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SUMARIO

Na ultima década surgiram modelos de dispositivos de gestdo de informacao que
permitem ao proprio cidaddo organizar, gerir e partilhar a sua informagdo de saude — os
Personal Health Records Systems (PHRS) - com o propésito de ajudar o seu utilizador a tomar
decisdes de saude bem suportadas/informadas.

Neste sentido, foi desenvolvido este estudo cujo objectivo geral se prende com a ideia de
avaliar e contribuir para a divulgacdo de aplicagbes especificas de gestdao de informacao e
comunicagdo em saude, que possam constituir uma mais-valia para o Sistema de Saude
Portugués. Através da andlise aprofundada de um PHRS, este estudo destina-se a avaliar a
qualidade instrumental e validar o modelo apresentado sob o ponto de vista dos utilizadores,
avaliar a insergdo do modelo apresentado no contexto de salde portugués sob o ponto de vista
dos utilizadores e sob o ponto de vista de um grupo de Peritos de diferentes areas da Saude

Publica.

A principal conclusao a tirar deste estudo é que este modelo de PHRS é muito util para
os cidadaos, e pode ser inserido no contexto de saude portugués actual desde que exista um
acompanhamento ao longo do processo, especialmente no que toca a Literacia Digital.

ABSTRACT

In the last decade were developed some models of health information systems that
allowed to own citizen to organize, to manage and to share health information -  Personal
Health Records Systems (PHRS) — with the propose to help people to take informed health
choices.

In this way, it was developed this research that wants to evaluate and contribute for
dissemination of specific platforms to information management, which can be a value for
Portuguese Health System. Thought the analyze of a PHRS, this research aim to evaluate the
instrumental quality and validate this presented model in the users point of view, and evaluate
the possible insertion of this model in the Portuguese Health System context in the point of view
of users and Public Health experts from different areas.

The most conclusion that we can take from this research is the fact that this model be
very useful for citizens and it can be inserted in the present Portuguese Health context, but only
if exists an effective support to people in the process, especially in Digital Literacy area.

Sumario/ Abstract
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INTRODUCAO

A Sociedade de Informagao constitui um desafio que tem de ser enfrentado com
determinacdo de modo a adequar o pais e suas estruturas as profundas mudancas dai
resultantes. As manifestagdes da Sociedade da Informagdo rodeiam o nosso quotidiano,
afectam o comportamento das pessoas e influenciam o pensamento estratégico dos paises.

O que se assiste no Sistema de Saude Portugués é a um conjunto de reformas que o
permitam alinhar, segundo novos paradigmas de eficacia, eficiéncia e qualidade, orientando-se
para o cidadao e assegurando a integragao e continuidade dos cuidados, tais como informar o
cidadao acerca das questdes relacionadas com saude, doenga e respectivos determinantes,
assim como acerca de acessibilidades ao Sistema de Salde e recolher as suas expectativas e
avaliagbes de forma a adequar o Sistema as suas preferéncias, e adaptar a rede prestadora as
reais necessidades da populagdo, reforgando as componentes de prevengao e de cuidados
continuados e torna-la mais eficiente e equitativa, reduzindo assimetrias regionais.

O desenvolvimento das Tecnologias de Informagao e Comunicagao tem sido, nos ultimos
10 anos, muito Util para o reforgo dos sistemas de informagado centrados nos servigos de
saude. Porém, devido as novas tendéncias socioculturais com influéncias nos Sistemas de
Salde tem-se acentuado a necessidade de dar énfase as ideias de Sistema de Informagao
gerido pelo Cidaddo, como ferramenta potenciadora de Literacia em Salde e,
consequentemente, do empowerment dos cidadaos.

Cada vez mais, o cidadao quer que lhe seja facultada a informagao necesséria e dada a
oportunidade de gerir a sua informagéo de salde, de tomar decisbes acerca da mesma e sobre
questdes que o afectem. Capacitar o cidadao e perceber os seus pontos de vista deve ser um
aspecto central nos servigos de saude. As preferéncias do paciente devem ser tidas em conta.
A maioria dos cidadaos quer ser envolvida na discussao, concordancia e prestagdo dos
cuidados de saude.

Contudo, para que o cidadao possa tomar as devidas decisdes de saude é necessario
que exista ndo s6 um sistema de informacdo adequado que o possibilite, mas também é
fundamental uma aposta forte na promogao da Literacia em Saude, entendida como o grau no
qual os individuos possuem a capacidade de obter, processar, e compreender informagao de
saude basica e servigos necessarios de forma a ser possivel tomar decisbes de saude
apropriadas.

Introdugéo 1
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Neste sentido, na ultima década comegaram a surgir modelos de dispositivos de gestao
de informagdo que permitem ao proprio cidadao organizar, gerir e partilhar toda a sua
informacéo de saude — os Personal Health Records Systems com o proposito de ajudar o seu
utilizador a tomar decisdes de saude bem suportadas/informadas, de forma a o cidaddo ser o
“actor principal” na gestao da sua saude.

De acordo com esta linha de pensamento, foi desenvolvido o estudo que aqui se
apresenta. O objectivo geral deste estudo prende-se com a ideia de avaliar e contribuir para a
divulgacéo de aplicagdes especificas de gestao de informagao e comunicagdo em saude, que
possam constituir uma mais-valia para o Sistema de Saude Portugués.

Através da andlise aprofundada de um Personal Health Records System, desenvolvido
pela Escola nacional de Saude Publica em parceria com a Associagdo dos Diabético do
concelho do Barreiro com o apoio da Direcgdo Geral de Saude, este estudo destina-se a
avaliar a qualidade instrumental do modelo apresentado sob o ponto de vista dos utilizadores,
validar o modelo apresentado sob o ponto de vista dos utilizadores, avaliar a inser¢ao do
modelo apresentado no contexto de salde portugués sob o ponto de vista dos utilizadores e
sob o ponto de vista de um grupo de Peritos de diferentes areas da Saude Publica.

Deste modo, num primeiro ponto deste trabalho é feito um enquadramento tedrico da
questdo em estudo, com o propdsito de enquadrar e facilitar a compreensao da descrigao do
modelo estudado, no segundo ponto deste trabalho. Seguidamente é feita uma descricdo
aprofundada da metodologia utilizada no sentido da concretizagdo dos objectivos propostos
neste estudo. No quarto ponto do presente documento sao descritos e analisados os principais
resultados da metodologia aplicada, permitindo, no Ultimo ponto, chegar a um conjunto de

conclusdes.

Com a realizagao deste estudo pretende-se responder a pergunta se este modelo é
passivel de ser inserido no contexto de saude portugués actual.

Este estudo foi desenvolvido em duas fases diferentes, utilizando trés metodologias
diferentes para a concretizagéo dos objectivos propostos. Numa primeira fase a plataforma foi
utilizada pelo grupo de sécios da Associacdo de Diabéticos do concelho do Barreiro, sendo que
depois desse periodo temporal foi aplicado um questionario on-line para responder ao primeiro
desafio proposto neste estudo, avaliar a qualidade instrumental da plataforma, e ao segundo
desafio proposto, validar o modelo estudado, de acordo com indicadores como a capacidade
de decisdo, a motivardo para continuar a utilizar a plataforma e a gestao da informagao de
saude. Para conseguir dar resposta ao terceiro e quarto desafios foram utilizadas as técnicas
da entrevista, para analisar a possibilidade de insergdo do modelo no contexto de salde actual
sob o ponto de vista dos utilizadores, e 0 Focus Group para o fazer mas do ponto de vista de

peritos em Saulde Publica.

Introdugéo
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CAPITULO I - ENQUADRAMENTO TEORICO

A importancia do cidadao na realizagao dos objectivos da saude sempre esteve implicita
na teoria e pratica da Saude Publica. No entanto, foi, principalmente, a partir da concepgéo dos
Cuidados de Saude Primarios (WHO, 1978), nos finais da década de 70, e do movimento da
Promogdo da Saude (WHO, 1986) no decurso da década de 80, que esta nogado “da

= AN

centralidade do cidadao” se foi explicitando, proporcionando a elaboragao de um corpo teérico

especifico e inspirando novas praticas de Saude Publica.

No inicio da década de noventa, podia verificar-se que a evolugdo dos sistemas de
informacédo em saude estava centrada na supressao das necessidades dos médicos e gestores
de saude, nomeadamente no apoio a educagéo, tomada de decisdes, planeamento e muitos
outros aspectos da actividade destes profissionais.

No entanto este “centro” estd a mudar. Os factores subjacentes a esta mudanca sao a
emergéncia da medicina baseada na evidéncia e o crescente reconhecimento da necessidade
de colocar ao mesmo nivel, na sua relagao, os profissionais de saude e os cidadaos. Esta
tendéncia pode ser observada nos paises desenvolvidos e resulta de um esforgo para diminuir
os custos dos cuidados de saude, melhorando a capacidade dos pacientes se auto-ajudarem e
fazerem escolhas informadas (Eysenbach, 2000). Mais recentemente, novas tendéncias socio-
culturais com influéncias nos sistemas de saude, tém contribuido para acentuar a necessidade
e a viabilidade de dar uma nova énfase as ideias de sistemas de informagao centrados no

cidadao.

O cidadao situa-se no centro do modelo de prestagdo de cuidados de salde. Esta
din&mica, que pode ser sintetizada no conceito de empowerment, tem como questdo central o
exercicio positivo desse poder na constru¢cao de uma cidadania participativa, nao se resumindo
somente a obtengao de poder, de direitos e sua defesa (OPSS, 2002).

O empowerment do cidaddo, no que diz respeito a saude, ja se tornou, em alguns
paises, uma prioridade nas decisdes politicas. A ideia chave deste conceito prende-se com o

facto do cidad&o ter controlo na sua salde e de a poder gerir como melhor lhe convier.

Capitulo I - Enquadramento Teérico
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1. INFORMACAO E O CIDADAO

O Plano Nacional de Saude (PNS) sé podera realizar os seus objectivos e metas se tiver
éxito na mobilizagao de todos aqueles a quem essa realizagado diz respeito.

Isso naturalmente inclui a Administracdo de Salde, os Servicos de Saude — os seus
o6rgaos de gestdo e unidades de prestacdo de cuidados de saude, assim como as diversas
profissbes de saude. Mas nédo pode contudo deixar de incluir o préprio cidaddao como actor
principal do sistema de saude (empowerment do cidadao).

O conceito de empowerment do cidaddo implica a criagdo de condigbes que lhe
permitam ter uma posi¢gao mais activa na tomada de decisdes sobre si préprio, na gestdo de
servigcos e na adopgao de politicas, distanciando-se de uma relagdo meramente simbdlica ou
de consumo com o sistema. Deste modo, acentua-se a contribuicdo para a necessaria
mudanga que pde a prova o alcance que a constru¢gdo do poder do cidaddao assume em
Portugal (OPSS, 2002). De acordo com este modelo, o cidadao gere a sua propria saude, é o
“actor principal” do seu Sistema de Informagdo e se nado forem criadas as condigbes
necessarias, por exemplo, se a informagédo disponibilizada ndo for perceptivel e de facil
compreensao e acesso ao cidadao, este tera muitas dificuldades na gestao da sua saude. Nao
se consegue gerir algo que ndo se percebe ou ao qual ndo se tem acesso. Se ao cidadao for
disponibilizado um sistema de informagao acessivel, possibilitara e facilitara a gestdo da sua
saude.

Se o0 objectivo é fazer com que o cidadao participe no sistema, fazendo a gestao da sua
saude, o sistema de informagéo tem de Ihe estar acessivel em diversos niveis. Uma pessoa
que ndo tenha computador em casa ou que ndo saiba utilizar um computador, por exemplo,
nao conseguira gerir a sua saude através de um sistema de informagao computorizado. Para
possibilitar esta gestdo podera ser necessario recorrer a mediadores, tais como determinadas
Associagoes.

O cidadao pode participar na sua salde de diferentes formas, comunicando directamente
com os profissionais de salude, nas consultas, contribuindo para uma rotina (fora das consultas)
baseada na qualidade de vida e na satisfagdo do paciente, e, cada vez mais, usando a
informacédo existente sobre saude e cuidados de saude disponibilizada por diversas formas,
como a Internet, livros, folhetos e os Media.

Actualmente, quando ao paciente é diagnosticado algum tipo de problema o que este faz
€ pesquisar informagao Util para esse problema. Nao se pode ignorar que a Informagao,
actualmente, ndo passa somente através dos profissionais de salude, esta passa dentro e

Capitulo I - Enquadramento Teérico 4
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através de muitos outros meios e é necessario saber trabalhar com criatividade com este facto,
de forma a usa-lo de forma positiva. Depois de adquirir a informagao pretendida, o paciente
discute com o0 médico o seu problema, deixa de ser um espectador da sua saude, que cumpria
as ordens médicas sem as contestar e sem as pdr em causa, e passa a ter um papel mais
activo na gestao da sua saude, com uma palavra a dizer e competindo-lhe o papel de decisor.

