decisao;

b) os recursos técnicos, materiais e lo-
gisticos que suportam o funcionamento
regular dos sistemas e dos servicos de
atendimento presenciais e a distancia;
) a producdo de contelidos acessiveis e
adequados aos diferentes destinatarios e
niveis de literacia;

d) uma estratégia de Comunicacao
interna e externa ao Ministério, capaz de
encerrar em si a capacidade de informar
de forma objetiva, simples, motivadora e
impelir para uma acao concreta.Estas sao
algumas das condicdes necessarias para
a promocdo de um acesso a informacao,
de forma dignificante para quem a soli-
cita e a fornece, e para mais resultados
em Saude, reforcando o respeito e a
motivacdo para uma maior transparéncia
e qualidade.

Em todo este processo, entre outros, hd um
elemento central que determina claramen-
te 0 seu sucesso - 0s Profissionais e a forma
como os Servicos encaram os Cidaddos e o
seu Acesso a Informacdo de Saude.

Vivem-se tempos de mudancas profun-
das, caminhando para um novo paradigma
de relacdo entre profissionais - cidadaos.

Urge, assim, preparar as condicdes para
que este processo seja sereno, sem
medos, qualificador das praticas e capa-
citador de uma relacdo que se quer de
parceria, de aprendizagem mutua e de
respeito, de igual para igual.



pilares estruturantes e estruturadores do SNS.pt

Em diferentes momentos, foi possivel ao GTU partilhar com a equipa do PNESLA, e com
demais participantes, as iniciativas realizadas e os contributos do processo participativo,
No que concerne ao que é mais importante para as pessoas, em matéria de informacao e,
sobretudo, o que sugerem para melhoria do SNS.pt, cruzando com questdes associadas a
Educacdo para a Saude e Literacia.

Do que nos é possivel perceber, até a data, constatamos que alguns destes contributos ja
integram a “agenda de desafios” aceites, quanto ao pensar e produzir informacado, capaz
de causar impacto positivo na vida das pessoas.

Neste momento, sublinhamos dois aspetos para maior aprofundamento e convidamos a
consultar o Relatério Final do GTU 2016 e a Revista Factores de Risco n°40, totalmente

dedicada a Informacdo de Saude.

Pensar o SNS.pt como um portal de referéncia
nacional, pressupde que o mesmo seja desen-
volvido em funcao de uma Visdo Estratégica
para o pais, em matéria de Saude (individual
e coletiva), envolvendo cidaddos de todas as
idades, profissionais, académicos e dirigentes
organizacionais e politicos. Pressupde, igual-
mente, que o SNS.pt seja entendido como
um poderoso instrumento de informacdo e
comunicacdo, capaz de informar e esclarecer
davidas, capaz de suportar um processo de
decisdo, quer para uma a¢ao concreta no am-
bito do estilo de vida, quer para a escolha de
um tratamento e para a gestdao da saude e da
doenca.

Atualmente no SNS.pt, “Educacdo e Literacia”
surge fora da visibilidade imediata da pagina
inicial. Aparece numa “caixa”, por entre outras,
encerrando ela propria um outro conjunto de
“caixas” fechadas e de acesso nada intuitivo.
Tendo presente os resultados do processo par-
ticipativo, e o que anteriormente j3 foi referi-

do, recomenda-se que esta area nao deva ser
uma “caixa”, mas sim uma area que impregue
a arquitetura transversal em todo o site .

Deste modo, recomendamos:

1) uma outra arquitetura do site;

2) uma organizacdo da informacdo de salde,
genericamente enquadrada nos Ciclos de
Vida;

3) critérios de producdo de contetdos, que pela
“forma como sdo construidos” devem ser ca-
pazes de encerrar em si @ capacidade de em-
poderamento dos cidaddos e dos doentes, bem
como de todo o Servico Nacional de Saude.

Limitar a Educacdo para a Saude e a Literacia
a uma area dentro do SNS.pt é reduzir o seu
enorme potencial e remeté-la para um lugar
secundario. Todo o site deve estar permeado
por estas duas preocupacdes e, assim, a orga-
nizacao da informacao em ciclos de vida ser3,
seguramente, facilitadora de um acesso mais
imediato.

Pensar que é importante “fidelizar” utiliza-
dores do SNS.pt tendo presente estes dois
pilares - Educacdo e Literacia - torna-se im-
portante criar o interesse e as melhores e
multiplas condicées de acesso, pensando nos
diversos contextos existentes.

Sem duvida que a organizacdo dos servicos
de saude, a comunidade, mas sobretudo a es-
cola, sao fulcrais neste processo. Incentivar a
utilizacdo do SNS.pt junto dos mais jovens de-
vera ser um objetivo da equipa de Comunica-

cdo do SNS.pt. Importa, por isso, ter em consi-
deracdo as recomendacdes realizadas, no que
concerne a comunidade como um todo. As
escolas surgem aqui como espaco privilegia-
do. O SNS.pt pode constituir-se como fonte de
informacdo privilegiada, com conteddos digi-
tais adequados as diversas idades. Servicos
publicos de atendimento nas suas diferentes
instancias, educadores, professores, forma-
dores e alunos, poderiam ser incentivados a
utilizar o SNS.pt.



O Plano Nacional de Saude (revisdo e ex-
tensdo 2020) sublinha a necessidade de se
“Promover uma cultura de cidadania, as-
sente no desenvolvimento de iniciativas
dirigidas a comunidade, ou a grupos popu-
lacionais especificos, visando a promocdo
da literacia, capacitacao, empoderamento
e participacdo, tendo como eixos a difusdo
da informacdo (atual, compreensivel e cre-
divel), o desenvolvimento de competéncias
e o envolvimento e participacdo na decisdo
individual, institucional e politica, criando
condicbes para que os cidadaos se tornem
mais auténomos e responsdaveis em relacdo
a sua saude e a saude de quem deles depende,
bem como promovendo uma visdo positiva
em saude”.

Importa, assim, facilitar o acesso a fontes de
informacao crediveis, isentas, baseadas em
evidéncias, desprovidas de juizos morais ou
de valor.

Estas constituem uma ajuda e apoio nas de-
cisées ao longo da vida, para que cidadaos
melhor preparados influenciem as decisdes
estratégicas, no sentido da adocdo de politicas
publicas sustentdveis e sauddveis, em prol

da reducdo das iniquidades, da promocao da
literacia e da capacitacdo dos cidadaos.

Comunicar ndo se resume a simples troca de
informacdes. Comunicar é abrir espaco para
“receber” o outro e escuta-lo, numa atitude
compassiva e fraterna. Comunicar é criar lagos
de afeto com os cidadaos, porque comunicar
em saude ndo pode ser somente desenvolver
e oferecer bases de dados, nem apresentar
pecas publicitarias, ou apelar a comunicacdo
social para que divulgue o que o sistema pode
oferecer.

A drea da “comunicacdo, informacdo e salde”
deve ser uma interface entre si, nao se redu-
zindo a um conjunto de ferramentas de trans-
missao de conteudos de saude, mas deve ser
vista como um conjunto de processos que
visem a capacitacdo, o empoderamento e a
participacao dos cidadaos nas decisdes sobre
salde, seja individual ou coletiva. Importa,
pois, que 3 comunicacdo e a informacao
sejam pensadas numa Otica de aperfeicoa-
mento do Servico Nacional de Saude e, tam-
bém, como suporte e apoio a participacdo dos
cidadaos na construcdo das politicas publicas
de Saude integradas.

Sobre os processos de mudanca, diz-
se que ao “Inicio é dificil, no durante
é confuso e no final € maravilhoso”.

O caminho é um desafio perman-
ente que so faz sentido se todos es-
tiverem envolvidos e souberem para
onde vao. Impde-se definir e partil-
har a Visao do lugar de chegada,
conhecer os contextos e os meios
que temos no momento e Acredi-
tar que é possivel. Comeca-se com
quem esta empenhado na mudanca
e os demais logo chegarao.

Como refere Anténio Batista - na iniciativa
de Junho - se pensarmos o Servico Nacional
de Salde como uma empresa, todos nos, sem
excecdo, logo a partir do momento em que
nascemos, somos acionistas desta empresa.