Capacitar o cidadao e perceber os seus pontos de vista deve ser um aspecto central nos
servigos de salde. As preferéncias do paciente devem ser tidas em conta. A maioria dos
cidadaos quer ser envolvida na discussao, concordancia e prestagdo dos cuidados de saude.
Os pacientes querem o “melhor” tratamento possivel para si, mas o melhor nos seus termos, e

de acordo com as suas preferéncias e modos de vida.

O desenvolvimento das Tecnologias de Informagdo e Comunicagao tem sido muito Gtil
para o reforco do Sistema de Informagao centrado nos Servigos de Saude. Porém, devido as
novas tendéncias socioculturais com influéncias nos Sistemas de Saude, como o exemplo
anteriormente dado de pesquisa de informagao por parte do paciente, tem-se acentuado a
necessidade de dar énfase as ideias de Sistema de Informagéo centrado e gerido pelo cidadao.

Cada vez mais, o cidaddo necessita que lhe seja facultada a informacéo necesséria e
dada a oportunidade de gerir a sua salde, de tomar decisbes acerca da sua salde e sobre
questdes que o afectem.

As novas tendéncias neste ambito, que podem influenciar os sistemas de saude, passam
pela nogdo do governo ou governagdo da informagdo de salde, pela emergéncia e
desenvolvimento da sociedade em rede, pela evolugdo dos motores de busca e das
tecnologias das paginas interactivas na Internet, pelo desenvolvimento de “centros de
comunicagdo em saude” e pelo reforgo da ideia de que a arquitectura dos sistemas de
informagédo de saude se deve basear nos processos de cuidados de salde, que atravessam
horizontalmente as organizagbes de saude, complementarmente aos sistemas de Informagao

institucionais.

Capitulo I - Enquadramento Teérico



PERSONAL HEALTH RECORDS SYSTEM NO CONTEXTO PORTUGUES

Ana Rita Sousa Pedro

Figura 1 - Centralidade do Cidadao
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No actual contexto portugués parece particularmente relevante associar a implementacao
local do Plano Nacional de Salde, através de estratégias locais de saude, um primeiro ensaio
para o desenvolvimento de sistemas de informacao de saude locais centrados e geridos pelo

cidadao.

Trata-se naturalmente do primeiro passo de um longo caminho a percorrer, até se tornar
possivel inverter a actual légica dos sistemas de informagdo e saude, através da qual se

apropriam da informagéo de saude do cidadao.
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2. SAUDE, INFORMACAO E CONHECIMENTO

No desenvolvimento deste estudo surgem varios conceitos que importa clarificar, como:
literacia, informagédo, conhecimento, sistemas de informagao, tecnologias de informagao e

comunicagao, bem como o papel destas no ambito da informagéo e do conhecimento.

No processo de estudo de conteudos adequados, tornou-se dificil fazer a diferenciagao
estanque de cada um destes aspectos devido ao facto de serem conceitos que estdo
estreitamente relacionados. Deste modo, optou-se por, ao longo deste capitulo, tentar clarificar
estes conceitos de forma contextualizada. Deste modo, optou-se por, ao longo deste capitulo,

tentar clarificar estes conceitos de forma contextualizada.

2.1. SOCIEDADE, INFORMACAO E CONHECIMENTO

O conceito Informagdo continua a pertencer a uma categoria de vocabulos de utilizagao
facil, mas de dificil definicao. De acordo com uma perspectiva meramente tecnoldgica,
informacéo pode ser definida como o resultado de um processo computacional de manipulagao

de dados, contudo existem outras perspectivas.

Informagao é o conjunto de dados que quando fornecidos de forma e a tempo adequado,
melhora o conhecimento da pessoa que a recebe ficando ela mais habilitada a desenvolver
determinada actividade ou a tomar determinada decisao (Galliers, 1988).

A Sociedade de Informagao constitui um desafio que tem de ser enfrentado com
determinacdo de modo a adequar o pais as profundas mudangas dai resultantes. As
manifestagbes da Sociedade da Informagdo rodeiam o nosso quotidiano, afectam o
comportamento das organizagdes e influenciam o pensamento estratégico dos paises. (Livro
Verde para a Sociedade de Informagao em Portugal, 1997).

A expressao Sociedade da Informagao refere-se a um modo de desenvolvimento social e
econdmico em que a aquisigdo, armazenamento, processamento, valorizagao, transmissao,
distribuicdo e disseminacdo de informacdo conducente a criacdo de conhecimento e a
satisfacdo das necessidades dos cidadados e das empresas, desempenham um papel central
na actividade econdmica, na criagdo de riqueza, na definigdo da qualidade de vida dos
cidadéos e das suas praticas culturais (ANACOM, 2002).
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De acordo com o autor J. Loureiro (2003), pode afirmar-se que o conhecimento é a
informagao utilizada na tomada de decisdo em determinados contextos pela mente humana. As
denominadas organizagbes do conhecimento destacam-se por fazerem uso intensivo da

informacao.

De acordo com este ponto de vista, ndo se podem confundir estes trés conceitos
essenciais do contexto da Sociedade de Informagao — dados, informagao e conhecimento. O
conhecimento ndo sdo dados nem informacéao, embora estejam relacionados entre si. A figura
seguinte, de forma sucinta, esclarece cada um dos conceitos e a posigao hierarquica que cada

uma delas assume.

Figura 2 - Dados, Informac¢do e Conhecimento

Perspicacia e controvérsia da mente humana;
Requer reflexdo e sintese;

Dificil estruturar, capturar e transferir;

Muitas vezes tacito.

Conhecimento

® Dados dotados com relevancia e proposito;
® Necessita consenso no significado;

Informa(;ﬁo ® Necessita mediagdo humana.

® Factos discretos e objectivos do mundo;
® FAcil de estruturar e capturar;

Dados e are cap

® F4cil de transferir.

(Adaptado de Jo&o Luis Loureiro, 2003)

Designam-se por dados um conjunto de factos discretos e objectivos relativos a
acontecimentos. Por outro lado, Informacdo é definida como a mensagem, que geralmente
assume a forma de documento ou de uma comunicagdo audivel ou visivel — como qualquer
mensagem tem um emissor e um receptor, esta é o significado construido a partir dos dados.
Por outro lado, de acordo com Davenport e Prusak (1998) o conhecimento é uma mistura
fluida, formada por experiéncias, valores, informagdo de contexto e perspicacia habil que
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proporciona uma estrutura para a avaliagdo e incorporagdo de novas experiéncias e
informacao.

Deste modo, e de acordo com esta légica, verifica-se que sdo necessarias ferramentas
que transformem dados em informagdo. Contudo, para transformar informagdao em
conhecimento € necessario tempo.

A tecnologia, apesar de ter um papel muito importante no processo, € apenas 0 meio que
torna possivel a comunicagdo da informagao ou conhecimento. Exemplificando, o telefone, por
si s, ndo garante conversas Uteis nem as motiva. Deste modo pode-se concluir que dispor da
tecnologia de informagédo e comunicagdo mais sofisticada ndo implica obter informagéao de
qualidade (Loureiro, 2003).

As Tecnologias de Informagdo e Comunicagdo (TIC) abrem novas perspectivas a
sociedade do futuro (Livro Verde para a Sociedade de Informagcdo em Portugal, 1997). A
informacdo, uma vez produzida, circula instantaneamente, pode ser recebida, tratada,
incorporada em esquemas logicos, cientificos, transformada por cada um de ndés em
conhecimento pessoal, em acréscimo de compreensao, de sabedoria, de auto-formacgao, em
valor acrescentado para o mercado ou a sociedade, sempre na condigdo basica de
conseguirmos permanecer numa atitude constante de “aprendizagem”. Vivemos hoje numa
sociedade onde para além das Escolas, das Bibliotecas, dos Laboratérios, abundam “novas
fontes” onde ir buscar conhecimento quer nas empresas, quer nos centros de investigacdo e
experimentagdo, de estudo, de consultoria, de inovagéo e de desenvolvimento.

2.2.  SISTEMA DE INFORMACAO

Informagdo, Tecnologias de Informagdo e Comunicagdo e Sistemas de Informacéo,
apesar de serem termos banalizados na linguagem comum, sdo conceitos sem um
entendimento universal, pelo que se julga pertinente apresentar aqui definigbes que sejam
simultaneamente rigorosas e proximas do que é normalmente aceite (Laribee, 1991) (Tricker,
1992).

Um Sistema de Informagao pode ser entendido como uma gestdo de dados e/ou de
informacéo, de forma sistémica, entre os seus parceiros, estruturada e eficaz para auxiliar no
planeamento, implementagao e controle de todos os processos.

De acordo com o autor Bukingham (Buriknham et al,1987), Sistema de Informagédo é um
sistema que reune, guarda, processa e faculta informagéo relevante para a organizacgao, de
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modo que a informagao é acessivel e Util para aqueles que a querem utilizar. Um Sistema de
Informagao é um sistema de actividade humana (social) que pode envolver ou nédo a utilizagao

de computadores.

Ao abordar a questao dos Sistemas de Informagédo nao se pode deixar de lado um outro
conceito que esta intimamente ligado a este, Tecnologias da Informagdo e Comunicagao. De
acordo com uma perspectiva estritamente tecnoldgica:

Tecnologias de Informagéao e Comunicagdo sdo o conjunto de equipamentos (hardware)
e suportes logicos (software) que permitem executar tarefas como aquisi¢cdo, transmissao,
armazenamento, recuperagao e exposi¢ao de dados (Alter, 1992).

O termo software pode incluir os dados (bases de dados, ficheiros) armazenados no
computador e manipulados pelos programas. O termo "sistema de informagéo" €, por vezes,

usado para referir um sistema aplicacional.

Proveniente do inglés “Information System”, Sistema de Informagédo é o termo utilizado
para descrever um sistema automatizado, que pode ser um Sistema de Informagao
computorizado ou manual, que abrange pessoas, maquinas, e/ou meétodos para juntar,

processar, transmitir e disseminar dados que representam informagao para o usuario.

Um sistema de informagao pode ser definido como todo um sistema usado para fornecer
informagao (incluindo o seu processamento), qualquer que seja o uso feito dessa informagao.
Este sistema possui varios elementos inter-relacionados que pesquisam (entrada), gerem e
armazenam (processo), divulgam (saida) os dados e informacdes e fornecem mecanismos de
feedback.

2.3.  VANTAGENS DA UTILIZACAO DE UM SISTEMA DE
INFORMACAO

Mais importante do que se fazer uma andlise da utilizacdo dos Sistemas de Informagéo,
é fazer-se uma andlise dos beneficios que podem decorrer da sua utilizagdo. Contudo, os
beneficios esperados para cada organizagdo podem variar de acordo com o alcance
pretendido com o sistema e com a organizacao interna da instituicdo (Serrano et al, 2004).
Como exemplos de vantagens de utilizagdo dos Sistemas de Informagédo podem identificar-se:

¢ Diminui¢do de custos administrativos;

e Mais facil tomada de decisao;
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e Melhor planeamento e controlo das operagdes;

¢ Informagao mais precisa, fiavel, atempada e com maior disponibilidade;
e Maior facilidade na exploragédo de alternativas;

e Reducéo de erros;

e Aumento da capacidade de reacgdo a mudangas no meio envolvente;
e Poupangas de espago;

e Processamento mais rapido;

¢ Informagao de maior qualidade;

e Comunicagdes internas e externas mais rapidas;

e Maior satisfagdo do consumidor devido a um melhor servigo;

e Melhor utilizagao dos recursos;

O conceito Sistema de Informagcdo nao necessita fundamentalmente de suporte
informatico, basta ter varios elementos a trabalhar entre si para gerar informagdes. O Sistema
de Informacao tanto pode ser manual como pode ser baseado em Tecnologias de Informacéao,
ou uma jungdo de ambos. O que acontece é que um Sistema de Informagao grande muito
dificilmente sobrevive, actualmente, sem estar informatizado, o que por si sé ndo anula o factor
humano no processo. E a interaccdo dos componentes da Tecnologia de Informagéo com o
factor humano que faz com que um Sistema de Informacao tenha funcionalidade e seja util

para a organizagao.

3. SISTEMA DE INFORMACAO PARA O SISTEMA DE
SAUDE

Um Sistema de Informagao em salde tem por base a informacdo em salde e a forma

como esta é utilizada.

Sistema de Informacao é uma “combinagdo de procedimentos, informagdo, pessoas e
tecnologias de informagdo, organizadas para o alcance de objectivos de uma organizagao’
(Alter, 1992).