Trata-se de um bem publico, um sistema
totalmente aberto que ndo é propriedade de
um grupo de pessoas ou de interesses. E de
todos ndés. Como cidadaos acionistas desta
empresa queremos saber como se sentem os
profissionais, que condicdes de trabalho tém
para prestarem servicos de qualidade, como
é gasto o nosso dinheiro, quanto e especifica-
mente em qué. Em suma, queremos saber se
esta empresa responde as necessidades de
todos nés, qual o seu funcionamento, as suas
potencialidades, em que direcdo caminha e
quais oS riscos que corre.

E queremos saber porqué? Porque queremos
ser corresponsaveis das decisdes ao nivel da
gestdo, da avaliacdo dos servicos e das politi-
cas. Queremos saber fundamentalmente para
nos podermos situar numa relacdo horizontal,
caracterizada pela verdade, transparéncia e
rigor, e sem a qual ndo pode haver uma parti-
cipacado construtiva.

O Servico Nacional de Saude é financiado por
todos nos e, por isso, todos somos correspon-

sdveis pela sua organizacdo, pelo estabele-
cimento das prioridades, desde o funciona-
mento de um centro de saude ou hospital,
até a definicao das grandes opcdes politicas e
orcamentais. Associada a esta corresponsa-
bilidade assiste uma participacdo consciente
e responsavel e, por isso, devidamente infor-
mada.

Se, por um lado, enquanto cidadaos precisa-
mos de termos habilidades e competéncias
para aceder a informacdo, interpreta-la e pro-
duzir o nosso proprio conhecimento, a fim de
tomarmos as melhores decisées para todos
- incluindo das geracdes futuras -, por outro
lado, o Servico Nacional de Saude tem o de-
ver de nos disponibilizar toda a informacdo de
forma clara e acessivel. Neste ambito, o SNS.
pt pode ocupar um lugar central e um papel
crucial.

Alguns passos ja foram dados nesse sentido
e reconhecemos que, ndo sendo facil, precisa-
mos de mais, se quisermos falar seriamente
de participacdo, compromisso e co-decisdo.



VALORIZAR
A PARTICIPACAO, FAZENDO...

Desde o inicio do processo participativo que
sentimos o peso da responsabilidade. Torna-
mo-nos fiéis depositarios de todo um conjunto
de anseios, sugestdes, ideias e, também, de
expetativas.

Conviddmos a participacdo, colocdmo-nos
numa posicdo de humildade e abertura para
a escuta do outro, a partir do seu lugar. Siste-
matizamos e priorizamos, numa tentativa de
estar a altura da riqueza de todo o processo.
Fizémos a nossa parte. Cabe agora ao Minis-
tério da Saude fazer a sua, olhando para estas
recomendacdes e, a partir delas, melhorar as
suas praticas.

Educar para a Saude e para uma Cidadania
consciente, informada e corresponsavel,
implica assumir a Saude como um designio
nacional. Ao fazé-lo ndo serd mais possivel

olha-la de forma estanque ou apenas asso-
ciada a Educacdo. Nao é suficiente. Cada um
de nés deve ser consciente e responsavel pela
sua saude e pela forma como gere a doenca.
Contudo, cabe ao Estado (que somos todos
nos) assequrar as condicdes para que todos vi-
vamos em contextos sustentdveis e saudaveis.

Olhar para a Saude a partir da forma, por
exemplo, como nos alimentamos, como nos
chegam os alimentos ao prato, como a socie-
dade se organiza, como a economia funcio-
na, COMO as pessoas se relacionam e orga-
nizam os seus modos de vida. Olhar por este
prisma implica fazer mudancas, sob pena de
continuarmos a adoecer individual e coletiva-
mente, independentemente da quantidade e
da qualidade de informacdo que tenhamos.
Estamos juntos nesta mudanca que j3 estd a
acontecer.... Hoje.

SERVIGO NACIONAL
DE SAUDE

‘SN




0 GTU GRUPO DE

TRABALHO UTENTES
Da Participacao a Acdo: Um Roteiro de Recomendacoes
Cidaddos / Utentes participam e fazem propostas!
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