“Com o crescente em tamanho e complexidade na implementagdo de Sistemas de
Informacgéo, é necessario usar algum construtor Idgico (arquitectura) para definir e controlar as
interfaces e a integragdo de todas as componentes do sistema. Descentralizagdo sem estrutura
é o0 caos. Portanto, para evitar a desintegragdo do negdcio, o conceito de arquitectura de
sistemas de informacdo esta a tornar-se ja ndo numa opg¢do mas numa necessidade para

11
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estabelecer alguma ordem e controlo nos investimentos em recursos de sistemas de
informacgédo. Ela fornece uma taxionomia para relacionar conceitos que descrevam o mundo

real com conceitos que descrevem o sistema de informacdao e a sua implementagcao
(Zachman, 1987).

A Sociedade da Informagdo é uma realidade cada vez mais notéria e abrangente. Os
Sistemas de Saude, que sdo constituidos por complexas redes de interacgao entre diversos
intervenientes, podem ter muito a ganhar com o potencial que as Tecnologias de Informacéo e
Comunicagao representam na promog¢édo da comunicagao e na partilha de informacéo.

De acordo com Sara Carrasqueiro (2003), o rapido crescimento das redes digitais de
informacgéo, suporte da Sociedade de Informagao, abriu novos horizontes ao planeamento e
conceptualizagdo de Sistemas de Informagao, que tém em consideragdo o ambiente em que a
organizagao se insere. O sector da Saude, intensivo no recurso a informagao, nao é excepgao.
Através dos Sistemas de Informagéao, novas relagdes poderdo ser estabelecidas ou refor¢cadas
entre os diversos intervenientes dos Sistemas de Saude, possibilitando o estabelecimento de
novos canais com os consumidores, disponibilizando-lhes mais informagéo e introduzindo
inovadoras formas de prestagao de cuidados, mais acessiveis, mais eficazes e mais centradas
nas suas necessidades, o desenvolvimento de novas praticas colaborativas de trabalho,
formagao e investigagdo, mais flexiveis, continuas e direccionadas as preméncias do dia a dia,
a introdugéo de novos processos de transaccao, entre os diversos intervenientes na cadeia de
valor, mais rapidos, eficientes e transparentes, a recolha, partilha e integracao de informagao
proveniente de fontes dispersas e a melhoria da tomada de decisdes em saude.

Ainda segundo a autora, o Sistema de Saude Portugués necessita de um conjunto de
reformas que o permitam alinhar, segundo novos paradigmas de eficacia, eficiéncia e
qualidade, orientando-se para o cidaddo e assegurando a integracdo e continuidade dos
cuidados, tais como informar o cidadao acerca das questdes relacionadas com saude, doenga
e respectivos determinante, assim como acerca do se Sistema de Salde e recolher as suas
expectativas e avaliagdes de forma a adequar o Sistema as suas preferéncias, e adaptar a
rede prestadora as reais necessidades da populagdo, reforgando as componentes de
prevencdo e de cuidados continuados e torna-la mais eficiente e equitativa, reduzindo

assimetrias regionais.

As Tecnologias da Informagdo e Comunicagao constituem uma peca fundamental na
elaboragcao destas reformas, podendo facultar um leque de solugdes inovadoras para a
melhoria da qualidade, do acesso e da eficiéncia do sector salde.

De acordo com esta linha de pensamento, no seguimento deste documento irdo ser
desenvolvidos alguns tipos de sistemas de informagédo de saude. Exemplos destes sistemas

12
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sao os Call e Contact Centers, os Portais de Informagédo, os Sistemas de Partilha de
Informagao Clinica e Telemedicina e os Sistemas de Informacdo de Salde centrados no
cidaddo mas geridos pelos profissionais de Saude, como o SAM, MedicineOne ou VitaCare.

A rapidez da evolugao tecnoldgica obriga a tomar decisdes informadas pelas tendéncias
previsiveis, dentro de linhas orientadoras que facultem a opgdo em cada momento pela
tecnologia disponivel e comprovada mais adequada, sem por em causa investimentos futuros
nem o retorno dos investimentos actuais. Desta forma é importante definir arquitecturas
tecnolégicas que permitam usar as tecnologias disponiveis aquando da sua definicdo e
incorporar aquelas que forem ficando disponiveis, visto que a construgdo de um sistema de
grandes dimensfes ndo se faz num curto espaco de tempo, muito pelo contrario, e que os
diferentes elementos desse sistema nao sao estanques, tém que evoluir. Ao mesmo tempo que
novas tecnologias vao evoluindo e ficando disponiveis devem ser introduzidas nos elementos

desse sistema.

A estratégia do Sistema de Informagao de Saude deve ter em conta as necessidades de
informacéo do cidadao e ndo somente as necessidades das instituicbes do Servigo de Saude,
salientando a melhoria da utilizacdo da informagao utilizada no relacionamento entre os
profissionais de saude e o cidaddo. A estratégia do Sistema de Informagdo no ambito da Saude
poderia passar por um envolvimento efectivo das organizagbes pertencentes ao Servico de
Saude e dos representantes do cidadao, de forma a esclarecerem todas as necessidades
identificadas.

Actualmente sdo utilizados diferentes modelos de Sistemas de Informacdo na area da
Saude Publica em Portugal, cuja gestdo da informagéo é feita somente pelos profissionais e
servigos de saude. Na continuidade do documento importa descrever mais em pormenor trés
desses modelos: Sistema de Informacdo em que cada prestador de cuidados tem a sua base
de dados, no qual a informacao é gerida pelo profissional de saude; Sistema de Informagéo
que disponibiliza a informacédo ao cidadao, como os “Call Centers”; e Sistema de Informagao
centrado no cidadao e gerido pelos prestadores, em que existe uma base de dados com toda a
informagéao clinica relativa a um determinado cidadao, mas, apesar de nalguns casos poder ter

acesso a esta, ndo é ele quem a gere.
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3.1. SISTEMA DE INFORMACAO CENTRADO NO PRESTADOR DE
CUIDADOS DE SAUDE

Um Sistema de Informagdo em que cada médico tem a sua base de dados reflecte um
modelo em que o médico constréi a sua propria base, estruturando e gerindo a informacéo
clinica dos seus pacientes de forma sistémica. De acordo com este Sistema de Informagéao, a
informagéo é exclusivamente gerida pelo prestador de cuidados. O médico tem a sua base de
dados com a informagao de todos 0s seus pacientes e estes ndo tém acesso aos seus dados
clinicos. Neste modelo a centralidade esta no prestador de cuidados, o cidadao é excluido
deste sistema, ndo é activo na gestdo da informacédo da sua saude. O médico introduz numa
base de dados a informagéo relativa ao cidadao e esta informagéo nao é partilhada com o
centro de satide, com o hospital nem com o cidaddo. E um sistema de informacéo fechado ao
exterior, para uso profissional do médico, de organizagao e gestdao dos seus doentes, contudo
nao é estanque, o médico vai actualizando a sua base de dados.

Este sistema de informagéo pode ter dois suportes basicos. Pode ter um suporte de
papel, “paper-based’, a ftradicional ficha clinica do paciente, onde o médico regista
manuscritamente toda a informacgéo relativa ao paciente. Este suporte tem muitas falhas, sao
de salientar a duplicag@o de servico, atrasos nos tratamentos dos pacientes e aumenta o risco
de erros médicos devido ao desaparecimento ou inacessibilidade dos dados (Bower et al,
2002).

Por outro lado, pode ter um suporte informatico, em que o médico cria uma base de
dados num computador e introduz a informacéao referente aos seus pacientes.

No final do século passado comegou a ser introduzida a informatica na saude, com o
objectivo de se poder gerir a informagao que se quer, quando se quer. Ao utilizar um suporte
informatico, estd a reduzir-se um grande volume de arquivo tradicional, visto que as fichas
clinicas dos pacientes ocupam espaco fisico e gasta-se muito tempo Util para as encontrar num
ficheiro tradicional. Uma organizagao das fichas em meio electrdnico permite a consulta quase
instantdnea das mesmas. Um Sistema de Informagao de suporte informatico pode contribuir
para uma optimizacdo de recursos humanos, possibilitando aos assistentes, enfermeiros e
médicos a realizagado das suas tarefas mais rapidamente, deste modo optimizando o tempo dos
profissionais de saude. Contudo, ndo deixa de ser um Sistema de Informagao centrado no
Prestador.

Os profissionais da area de salde trabalham com muita informagao. Quando atendem
um paciente, reinem um conjunto de dados, tais como idade, sexo, histérico clinico, e tudo
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isso é registado. Ao pedir exames laboratoriais ou ao fazer um diagnostico, 0 médico processa
novas informagdes. Todos estes dados fazem parte da sua base de dados, do seu Sistema de

Informagao, essa informacao néo fica disponivel a mais ninguém.

Desta forma, o médico é o “actor principal” do Sistema. E ele quem faz a recolha de
informagdo, processa-a, analisa-a e decide acerca da saude do cidadao, sem que este seja
activo neste processo de tomada de decisdo. O cidaddo ndo acompanha nem participa no
processo de tomada de decisdo sobre a sua saude porque ndo lhe é facultada a informagao

necessaria para isso.

O Sistema de Informagdo deste tipo da origem a falta de padronizacdo nos
procedimentos de obtengdo, andlise e disseminagdo das informagdes e a complexos e
multiplos bancos de dados, pelo que produz uma grande diversidade de bases de dados
referentes a cada cidadao. Quando, a titulo de exemplo, alguém se dirige a um outro médico
que nao seja o0 médico que o assistiu até ai, este s6 tem acesso a uma parte da informacao,
aquela que a pessoa conseguir transmitir, 0 que, por motivos varios, esta nunca é a informagao
total, devido a factores como a memoria pessoal. Isto porque, neste Sistema, o historial médico
pessoal esta disperso por multiplos bancos de dados, como por exemplo hospitais, farmécias,
clinicas, centros de salude, e mesmo dentro de cada uma destas unidades, pode ainda estar
mais dispersa, como por exemplo num hospital, varios médicos podem ter dados referentes a

mesma pessoa.

No Sistema de Informagdo em que cada médico tem a sua base de dados existem
varias desvantagens, sdo de salientar a falta de legibilidade e organizagao dos dados, a falta
de padronizagéo dos dados, a exclusao de dados que podem ser relevantes, uma maior perda
da informagao, o facto de sé se ter acesso a uma parte da informacao do cidadao, porque esta
se encontra dispersa, mas essencialmente a nao disponibilidade dos dados ao proprio cidadao.

Em suma, no Sistema de Informagdo em que cada médico tem a sua base de dados, o
cidadao néo faz a gestao da informacao relativa a si mesmo, quem a faz é o médico, e é este
também que toma as decisdes. Neste sistema existem mdltiplos bancos de dados referentes a
mesma pessoa, nao existe partilha de informagao entre estes. Toda a informacao relativa ao
paciente esta na posse do médico, nao tendo o paciente acesso a ela para poder gerir a sua

saude.
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3.2. SISTEMA DE INFORMACAO CENTRADO NO CIDADAO E
GERIDO PELOS PRESTADORES DE CUIDADOS

A necessidade verificada a nivel de uma melhoria da qualidade dos servigos de saude,
que passe pela reducao substancial dos processos burocraticos e pelo rapido e livre acesso a
informagdo, conduzem obrigatoriamente ao desenvolvimento de uma estrutura transversal
vocacionada para gerir a informagdo e o conhecimento, utilizando-os no planeamento e na
gestao da saude da populagéo, na gestao dos processos dos servigos de saude e na prestacao
de informacao em saude ao cidadao (Filho, 2003).

Os Sistemas de Partilha de Informacao Clinica e Telemedicina constituem ferramentas
para a optimizagao do fluxo de trabalho e para a eficacia e qualidade dos cuidados prestados
através da disponibilizagao aos prestadores de melhor e mais completa informagao do paciente
e do apoio a decisdo clinica. A partilha de informagédo entre prestadores possibilita ainda o
aumento da eficiéncia dos processos de interac¢do entre duas ou mais entidades, por exemplo
na prescrigcdo de exames e recepgao de resultados dos mesmos, e 0 aumento da equidade do
acesso a cuidados diferenciados através do recurso a teleconsultas ou telediagnésticos
(Carrasqueiro, 2003).

A constante evolugdo das tecnologias na saude permitiram a criagdo de varios modelos
de Sistema de Informagao, entre eles o Sistema de Informagao centrado no cidadéo, gerido
pelo prestador de cuidados. Este sistema reflecte um modelo em que é criada uma base de
dados comum a todo o sistema de prestagdo de cuidados relativa a um paciente e que vai
sendo actualizada pelos diversos profissionais de saude a quem este recorre. A sua base de
dados estd sempre disponivel para consulta e actualizagao pelo profissional de salde. Nesta
base de dados consta toda a informacéao clinica do individuo, todo um conjunto de informagao
Util e necessaria a uma prestacdo de cuidados adequada ao paciente. Deste modo este
Sistema de Informagédo pode prevenir varios erros médicos, devido ao facto da informagao

relativa ao paciente estar totalmente disponivel e acessivel ao prestador de cuidados de saude.

Em alguns modelos deste tipo de Sistema de Informacdo Centrado no Cidadao e gerido
pelo prestador, o cidadao pode ter acesso a sua informacao clinica, como seja resultados de
exames laboratoriais, diagndsticos e tratamentos, contudo a gestdo da mesma ¢é feita pelas
varias unidades de prestacdo de cuidados. Exemplificando, quando o cidadao se dirige a um
médico, este, mesmo que ndo seja o médico que o assistiu até entdao, tem acesso a toda a
informagao clinica deste, nao existindo, desta forma, lacunas na transmissao de informagao,

como existe no modelo de Sistema de Informagdo em que cada médico tem a sua base de
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dados e que a transmissao de informagao clinica € feita pelo paciente. Contudo, € o médico
que vai actualizar a base de dados do paciente, introduzindo a nova informagéo relativa a este.
Neste modelo, o paciente continua sem ser parte activa na gestdo da informagdo da sua

saude, esta continua a ser gerida pelo prestador de cuidados.

Os médicos sdo os principais produtores de informagao clinica dos pacientes, sao eles
que dao o maior contributo para o sistema de informagao para que esta esteja disponivel por
diversos motivos, entre eles destacam-se a necessidade de interpretar essa informagao clinica

de forma a fazer um diagnéstico rigoroso e tomar as decisdes correctas.

Este sistema de informagdo tem como principais objectivos: reduzir o tempo
administrativo, especialmente o tempo gasto pelo médico no registo do historial clinico de cada
novo paciente ou na localizagdo dos registos de actos anteriores, reduzir os erros médicos
resultantes da falta de informagao acerca do paciente e padronizar e organizar os dados
referentes aos mesmos, de forma a melhorar a qualidade da prestagao dos cuidados de salde.

Este tipo de sistema facilita a mobilidade do cidadao, sem se preocupar com a questao
do seu médico ndo o acompanhar, porque com este sistema a informagao clinica segue o

cidadao para onde quer que ele va em territorio nacional.

Outros modelos europeus, aliados a alguns dispositivos individuais de armazenamento
de dados, conseguem assegurar que se o individuo adoecer ou necessitar de recorrer a
cuidados médicos fora do seu pais, o cidadao tem a seguranga de que o prestador de cuidados
a quem recorrer vai ter acesso a toda a sua informagao clinica, pois esta tem uma organizagao
centrada no cidadao. Este Sistema deve funcionar de forma a assegurar que os cidadaos
beneficiar dos seus direitos vivendo, trabalhando ou em visita a outros paises europeus, tendo
a certeza que as suas necessidades de saude serdo colmatadas em seguranga” (TM Alliance,
2004).

O Sistema de Informagéao centrado no Cidadéo e gerido pelo prestador de cuidados tem
varias vantagens, a legibilidade e organizacdo dos dados, a padronizagdo dos mesmos, a
incluséo de todos os dados relevantes, a existéncia de uma melhor selec¢ao de informagao, a
disponibilidade e acessibilidade da informacdo e a existéncia de uma menor perda de
informagdo. A estas vantagens acresce-se a redugado de erros médicos devido a falta de
informagéo clinica do paciente, anteriormente referida. Contudo, apesar das vantagens deste
Sistema serem muito significativas, este também pode ter algumas limitagdes, como sejam a
qualidade dos actuais dispositivos de entrada de dados, a auséncia de recolha de dados
pessoais e clinicos do paciente por parte do médico podera contribuir para uma maior
dificuldade na construcédo da relagado médico/paciente.
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Existe, ainda, uma falta de confianga nos recursos tecnoldgicos, a implementagao de um
sistema de informagédo deste tipo tem um custo muito elevado, porque exige que todos os
profissionais de saude tenham meios tecnoldgicos e de formagao para integrarem o sistema, é
dificil desenhar o sistema deste tipo e, além destas, uma outra grande limitagdo deste Sistema
reside na conversao dos dados existentes, esta conversao exige muito tempo e pode ser muito
dispendiosa. A grande maioria da informagao de salde dos cidaddos ainda estd um suporte de
papel, as fichas clinicas do paciente, em arquivos, o que dificulta muito a implementagao deste

sistema.

O Sistema de Informagéo centrado no cidadao, com gestao do prestador pode ter como
suporte a Internet, um cartdo magnético, um dispositivo mével de armazenamento de dados,
entre outros.

Uma melhor recolha, gestao e utilizagao da informagao é essencial para a mudanga e
modernizagao dos cuidados de saude, tratamentos e servigos para o cidadao.

Um Sistema deste tipo pode, por ser centrado no cidadao, ser de grande utilidade no
Sistema de Saude, contudo a sua gestdo continua a nao ser feita pelo cidadao, é feita pelas
unidades que prestam cuidados de salde. O cidadao nao é activo na gestdo da Informagao da
sua saude, nao é o “actor principal” do sistema.

Pode-se considerar como exemplos Internacionais deste tipo de Sistema de Informagao
o NHS Plan e o Kaiser Permanente. No contexto nacional, ao nivel dos cuidados de saude

primarios, estdo a ser utilizados o SAM, o MedicineOne e o VitaCare.

De acordo com o autor A. Barreto “a informagao detida entre as maos dos organismos
publicos é de todos os cidadaos, a todos deve servir. Foi paga por eles, pertence-lhes, é a vida
deles, a eles deve estar acessivel” (OPSS, 2003).

3.3.  CENTROS DE INFORMACAO/CONTACTO PARA O CIDADAQO

Um Sistema de Informagao que disponibiliza a informagéao ao cidadao refere-se a um
modelo que diz respeito a sistemas para apoio social e de prestagao de cuidados de saude ao
cidadao, ou que tém uma interacgao directa com ele. Fazem parte deste tipo de sistemas os
“call center” — de emergéncia médica, de acompanhamento terapéutico e de apoio ao
diagnéstico clinico — os sistemas de informagédo de apoio ao cidadao — de auto-rastreio de
doencga, de higiene e seguranga no trabalho — os sistemas de apoio e integragao social de
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idosos e outros cidadaos com necessidades especiais e sistemas de sensibilizagdo publica,
divulgagao, entretenimento e educacao ligados ao sector da saude (Cunha, 2004).

E designado por “Call Center” um servico baseado em atendimento telefénico que
possibilita a interacgao dos cidadaos com profissionais com competéncias para o efeito ou com
servigos de atendimento automatizado cujo atendimento pode ser alargado por 24 horas por
dia e durante toda a semana.

No entanto, neste ambito, surge um novo conceito que indica que as operagdes nao se
resumem sO a contactos telefonicos, tendo o conceito de “Call Center” sido integrados num
conceito mais amplo de “Contact Centers”. Este ultimo é um dispositivo de gestdao de
informagédo e comunicagdo em saude, que pode assumir a forma de atendimento telefénico ou

portais www.

Os Contact Centers que, através da integragdo dos canais telefénico e Internet,
disponibilizam meios mais acessiveis ao cidadao para o melhor conhecimento do seu Sistema
de Saude e para o aumento da sua participagdo através de inquéritos, avaliagbes e féruns de
debate. Estes novos canais podem também fornecer apoio na utilizagdo do sistema,
nomeadamente na triagem, encaminhamento e agendamento de cuidados de saude,
promovendo 0 acesso e a eficiéncia do sistema através de uma mais correcta utilizagao e,
como por exemplo reducao de falsas urgéncias hospitalares, e, noutros casos, promovendo a
efichcia do sistema, permitindo o atendimento mais célere da situagbes complicadas ou
promovendo auto-cuidados. Por outro lado, os Portais de Informagao suportam a educagao de
promogao da saude e prevengdo da doenga com vista a redugao da incidéncia de doencas
degenerativas multifactorias, principais causas de morte em Portugal, e suportam também a
educagdo, acompanhamento e apoio dos doentes crénicos e grupos especificos, como a
mulher gravida, os jovens pais ou 0s idosos, com o objectivo de aumentar a qualidade de vida
destes grupos e aumentar a eficiéncia do Sistema de Saude (Carrasqueiro, 2003).

Um “Contact Center”, para ser Util ao cidadao, tem de se antecipar as necessidades
deste, captando, armazenando e analisando informagdes acerca de todos os aspectos de
interacgdo de um cidaddo com a instituicdo. Deste modo, torna-se Util que os “Call Centers” se
associem a novos aplicativos da Web, como “Portais” e “Sites’, de modo a aumentar a
disponibilidade e transmissao de informagao e conhecimento para o cidadao.

S&o exemplos deste tipo de Sistema de Informagdo, ao nivel internacional, o sistema de
saude de Estocolmo, na Suécia, com o “Varguiden” ou o SNS britanico, com o “NHS Direct” e o
“NHS On-Line” (OPSS, 2005). No ambito nacional existe ja ha alguns anos um conjunto de
“Call Centers” da saude e de apoio social relacionado com a saude. Sao de destacar o Contact
Center Saude 24, o Centros de Orientagbes de Doentes Urgentes, CODU, e a “Linha Gripe”,
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criada em 2002 pelo Ministério da Saude e, mais tarde, transformada em “Linha de Saude
Publica”, que posteriormente se juntou a linha Déi D6i Trim Trim e deu origem a actual linha
Saude 24 como se conhece.

O objectivo principal de um “Call Center em Saude” é o de oferecer ao publico em geral
um ponto de acesso alternativo ao sistema de salde bem como o de proporcionar ao individuo
a capacidade de poder tomar decisdes, com ajuda, relacionadas com a sua saude (Filho,
2003). Este servico pode ser apresentado de varias formas, de acordo com a sua estrutura e
objectivos. Deste modo, as possibilidades sdo muitas e podem englobar servigos complexos
como a promogao e educagao para a saude, aconselhamento e informagao acerca de doengas
e possiveis tratamentos até servicos de encaminhamento para cuidados de saude e apoio

psicossocial.

Podendo fazer parte de uma rede de apoio e acesso do sistema de saulde, a existéncia
de “Call Centers”, como um dos primeiros pontos de contacto e acesso de cidadao com o
Sistema de Saude, pode oferecer uma série de beneficios potenciais ao cidadao e ao préprio
Sistema de Saude (Munro et al., 1998)

No que diz respeito ao Sistema de Saude em geral, existe mais informacdo e
conhecimento disponiveis através de um numero Unico e inalteravel, uma melhor identificacao
dos potenciais utilizadores do servigo e suas necessidades, um encaminhamento mais
adequado, preciso e imediato dos cidadaos, uma maior capacidade de resposta dos servigos
de saude para as populagdes e uma maior promogao de estilos de vida saudaveis e qualidade
de saude para as populagées.

Na gestdo dos servigos de saude existe uma diminui¢cdo dos custos de saude relativos ao
nuamero de atendimentos nos centros de saude e de urgéncias hospitalares, uma melhoria na
utilizagao racional dos servigos de saude, uma rede de acesso e assisténcia mais alargada e
abrangente e um aumento da rentabilidade da prestagéo de cuidados.

Em relagdo ao cidadao, os maiores beneficios residem numa melhoria do acesso e
disponibilidade de um servigo gratuito ou a baixo custo, numa maior facilidade de aceso ao
sistema de forma directa e estruturada e numa melhor utilizagdo da informagao com aumento
do conhecimento em saude.

A principal virtualidade deste tipo de Sistema de Informagao prende-se com o contributo
para a diminuicdo de situagdes de congestionamento verificadas em determinados servigos
das unidades de saude.
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Estes servigos surgem devido a necessidade de dar resposta as expectativas e
exigéncias da sociedade no que diz respeito aos cuidados de salde extensivos e mais

facilmente disponiveis.

4. PERSONAL HEALTH RECORDS SYSTEM

Actualmente, informagbes sobre salde aparecem nas leituras de jornais diarios, revistas
generalistas ou outras mais especializados, num numero infindavel de livros e folhetos, nos
telejornais, programas de entretenimento ou programas de servigco publico, ou seja, em toda
parte.

E bom saber que a informagdo de salde estd no topo dos itens preferidos dos
utilizadores da Internet. No entanto é necessario estimular a capacidade de diferenciacdo de
informacédo de fontes fidedignas, como sejam o site da Direccdo Geral da Saude, Portal da
Sadde ou, a um nivel internacional, da Organizagdo Mundial de Salde, das fontes de
informagdo errada, de opinido ou nao validada/fidedigna, baseadas muitas vezes em
especulacao.

Encontrando informagdes de salde que se podem revelar Uteis para a salde individual
com tanta frequéncia e utilizando-a de forma tao ineficaz parece uma impressionante pratica
desperdicio.

Quanto melhor informado estiver o paciente melhores escolhas fara no que diz respeito a
sua saude. E por isso, os registos médicos tendem a tornar-se cada vez mais acessiveis,
embora ainda a um ritmo muito lento, pelos pacientes e pelos cidaddaos em geral.

No entanto, para que o cidadao possa aceder e gerir a sua informagdo de saude é
necessario que exista um Sistema de Informagdo adequado que o possibilite. Para tal,
necessita ndo sé, de ter acesso a informagao compreensivel sobre aspectos relativos a sua
saude, mas também de um sistema que permita ao cidadao contribuir com informagao de

saude para o seu proprio sistema de informacao.

Deste modo surge o conceito de Personal Health Records System, doravante designado
pela sua sigla PHRS.

Por Personal Health Records System (PHRS) entende-se um sistema de informagao
electrénico, organizado e gerido individualmente por cada utilizador, com o propésito de ajuda-
lo a tomar decisdes de saude bem suportadas/informadas. O que se propée com um Personal
Health Records System é facultar as “ferramentas” necessarias para que o cidaddo faga a
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gestdo da sua saude como considerar mais pertinente, utilizando as Tecnologias de
Informagdo e Comunicacéo neste processo. E Capacitar o cidaddo de forma que este seja o
“actor principal” na gestao da sua saude.

Actualmente os PHRS tém um significado muito importante. Estes representam a
transicdo de um consumo massivo de informagao de salde para uma personalizagdo de

informacéo de saude e conhecimento.

Os precursores dos Personal Health Records System foram, sem duvida, os ficheiros de
saude familiares, assumindo diferentes tipos e formas, nos quais a informagao poderia estar
mais ou menos organizada. Nos Ultimos 5 anos tem-se assistido a um grande boom deste tipo
de sistemas de informacdo pessoais, um pouco por todo o mundo, e a literatura tem vindo a
refinar o seu significado.

Em Julho de 2003, a Markle Foundation (Markle Foundation, 2003) definiu PHRS como
um conjunto de ferramentas baseadas na Internet que permite as pessoas aceder e gerir o seu
historial de salude e tornar acessivel parte deste a quem considere pertinente e adequado,
como por exemplo médicos, enfermeiros ou familiares. Em 2005 a American Health Information
Management Association (AHIMA, 2005) acrescentou a esta definigho uma pega fundamental
na definicdo de PHRS: é um recurso duravel/utilizavel no tempo, universalmente acessivel,
desenvolvido com informacao dos prestadores de cuidados de saude e do préprio. Salienta-se
que um PHRS requer ser utilizado num ambiente seguro e confidencial, sendo que 0s acessos
sao pre-deffinidos pelo seu “proprietario”. Contudo ndo pode ser encarado como um substituto
do sistema de informagao de salde utilizado pelos prestadores de cuidados de salde.

Existem essencialmente trés tipos de PHRS, classificados de acordo com o suporte
tecnolégico que utiliza. Sdo eles programas de software geridos pelas pessoas nos seus
computadores pessoais, programas de software com suporte Web ou mecanismos digitais
portateis e interoperaveis de armazenamento de informagao para ser gerida no computador,
como smartcard ou PEN (nas quais a informagéo esta protegida e € gerida pelo seu utilizador).
No que diz respeito ao seu conteldo, um sistema deste tipo pode ser generalista, no qual
qualquer pessoa o pode utilizar, independentemente do seu género, idade ou condigdo de
saude, ou, por outro lado, pode ser especializado numa determinada condi¢gao de saude, como
por exemplo a Diabetes, a Doenga Cardiaca ou Maternal (Markle Foundation, 2003) (Pagliari,
2007).

Numa Era da Informagdo como a nossa pode parecer um pouco surpreendente esta
tendéncia ser tao recente e, a maioria dos paises, por enquanto, ainda estar muito longe desta
linha de pensamento e pratica da informacao de saude.
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4.1. DESAFIOS A SUPERAR

Num olhar mais atento ao que envolve uma disseminagdo mais ampla desta abordagem
personalizada, revela um grande niumero de importantes desafios para a adopgéao dos PHRS.
Estes foram analisados por uma série de estudos empiricos. (NCVHS, 2006)

Em primeiro lugar, hd uma verdadeira preocupacéo sobre informagéo confidencial e da
possivel utilizagido indevida de informagdes pessoais por terceiros, sobretudo por parte dos
empregadores e seguradoras.

Confianga na seguranga dos registos electronicos e naqueles que possibilitam o seu
funcionamento torna-se um factor critico para a adopgao dos PHRS. Desenvolver solugbes
tecnolégicas para responder as preocupagdes de seguranga tem vindo a ser um processo
continuo, a partir de diferentes formas de manter o registo do ID separado do registo de
conteudo.

Contudo, estas solugbes tecnoldgicas podem nao ser suficientes, por si sO, para
promover o nivel de confianca necessario para a expansdo dos PHRS. E necessario que as
regras no que diz respeito a proteccdo de dados nunca sejam postas em causa.

Em segundo lugar, ha a questéo de precisao e validagao de informagao. Registo ilegivel
de dados feito por individuos, ou informagdes incorrectas da Internet ou de quaisquer outras
fontes informagdo de saude importada pelos utilizadores dos PHRS afecta seriamente a
integridade da utilizagdo desta informagdo. E evidente poucas decisdes 6ptimas podem ser

tomadas nestas circunstancias.

Sistemas bem concebidos e uma viavel validagado de procedimentos sdo necessarias
aqui, numa base continua. Também adequados glosséarios devem ser colocados a disposi¢ao
dos utilizadores dos PHRS para assegurar a coeréncia terminologica quando se utiliza ou
partilha de informacgéo sobre saude (Pagliari et al, 2007) (Tang et al, 2006).

Em terceiro lugar, a personalizacédo, através da combinagéo de diferentes mddulos,
permite a escolha de percursos alternativos no desenvolvimento de PHRS.

Estudos sobre a funcionalidade deste tipo de sistemas tém salientado a importancia da
visualizagao de dados e de técnicas de visualizagdo e compreensao recordando o significado
da informagao de saude recolhida e organizada através dos PHRS. Por exemplo, o grau de
complexidade e interactividade dos PHRS sdo um factor importante na utilizacdo dos PHRS
pelos idosos (Marchionini et al, 2007).

Em quarto lugar, a organizagao e gestao da informagado de saude é, possivelmente, um
dos processos mais complexos que pode existir, quando comparada com a gestdao de
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informacdes noutros dominios. As questdes aqui em jogo sdo muito vastas, muitas vezes
intricadamente inter-relacionadas, e que requerem um certo nivel de familiaridade com nogdes
das ciéncias biomédicas e comportamentais, e algum conhecimento sobre 0 modo como os
servigos de saude funciona. Noutras palavras, exige um certo grau de Literacia em Saude. Os
PHRS estimulam e induzem progressos nesses dominios (Marchionini et al, 2007).

Deste modo, os PHRS auténomos, a funcionarem num ambiente onde os registos de
saude electrénicos dos profissionais ainda ndo sao amplamente utilizados e onde as culturas
profissionais ndo tenham incorporado integralmente as vantagens da promogao da Literacia em
Saude para a melhoria da saude e empowerment do paciente, tendem a tornar-se muito

dificeis de gerir.

QOutra consideragao muito importante no desenvolvimento e implementagéao de PHRS diz
respeito a questao do problema da exclusao digital e desigualdade de acesso a informagéao e

ao conhecimento.

Desenvolver ferramentas de informagao, tais como PHRS, pode muito bem capacitar
ainda mais os mais instruidos e economicamente melhor colocados, aumentando deste modo a

disparidade de acesso a informacdes e conhecimentos de forma ainda mais significativa.

Tanto nas areas das Politica de Saude como do mercado de Tecnologias de Informagao
e Comunicagdo existem muito bons argumentos que suportam a necessidade de diminuir o

“gap” da Literacia em Saude e da Literacia Digital.

Por fim, a adop¢édo do uso de PHRS sé faz sentido como um projecto “definitivo”. Isto
implica uma garantia razoavel de que PHRS tém um mercado sustentavel por parte das
empresas tecnolégicas.

A capacitacao digital, tanto em termos de contelido como de capacidades operacionais,
é o desafio mais importante, a primeira vista (Marchionini et al, 2007).

Em suma, os desenvolvimentos de PHRS sao processos muito complexos, altamente
sensiveis a confianga, confidencialidade e seguranga, exigindo procedimentos de validagao
que garantam a utilizacdo de dados precisos e informagdes. Os PHRS precisam ser
desenvolvidos de forma personalizada, e devem ser interligados a outras fontes de informagao.

4.2. RESISTENCIAS A UTILIZACAO

Apesar da utilidade demonstrada deste tipo de sistemas, podem existir algumas
resisténcias a este modelo de Sistema de Informagéao.
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Facto é que existe uma parte da populagdo que nao esté interessada em fazer parte do
sistema, ndo tem interesse em que exista uma mudancga no sistema vigente neste sentido, no
sentido do empowerment do cidadao. Preferem depositar nas maos dos profissionais de saude
todas as questodes relativas a sua saude, incluindo a gestao e a responsabilidade.

Uma outra resisténcia prende-se com a existéncia de um grupo que, apesar de querer
participar no sistema de saude, quer fazé-lo apenas como espectador. Este grupo pretende ter
acesso a toda a informacao relacionada com a sua saude, mas delegando nos profissionais de
saude a responsabilidade e gestdo da mesma. Este grupo nao quer fazer a gestdo da sua
saude nem ter responsabilidade sobre esta, apenas quer ter acesso a informacgao relativa a sua
saude.

Contudo, pode acontecer que o cidadao até queira fazer a gestao da sua informagéo de
saude através do Sistema de Informacdo mas, devido a questdes que podem ser do ambito
material e/ou de formagado, ndo tem meios para o fazer. Esta situagdo pode ser atenuada
através da intervencao de mediadores que possibilitem esta gestao.

Questdes de cariz mais operacional sao levantadas pelo autor Paul C. Tang (Tang et al
2006), como por exemplo o facto de os PHRS requerem varias ligagbes aos EHRS e existir
uma Baixa evidéncia sobre a eficacia e eficiéncia dos PHRS.

4.3. EXEMPLOS DE PERSONAL HEALTH RECORDS SYSTEMS

Os PHRS estédo agora a emergir rapidamente nos EUA como componentes de sistemas
de informagao de salude de importancia crescente.

O facto de ter existido, no rescaldo do furacdo Katrina em 2004 em Nova Orleées, uma
perda massiva dos registos de saude numa circunsténcia em que ter informagao médica era
fulcral para prestar cuidados médicos, fez efervescer ainda mais a ideia de sistemas deste tipo.
O Katrina Health' ofereceu PHRS digitais aos residentes de Nova Orledes que queriam. Desde
entdo, o Department of Health and Human Services® fez dos PHRS a pedra angular da
estratégia nacional de tecnologia de informagao em saude. A Medicare e a Medicaid Services
estdo também elas a desenvolver esforcos neste sentido. O Departamento de Assuntos de
Veteranos adoptou o sistema My Helath&Vet®. Apenas alguns anos atras, estimava-se que
existissem, sé nos EUA, mais de 60 PHRS privados (Marchionini et al, 2007). Relatérios mais

1 Acessivel em http://www.katrinahealth.org

2 Acessivel em http:/www.hhs.gov/
% Acessivel em http:/www.myhealth.va.gov/
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recentes (2008) apontam para que possam existir mais de 100 modalidades diferentes em
PHRS nos EUA.

Porém, a situacdo na Europa ¢ diferente. E notério que na Europa o grande foco no
desenvolvimento e utilizacdo PHRS esta a ser colocado no acesso a registos médicos
electronicos pelo cidadao (Pagliari et al, 2007). Contudo, a utilidade do PHRS nao se restringe
apenas a gestao dos dados clinicos. Como ja fora dito anteriormente, todos os dias se encontra
por acaso ou se pesquisa informagao que se pode revelar Util para a saude, mas é desprezada
nao sendo guardada para se fazer uso dela no quotidiano.

Porém, actualmente, em muitos paises europeus, estd a ser anunciado o langamento de

diferentes tipos de PHRS, habitualmente através dos meios de comunicagao.

Assiste-se actualmente a entrada de dois gigantes das Tecnologias de Informagao e
comunicagao “neste mundo”. A Google, com o Google Health, e a Microsoft, com o seu “Cofre
da Saude” (Health Vault).

A Microsoft lancou no dia 4 de Outubro de 2007 o Health Vault* com um texto
introdutério muito claro e revelador das suas intengdes: “Welcome to HealthVault. Be well,
Protected. ... Imagine if you had a way to collect, store, and share the health information critical

to your family's well-being.”

E apresentado como um fio condutor de uma rede de sites, de dispositivos pessoais de
saude e de servigos, incluindo aqueles relacionados com o bem-estar, a auto-ajuda, a gestao
da doencga, a transferéncia do conhecimento da produgao cientifica e motores de busca de
saude especializados.

Contudo, apesar de esta plataforma estar disponivel na Web gratuitamente, a sua
utilizagdo implica a aquisicdo de equipamento que traz consigo software que permite a
introducdo de dados de saude no sistema de infirmacgao.

Em Fevereiro de 2008, o Google Health® anunciou um projecto de colaborago com a
Cleveland Clinic e com uma parte dos seus pacientes, que se voluntariaram para participar no
desenvolvimento da plataforma através de um processo colaborativo e para transferir
electronicamente seus registos pessoais de salde para 0os novos servigos de informagao de
saude do Google.

A Google, em comunicado, dizia: "Na Google, sentimos que os pacientes devem estar no
comando da sua informagdo de saude, e devem ser capazes de conceder aos seus
prestadores de cuidados de saude, familiares ou quem quer que escolham, o acesso a esta
informacéo. Google Health foi desenvolvido para responder a essa necessidade "

4 Acessivel em http:/www.healthvault.com/

5 Acessivel em http://www.google.com/health
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Estes modelos de PHRS podem ir do mais basico sistema de informagéo até a um grau
de complexidade muito elevado, e podem ser desenvolvidos por diversas entidades, como
empresas do mercado de tecnologias (Microsoft e Google), Associacoes Médicas (MyDoctor.ca
potenciado pela Canadian Medical Association®) ou organismos publicos (Austria — ARGE
ELGA), centralizando nelas todo o processo de gestdo do sistema e seus utilizadores. Os
exemplos apresentados sdo de alguns sistemas que estdo em desenvolvimento nos EUA e
Europa que funcionam de acordo com os interesses daqueles em quem incide a centralidade
do sistema de informacéo.

Figura 3 - Alternativas de modelos de Propriedade e Gestao

Alternative management/ownership models
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6 Acessivel em https://www.mydoctor.ca/
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5. LITERACIA E SAUDE

5.1. CONCEITO DE LITERACIA

Literacia nao é alfabetismo. A United Nations Educational, Scientific and Cultural
Organization (UNESCO) diz-nos que literacia é liberdade, e que hoje a literacia continua a
apresentar-se como um desafio global. Na realidade, conhecer o alfabeto e os algarismos nao

significa que se compreenda ou que seja possivel usufruir, tirar partido, do que esté escrito.

O nivel de educacao das populagdes tem aumentado ao longo do tempo. Porém, um nivel
educacional mais elevado ndo corresponde necessariamente a um mesmo nivel de leitura ou
de compreensao (Selden et al, 2000). Nao é possivel estabelecer uma correspondéncia
simples e absoluta entre os niveis de instru¢cdo formal de uma populacdo e o seu perfil de
literacia (Gomes et al, 2002). A UESCO define literacia como “a capacidade de identificar,
compreender, interpretar, criar, comunicar e calcular, através da utilizagdo de materiais
impressos e escritos associados a contextos varios. A literacia envolve um continuum de
aprendizagem que possibilita a um individuo atingir as suas metas, desenvolver o seu
conhecimento e potencial, e participar inteiramente na sociedade." A literacia é especifica em
contelidos, para além de contextos. Um individuo pode apresentar compreensao adequada de
material com conteddo familiar, enquanto lhe é muito dificil compreender informagado com

vocabuléario e conceitos nao familiares (Selden et al, 2000).

Os primeiros estudos de avaliagao directa das competéncias de literacia realizaram-se nos
Estados Unidos da América (EUA). Inicialmente as pesquisas neste dominio tinham como
objectivo principal a avaliagdo da aquisicdo de competéncias especificas por parte das
populacdes escolares, tendo-se estendido mais tarde as populagbes adultas. Os primeiros
estudos de avaliagao directa realizados junto de adultos tiveram lugar no inicio da década de
70 e pretendiam identificar os segmentos da populagdo que nao possuiam as competéncias

minimas para uma participagao integral na vida em sociedade.

Mais tarde, j& em meados dos anos 80, sdo desenvolvidas as primeiras pesquisas no
Canada, ao mesmo tempo que nos Estados Unidos da América se realizam novos estudos que
culminam em 1993 com o National Adult Literacy Survey (Kirsch, Jungeblut, Jenkins e Kolstad,
1993). Trata-se da primeira pesquisa em que o conceito de literacia & entendido como um
continuo de competéncias, considerando-se que nao faz sentido tratar a literacia como uma
capacidade “dicotémica” que os individuos tém ou nao tém. O objectivo passa a ser a
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determinacao do perfil de literacia da populagao a partir da andlise dos seus desempenhos
num amplo conjunto de tarefas que reflectem os varios tipos de materiais e de usos com que
se defrontam na vida quotidiana.

Sob a coordenagdo de um organismo canadiano, a Statistics Canada, e com o apoio da
Organisation for Economic Co-ordination Development (OCDE), seguiu-se o primeiro estudo
internacional de literacia — o International Adult Literacy Survey (IALS) — o qual utilizou uma
abordagem muito semelhante a desenvolvida no National Adult Literacy Survey. Os primeiros
resultados desta pesquisa foram publicados em 1995 (Tuijnman et al, 1995), tendo sido dois o0s
objectivos fundamentais do projecto: em primeiro lugar, o desenvolvimento de medidas que
permitissem comparar o desempenho de pessoas com uma grande variedade de
competéncias; em segundo lugar, e em fungdo da concretizacdo do primeiro objectivo,
pretendia-se descrever e comparar os niveis de literacia de individuos de diferentes paises. O
conceito de literacia é entdo definido como: “a capacidade de utilizar informacao escrita e
impressa para responder as necessidades da vida em sociedade, para alcangar objectivos
pessoais e para desenvolver os conhecimentos e os potenciais proprios” (Tuijnman et al,
1995).

Apds uma primeira fase em que participaram nove paises — Canadd, Franga, Alemanha,
Irlanda, Holanda, Pol6nia, Suécia, Suiga (cantdo francés e alemao) e os Estados Unidos da
América - o estudo internacional de literacia foi sendo sucessivamente aplicado noutros
contextos. Em 1996, juntaram-se também, a esta pesquisa internacional, a Austrélia, a Bélgica
(parte flamenga), o Reino Unido, a Nova Zelandia e a Irlanda do Norte. Finalmente, em 1998,
outros nove paises participaram numa terceira fase da pesquisa: Chile, Republica Checa,
Dinamarca, Finlandia, Hungria, Itélia, Noruega, Eslovénia e Suica (cantdo italiano). A
apresentagdo e andlise dos resultados dos varios paises que participaram nas sucessivas
fases deste estudo internacional encontram-se publicados no relatério Literacy in the
Information Age: Final Report of the International Adult Literacy Survey (Tuijnman et al., 2000).

Em Portugal, o primeiro estudo de avaliagéao directa das competéncias de leitura, escrita e
célculo da populagao adulta foi o Estudo Nacional de Literacia (ENL). Esta pesquisa, de &mbito
nacional, foi desenvolvida ao mesmo tempo que decorria a primeira fase do estudo
internacional de literacia, tendo-se constituido como um referencial teérico, metodolégico e
empirico dos estudos sobre literacia da populagdo adulta portuguesa. Partiu-se, nesse estudo,
de uma conceptualizagédo da literacia semelhante a que foi proposta nas recentes pesquisas
internacionais. Ou seja, em concreto, entendeu-se genericamente literacia como as
capacidades de processamento de informagao escrita na vida quotidiana. No plano empirico
este estudo possibilitou a recolha de um conjunto alargado de dados, nomeadamente em
relagéo a trés eixos principais: a distribuicdo da populagéo por niveis de literacia; as praticas
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declaradas de leitura, escrita e calculo na vida pessoal e profissional; e as auto-avaliagdes
dessas competéncias.

A semelhanga do que aconteceu no estudo internacional, a prova de avaliagdo directa das
competéncias de literacia desenvolvida em Portugal incorporou tarefas relativas a literacia em
prosa, documental e quantitativa. A maior parte dos inquiridos situou-se em niveis de literacia
baixos ou muito baixos, sendo bastante reduzidas as proporgdes dos individuos
correspondentes aos niveis superiores de literacia. Estes resultados possibilitaram uma
primeira reflexdo em torno do perfil de literacia da populagéo portuguesa. No entanto, uma das
principais fragilidades desta pesquisa é a incerteza quanto ao grau em que os resultados
nacionais podem ser comparados com os de outros paises, nomeadamente com aqueles que
participaram no estudo internacional (Gomes et al, 2000).

52. LITERACIA EM SAUDE

Nestes primérdios do século XXI, as novas descobertas no campo da medicina avangam a
um ritmo nunca antes visto. Porém, verifica-se que as populagbes ndo sdo ainda capazes de
adoptar comportamentos favorecedores de uma vida melhor e mais longa. O que podera
explicar tal facto? Os individuos ndo sabem? N&ao querem saber? N&ao estdo interessados?
Talvez uma resposta possivel seja que, na realidade, estes mesmos individuos ndo sao
capazes de compreender e processar a informagao de saude disponivel (Selden et al, 2000).

O que ¢é literacia em saude? O termo foi pela primeira vez utilizado em 1974 num artigo
intitulado “Health education as social policy”. Referindo-se a educagéo para a saide como uma
politica que afecta o sistema de prestacado de cuidados de saude, o sistema educativo, e a
comunicagdo de massas, 0 autor alerta para a necessidade de um minimo de “literacia em
saude” para todos os niveis de ensino. Esta utilizacdo precoce do termo demonstra a
existéncia duma ligagcdo entre literacia em salde e educagdo para a saude. Falhas na
educagdo para a saude contribuiram certamente para uma baixa literacia em salde, mas as
raizes dos problemas de literacia em saude nao se cingem apenas a histéria do sistema
educativo. Estes problemas tém atingido maiores dimensdes a partir do momento em que
comecga a ser pedido aos pacientes que assumam mais responsabilidades no tocante ao seu
estado de salde enquanto inseridos num complexo sistema de prestagdo de cuidados de
saude. Podemos entdo pensar na literacia em saude dos pacientes como uma moeda de troca
necessaria para negociar este complexo sistema (Selden et al, 2000).
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Uma literacia em saude apropriada é também essencial para a promog¢do da saude,
particularmente quando nos debrugamos sobre assuntos relativos a prevengao primaria. Um
individuo literato em saude encontra-se mais apto a saber como responder a questao “Como é
que me posso manter saudavel?”. Uma literacia em saude adequada podera ser de ainda
maior relevancia na prevengao secundaria, uma vez que uma comunicagao nao efectiva entre
os prestadores de cuidados de salde e os pacientes pode resultar em erros médicos
atribuiveis a mal informacao relativa a medicacéo e instru¢cdes de auto-cuidado (Selden et al,
2000).

Um relatério do Council of Scientific Affairs da American Medical Association (AMA, 1999),
refere-se a literacia em saude funcional como “a capacidade de ler e compreender prescrigoes,
bulas de medicamentos, e outros materiais essenciais relacionados com a salude requeridos

para com sucesso ser possivel o funcionamento como doente”.

No maior estudo sobre literacia em saulde realizado até a data Williams et al, 1995), nos
EUA, verificou-se que um tergo dos pacientes que falavam inglés, em dois dos hospitais
publicos, foi incapaz de ler materiais basicos relacionados com a saude. Quarenta e dois
porcento dos pacientes ndo conseguiram compreender indicacdes acerca da toma de farmacos
pés-prandial, 26% nao foram capazes de perceber a informagédo contida numa bula de um
medicamento, e 63% nao compreenderam o0 que se encontrava escrito num documento de

consentimento informado estandardizado.

Healthy People 2010 define literacia em saude como “o grau no qual os individuos
possuem a capacidade de obter, processar, e compreender informagao de saude basica e
servigos necessarios de forma a ser possivel tomar decis6es de salde apropriadas.

Estudos realizados (Davis et al, 1998) (Hopper et al., 1996) (Davis et al, 199&) mostraram
que individuos com baixa literacia funcional em saldde apresentam menor probabilidade de:
compreender informacao escrita e oral fornecida pelos técnicos de saude; serem capazes de
navegar pelo sistema de saude para obter os servigos necessarios, tomar os procedimentos
necessarios e seguir indicagbes como prescrigdes. Da mesma forma, verificou-se também, que
estes mesmos individuos apresentam uma maior probabilidade de: usufruir de cuidados de
saude através de programas financiados, mesmo apds serem controlados factores como a
idade, o nivel educacional ou estrato socioeconémico; despoletarem maiores gastos com a

prestagao de cuidados de saude (Gazmarian et al., 1999) (Weiss et al.1999).

Existem também estudos realizados demonstrativos de um pior estado de saude entre
pacientes com baixa literacia em saude. Por exemplo, verificou-se que, entre 212 individuos do
sexo masculino com baixo rendimento, uma baixa literacia € um melhor preditor que a etnia ou
a idade no cancro da prostata num estadio avangado (Bennet et al., 1998). Um outro estudo,
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realizado em 182 individuos seropositivos para o Virus da Imunodeficiéncia Humana (VIH),
demonstrou que aqueles que apresentavam uma baixa literacia em saude falhavam mais
tomas da medicacao instituida do que aqueles com uma literacia em saude elevada, devido a

mal compreensao das instrugdes cedidas (Kallichman et al., 1999).

Com a proliferagao de novos meios de informagao, a respeitante a salde esta a tornar-se
volumosa. Infelizmente, esta a tornar-se mais fragmentada e confusa devido aos seus varios e
numerosos formatos e a sua duplicacdo em varios locais. Os produtos educacionais
multimédia, a comunicacdo electronica, as tecnologias de rede avangadas, e o ensino a
distancia estdo em expansao e poderdo contribuir para o aumento da literacia em saudde.
Alguns individuos podem utilizar os multimédia para aprender interactivamente o que poderao
nao ter aprendido através de apenas impressos tradicionais ou instru¢cdes orais (Selden et
al.,2000).

Contudo nem todas as pessoas conseguem entrar neste “Mundo”. Se é um facto que as
TIC podem facilitar muito o quotidiano e as interacgbes entre as pessoas, é igualmente verdade
que podem potenciar uma grande infoexclusdo que nem sempre é tida em conta. Os mais
velhos e 0s mais carenciados tendem a ficar de fora destes processos de info-capacitagao
devido a ndo aquisigcdo de capacidades para tal. Consciente deste problema, a equipa do
projecto i-Cidadao tentou minimizar o efeito desta questdo neste ensaio, promovendo um
Laboratério Digital para potenciar um aumento das capacidades informaticas dos seus

utilizadores.

5.3. LITERACIA DIGITAL

Literacia Digital visa ensinar e avaliar os conceitos e competéncias bésicas em
informatica, de modo a que as pessoas possam utilizar a tecnologia informatica na vida diaria
para desenvolver novas oportunidades sociais e econdmicas para si préprias, para as suas
familias e para as suas comunidades.

Sensiveis a esta questao, em 2005, os Estados Membros, dos quais Portugal faz parte,
estabeleceram para si préprios um objectivo ambicioso (Commission for the European
Communities, 2005): reduzir para metade, até 2010, o fosso entre 0s “grupos em risco”, como
os desempregados, deficientes, mulheres e pessoas mais velhas, e o cidadao médio no campo
da literacia digital. Comprometendo-se a transformar a Europa na economia baseada no
conhecimento mais competitiva do mundo até ao final do decénio. Deste modo torna-se
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importante garantir que nao fiqgue ninguém para tras e que todos 0s grupos sociais tenham
acesso a este “Novo Mundo”.

De acordo com esta estratégia europeia, Portugal iniciou um conjunto alargado de
medidas com o intuito de aumentar os niveis de literacia digital da sua populagdo. De uma
maneira geral, as primeiras medidas revelavam uma interpretacdo funcional da literacia digital
que remetia apenas para a capacidade individual em utilizar eficientemente hardware e
software. Dirigidas predominantemente a grupos da populagao identificados pelos dados
disponiveis como especialmente afectados pela iliteracia digital. Estas medidas centram-se na
prestagdo de competéncias basicas em TIC e em dotar todos os alunos de competéncia digital
até ao fim do seu percurso escolar.

O desenvolvimento do modelo adoptado para este estudo tem adjacente um programa
de desenvolvimento de competéncias no que diz respeito a Literacia Digital, fomentando deste
modo um aumento de Literacia de Saude dos seus utilizadores em virtude de ficarem aptos
para a utilizagao de recursos ligados a Era Digital, como a Internet, em prol da sua Saude de
da dos seus familiares.

33

Capitulo I - Enquadramento Tedrico



PERSONAL HEALTH RECORDS SYSTEM NO CONTEXTO PORTUGUES

Ana Rita Sousa Pedro

CAPITULO II - MODELO ESTUDADO

Em virtude de ndo ser comum o desenvolvimento e a utilizagdo de Personal Health Records
System em Portugal, optou-se por avaliar um modelo piloto que fora desenvolvido pela Escola
Nacional de Saude Publica, em parceria com a Associagao de Diabéticos do Concelho do Barreiro e
apoiado pela Direcgao Geral de Salde. Este processo foi autorizado pelo coordenador do projecto i-
Cidad&o, Professor Doutor Constantino Sakellarides’.

Optou-se pela adopcédo deste modelo para este estudo porque apresenta as caracteristicas
necessarias para o desenvolvimento deste estudo com sucesso. Em primeiro lugar foi desenvolvido
sem fins lucrativos, apenas com fins cientificos, foi desenvolvido em portugués logo na sua origem, o
que o torna mais fidedigno a realidade portuguesa, em virtude nao existirem erros de tradugao, e
envolveu no seu desenvolvimento agentes de saude locais, como a Associagdo de Diabéticos do
Barreiro, com quem e onde foi desenvolvido o protétipo, os médicos do Centro de Salude do Barreiro,
elementos da Coordenagao da Sub-regido de Salde de Setibal e uma equipa de profissionais da
area das novas tecnologias. Os utilizadores da ADCB tiveram um papel chave neste processo visto
ter sido desenvolvido num processo estreito de colabora¢éo entre a equipa da Escola Nacional de
Saude Publica e a Associagéao de Diabéticos do Concelho do Barreiro.

1. CARACTERIZACAO DO MODELO

O modelo i-cidadao foi desenvolvido no sentido da promogédo da Literacia em Saude
através da Literacia Digita, permitindo ao utilizador organizar e gerir a informagao de salde a

qual tem acesso.

O i-cidadao é um protétipo de Personal Health Records System, que agrega, para além
do sistema de informagdo em si, um Portal, que, ao mesmo tempo, funciona como porta de
entrada para o sistema de informagdo e como fonte de informacdo de saude validada. O
acesso a plataforma é feito pelo endere¢go www.i-cidadao.org e as imagens tanto do Portal

como do sistema encontram-se em anexo.

7 Esta autorizagéo foi obtida verbalmente em reuniao presencial.
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O Portal tem como principal propoésito funcionar como fonte de informacgéo fidedigna de
varias fontes para os utilizadores do sistema, um local onde podem consultar informacéo sobre
saude, acessibilidades e recursos disponiveis para permitir uma melhor compreenséo da sua
saude e um aumento de literacia de saude. Actualmente este Portal, para além de fazer uma
caracterizagdo geral do projecto (Missdo, Contactos, Caracterizagdo do Projecto) e “liga” o
utilizador a alguns documentos Uteis disponibilizados, por exemplo, no site da Direcgao Geral
de Saude (DGS), e, por outro lado, compila um vasto niumero de Fontes de Informagao,
validada e fidedigna, disponibilizadas na Web como sejam o Portal Saude 24, o Portal de
Saude da Unido Europeia, o Saude XXI, o Portal da DGS, varias Bibliotecas Internacionais e
Associacoes de Doentes.

O Personal Health Records System — Meu i-c - é um sistema de informagao que permite
ao utilizador fazer uma monitorizagdo quantitativa de alguns Parametros Vitais, nomeadamente
Tensao Arterial, Peso, Glicémia, Colesterol e Temperatura, e uma monitorizagao qualitativa de
problemas de saude que auto identifique ou que Ihe sejam identificados por profissionais de
saude. Por outro lado, esta plataforma também permite uma gestao da informagédo de saude
em ambiente seguro, visto ndo ser possivel relacionar dados pessoais, como nome e nimeros
individuais, com dados de saude. Nesta plataforma o utilizador pode guardar a informagao
pertinente para a sua saude, criando uma Biblioteca pessoal, pode guardar os seus dados
clinicos, criando um Repositério Médico, pode fazer um Diario de Salude, pode registar os seus
Antecedentes de Saude e pode registar os cuidados especiais que deve ter com a sua saude,
nomeadamente no que diz respeito a sua medicagao. No que diz respeito aos dados pessoais
do utilizador ndo sao pedidos dados identificativos do individuo, apenas sao pedidos dados que
identificam um conjunto de individuos, fazendo uma caracterizagdo genérica da populagdo em
que se insere (data de nascimento, género, data de nascimento, grupo sanguineo, distrito,
concelho, centro de saude/USF e médico de familia). Ainda neste item, Perfil, inserem-se
questdes como as Alergias do utilizador, os Dados de Conta, e dados sobre em caso de
emergéncia quem se deve contactar.

Um outro elemento a salientar no que diz respeito a este sistema de informagao, prende-
se com a possibilidade de partilha de informagao através da plataforma com quem o utilizador
pretender, quando pretender e o0 que pretender. Este mecanismo de comunicagdo pode ser
definido pelo utilizador no que diz respeito ao seu conteudo, tempo de disponibilizagéo e
destinatario, e este acesso, nome de utilizador e palavra-chave automaticamente criados pelo

sistema, pode ser impresso e entregue pessoalmente ou enviado directamente por e-mail.
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2. PROCESSO DE DESENVOLVIMENTO DO MODELO

2.1. PROGRAMA DE PROMOCAO DE LITERACIA DE SAUDE
ATRAVES DA PROMOCAO DE LITERACIA DIGITAL

O empowerment do cidadao, por meio da informagao e do conhecimento, deve constituir
uma prioridade nas politicas de Saude. Contudo, e como a configuragdo dos sistemas de
saude esta a evoluir rapidamente no sentido da crescente centralidade no cidadao, tendo em
conta as suas percepgdes e conveniéncias, salienta-se a urgente necessidade de se investir na
questao da literacia em saude. Se o cidadao nao compreender o funcionamento do servigo de
saude, como o financiamento, o acesso e a gestao, muito dificilmente conseguira participar na
sua saude de modo produtivo (Filho, 2003).

Neste contexto, o projecto i-Cidadado, no desenvolvimento de um Sistema de Informagao
gerido pelo Cidadao, nao pdde ficar alheio a esta questao.

Com base nesta questéo foi desenvolvido um programa de promogao de Literacia Digital na
Associagao de Diabéticos do Concelho do Barreiro que esteve na génese do desenvolvimento do
modelo i-Cidadao.

2.2  SESSOES DE ACOMPANHAMENTO NA ADCB

No inicio do processo, foi feito um diagnostico de utilizagao de Informagéao de Saude e de
Tecnologias de Informacao e Comunicacao (TIC), através da aplicagdo de um questionario de
facil preenchimento. Apds andlise dos dados obtidos verificou-se que, apesar de existir uma
preocupacado notoria com questdes relacionadas directamente com a Saude, quando se trata
de utilizacdo de TIC esta é bastante diminuta. Concluiu-se que mesmo as pessoas que
utilizavam as TIC apenas o faziam na sua condigdo mais basica. Deste modo investiu-se no
desenvolvimento destas questdes na ADCB, através de sessdes de formagdo no dmbito das
TIC que, por sua vez, possibilitam a utilizacdo destas na melhoria das condi¢des de saude.

O processo decorreu do seguinte modo: Em primeiro lugar foram instaladas na ADCB
quatro estagdes tecnoldgicas compostas por computadores munidos de monitores de medida
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superior ao comum (visto ser mais adequado a populagdo em questao) Internet e impressora.
Em segundo lugar foi construido um caderno de requisitos de formagéo. Este foi elaborado em
parceria ndo s6 com o formador mas também com uma equipa de informaticos com experiéncia

na area de formagao em informatica de grau basico.

Estas sessOes tiveram lugar nas instalacbes da ADCB, e revelaram-se bastante
produtivas visto que os individuos estiveram sempre muito motivados e aprenderam com
relativa facilidade. Existiram alguns casos de individuos que, devido ao seu empenho,
adquiriram um computador pessoal para desenvolver o que aprenderam nas sessdes na ADCB
em casa, outros que, por motivos varios ndo os puderam adquirir, desenvolvem o que
aprenderam em computadores de terceiros, como o dos filhos ou netos. O que foi
demonstrando um grande interesse da parte dos associados nestas questdes.

Apds o adquirir de um nivel médio de competéncias resultantes deste processo de formagao,
0 passo seguinte do projecto nesta area passou por um acompanhamento especifico do préprio
sistema de informacé@o. Numa primeira fase, foi introduzida uma verséao bésica da plataforma, em
que apenas se fazia a monitorizagao dos Parametros Vitais e a organizagao de documentos relativos
a saude de cada elemento. Deste modo, baseada nas criticas e sugestdes que foram sendo feitas
pelos utilizadores da aplicagéo, foi desenvolvida a versao final da plataforma i-Cidadao, construida “a
medida” dos seus utilizadores. Optou-se por este processo colaborativo porque s6 deste modo
poderia ser desenvolvida uma plataforma consistente adequada as necessidades dos utilizadores.

Desta forma pretendeu-se que os formandos, num terceiro momento, conseguissem gerir a
sua prépria informagao de saude de uma forma individual e construtiva.

3. CARACTERIZACAO DA ASSOCIACAO DE DIABETICOS
DO CONCELHO DO BARREIRO

A Associagao de Diabéticos do Concelho do Barreiro foi fundada em Junho de 2000 por
um grupo de pessoas que sentiram a causa e a necessidade de, de uma forma organizada,
trabalharem em prol dos diabéticos para o apoio técnico ao controle das suas caracteristicas,
de poderem representar os associados na defesa dos seus Direitos e Deveres.

Constituida formalmente em 24 de Abril de 2001, com a publicagdo dos seus Estatutos
(DR 139, Il12 Série de 18-06-2001), desenvolveu a sua actividade constituindo formas de apoio
aos associados com a faculdade de entrega de meios técnicos (Maquinas para leitura de niveis
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de Glicémia e / ou de Tensao Arterial gentilmente cedidas por Laboratérios Farmacéuticos e

informacéo escrita sobre a Diabetes, suas origens, caracteristicas e consequéncias).

Neste sentido constituiram-se acgdes de Formacao para Diabéticos com a colaboragao
de Técnicos de Saude (Médicos, Farmacéuticos, Enfermeiras e outros Técnicos de Saude).
Foram exemplos marcantes as nove acgdes de Formagao dirigidas a Diabéticos e/ou
Profissionais com envolvimento nos Cuidados de Prestagdo de servicos a pessoas com
Diabetes, foram efectuadas duas accdes formativas em 2001, duas acgdes em 2002, uma
accdo em 2003, dois cursos em 2004 e um em 2005.

Com a dindmica e as consequéncias que dai advém, foi sentida a necessidade de
constituir uma Comissao Técnica que teve a sua génese numa iniciativa de um médico que faz
0 acompanhamento e o aconselhamento na area da Saude e tendo essa Comissao
(constituida por médicos, farmacéuticos e enfermeiros) concretizado diversos cursos de
formagdo para diabéticos e técnicos de saude, a apresentagdo de diversos documentos /
projectos com a responsabilidade I6gica, componente técnica e cientifica que originaram, apds
apresentagao oportuna, apoios técnicos e financeiros de algumas entidades e que mereceram
por parte dessas Instituicbes a maior credibilidade cientifica e de aplicagdo pratica na
actividade desta Associacao sem fins lucrativos.

A participagcdao em Foruns de Saude, os frequentes “rastreios clinicos/medig6es capilares”
de Glicémia, Colesterol e Tensdo Arterial em diversos eventos (Festas Populares de
Freguesias e Concelhos) a solicitagdo de diversas entidades (Autarquias / Associagdes
Civicas) fazem parte da sua constante actividade como associagao civica na area da Saude.

Deste modo, a existéncia de actividades construidas nas area de ocupacao de tempos
livres como sdo exemplo a aprendizagem de Artesanato (Tapetes de Arraiolos, pintura em
ceramica, lavores) onde muitos dos so6cios estdo saudavelmente ocupados, contribuindo assim
para o Bem-estar de todos numa perspectiva de melhorar a qualidade de vida dos diabéticos,

seus familiares e amigos.

A ADCB esta sediada no concelho do Barreiro. E constituida por um total de 1093
sOcios, sendo que uma grande maioria tem idades compreendidas entres os 50 e os 79 anos
(814).
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CAPITULO III - METODOLOGIA DO ESTUDO

Citando Bourdieu (1989) “o Socidlogo que procura transmitir um habitus cientifico parece-
se mais com um treinador desportivo da alto nivel do que com um professor [universitario] da
Sorbonne. Ele fala pouco em termos de principios e de preconceitos gerais — pode, decerto,
enuncia-los (...) mas sabendo que é preciso ndo ficar por ai (ndo ha nada pior, em certo
sentido, que a epistemologia, logo que ela se transforma em tema de dissertagdo ou em
substituto de pesquisa). Ele procede por indicagbes praticas, assemelhando-se nisso ao
treinador que imita um movimento (“no seu lugar, eu faria assim...”) ou por “correcgées” feitas a
pratica (“eu levantaria essa questao, pelo menos dessa forma’).

Antes de serem descritos 0os processos metodologicos da realizagdo deste estudo,
importa expor o conceito de Metodologia. De acordo com Madeleine Grawitz (1993), os
métodos sdo “‘um conjunto de operagbes que sdo realizadas para atingirem um ou mais
objectivos, um corpo de principios que presidem a toda a investigagdo organizada, um conjunto
de normas que permitem seleccionar e coordenar as técnicas.”

Por sua vez, Manuela Malheiro Ferreira define técnicas como ‘procedimentos operatdrios
rigorosos, bem definidos, transmissiveis, susceptiveis de serem novamente aplicados nas
mesmas condigées, adaptados ao tipo de problema e aos fendmenos em causa. A escolha das
técnicas depende do objectivo que se quer atingir, o qual, por sua vez, esta ligado ao método
de trabalho.” (Ferreira, 1998)

1. QUESTAO DE INVESTIGACAO PRIMARIA

O ponto de partida de qualquer investigagdo na area das Ciéncias Sociais deve ser a

definicdo objectiva da questdo de investigagdo primaria. Esta é a questdo, objectivamente
formulada, a qual o estudo no seu todo deve conseguir dar resposta.

Para este estudo, ap6s uma intensa revisdo bibliografica e ponderagdo da tematica,
optou-se por propor a seguinte questao de investigagdo primaria: Utilizando o i-cidadao como
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referéncia, os Personal Health Records Systems podem ser inserido no contexto de saude

portugués, actualmente?

2. PROCESSO DE DESENVOLVIMENTO DO ESTUDO

A primeira etapa do estudo consistiu na consulta de bibliografia sobre as teméaticas
Sistemas de Informacdo, Sistemas de Informagdo para a Saude, Electronic Health Records
(eHR), Electronic Personal Health Records (PHRS), Literacia e Inovagcdo em Saude para
verificar o que tinha sido estudado e descrito até entdo e procurar pontos passiveis de andlise.

Desta forma, foram consultados documentos de varios centros de documentacdo e
Bibliotecas relacionados com a Salde e com as Tecnologias de Informagdo e Comunicagao
aplicadas a saude, tais como a Pubmed, a Bi-on, a PumedCentral, a Emerald, Science, Scielo,
o Jama, o BMJ, a Biblioteca da ENSP, a Biblioteca do ISCSP, entre outros.

De acordo com o Professor Hermano Carmo, a pesquisa documental “visa seleccionar,
tratar e interpretar informacdo bruta existente em suportes estaveis (scripto, dudio, video e
informo) com vista a dela extrair algum sentido.” (Carmo e Ferreira, 1998)

Numa segunda etapa deste estudo foram analisados alguns modelos de PHRS de forma
a seleccionar qual seria o0 objecto de estudo adoptado. Deste modo, devido a proximidade com
a coordenacdo e com a sua equipa de projecto, e facilidade na comunicagéo, optou-se pelo
modelo piloto desenvolvido pela Escola Nacional de Saude Publica, em parceria com a
Direcgdo Geral de Saude e com a Associacdo de Diabéticos do Concelho do Barreiro, o
modelo i-Cidadao, caracterizado pormenorizadamente no capitulo anterior.

Apéds contacto com os elementos da ADCB que frequentavam as sessdes de apoio a
utilizacdo da plataforma, numa terceira fase do estudo, o protétipo foi avaliado recorrendo a
técnica do inquérito por questionario complementado com o inquérito por entrevista a alguns
elementos, seleccionados aleatoriamente, deste grupo de individuos. Deste modo foram
inquiridos por questionario a totalidade de pessoas da ADCB envolvidas no processo de
desenvolvimento do protétipo, 34 pessoas. Optou-se por completar esta andlise com um
conjunto de entrevistas, realizadas nas instalagdbes da ADCB, a cinco dessas mesmas
pessoas. Deste modo conseguiu-se aprofundar e completar determinadas questbes

necessarias ao completar deste estudo com sucesso.
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Numa quarta fase da investigagdo, o protétipo foi sujeito a andlise por um conjunto de
sete peritos de diferentes areas da Saude Publica portuguesa que puderam expressar a sua
opinido relativa a questdes de inser¢ao deste modelo no contexto de saude publica portugués
através de um grupo de discussdo, Focus Group, realizado nas instalagdes da ENSP,
recorrendo a uma plataforma criada para facilitar a discussao por envolver meios audio visuais
e ser mais interactiva, substituido o tradicional clip chart ou a ardésia. Findas estas fases de
trabalho, todos os dados e informagdes resultantes destas técnicas de investigacao foram
compilados, tratados e analisados com 0 objectivo Ultimo de dar resposta aos objectivos
inicialmente propostos no trabalho.

3. ANALISE AVALIATIVA

Com este estudo pretende-se fazer uma analise avaliativa sob o ponto de vista de dois
tipos diferentes de populagéo, por uma lado o utilizador, por outro os peritos em Saude Publica.
Deste modo, a andlise avaliativa do desempenho desta plataforma de gestéo de informagao e
de comunicagao de saude inclui as seguintes dimensdes: Avaliagdo baseada no ponto de vista
do cidadao-utilizador (realizada por meio de um questionario aplicado on-line que aborda vérias
questdes praticas relativas a aplicagao e questdes de contextualizagao na realidade de saude
portuguesa, e entrevista semi-estruturada com o intuito de aprofundar a questao da inser¢do do
modelo no contexto de salde portugués); Avaliagao sob o ponto de vista de Peritos em Salude
Publica (desenvolvida recorrendo a Técnica de Focus Group com o intuito de avaliar a insercao
do modelo no contexto de saude portugués).

4. OBJECTIVOS DO ESTUDO

O objectivo geral deste estudo prende-se com a ideia de avaliar e contribuir para a
divulgacéo de aplicagdes especificas de gestao de informagdo e comunicagdo em saide, que
possam constituir uma mais-valia para o Sistema de Salde Portugués.
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4.1. OBJECTIVOS GERAIS

Através da analise aprofundada de um Personal Health Records System, desenvolvido
pela Escola nacional de Saude Publica em parceria com a Direccao Geral de Saude, este
estudo destina-se a (1) avaliar a qualidade instrumental do modelo apresentado sob o ponto de
vista dos utilizadores, (2) validar o modelo apresentado sob o ponto de vista dos utilizadores,
(3) avaliar a inser¢ao do modelo apresentado no contexto de saude portugués sob o ponto de
vista dos utilizadores e (4) avaliar a inser¢ao do modelo apresentado no contexto de saude
portugués sob o ponto de vista dos Peritos em Saude Publica.

Objectivo 1: Avaliagdo da qualidade instrumental do i-cidaddo

De acordo com estudos realizados na area dos Electronic Personal Health Records e
Electronic Health Records existe um conjunto de caracteristicas e componentes que deve
constituir um sistema de informagao deste tipo para que este seja funcional e Util quer para o
cidadéo quer para outros sectores de satide como o mercado de tecnologias na area da saude,
a governacdo em salde e a prestacdo de cuidados de salde. E com base nessas

caracteristicas que ird ser avaliado o protétipo do i-cidadao.

No que diz respeito aos conteldos da aplicagao, esta deve comportar os nao s6 dados
considerados clinicos, mas também dados sociais e ambientais que possam influenciar directa
ou indirectamente o estado de saude dos individuos (Marchionini et al., 2007) (AHIMA, 2006).

A questado da funcionalidade da aplicagao prende-se directamente com os objectivos do
prototipo. Para avaliar se este é funcional € necessario avaliar se este leva a concretizagao dos
objectivos propostos: uma melhor gestao de informagao de saude que facilite a comunicagao
com os profissionais de salude de forma a aumentar a literacia em salude dos cidadaos e,

consequentemente, proporcionar um empowerment do cidadao no que respeita a sua saude.

No ambito das tecnologias de informagao e comunicagao, especialmente quando estas
estdo ligadas a informacdes sensiveis como é o caso das informagbes de saude de cada
individuo, é necessario salientar questdes de acesso a aplicagdo muito exigentes. Para
possibilitar uma total portabilidade do sistema, é conveniente que o0 seu acesso seja feito via
Web, contudo este facto comporta riscos de intercepgao de informagao confidencial. Para que
este risco seja minimizado a0 maximo sdo necessario o desenvolvimento e aplicagdo de
medidas de seguranga de grau elevado. O sistema deve ser transparente e seguro
(Marchionini et al., 2007).
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Objectivo 2: Validar o modelo de Personal Health Records System apresentado

Este objectivo esta estreitamente ligado a concretizagao dos objectivos de acordo com os
quais foi desenvolvida a plataforma i-Cidadao. A plataforma, segundo os objectivos propostos,
deve:

a) Possibilitar e facilitar a gestdo da informagéo de saude dos cidadaos;

b) Facilitar a comunicagao entre cidadaos e profissionais de saude;

¢) Aumentar a literacia em salde dos cidadaos;

d) Empowerment dos cidadaos;

Caso nao se verifique esta concretizagao a funcionalidade e utilidade da aplicagdo sao
postas em causa.

Objectivo 3 e 4: Avaliar a insergdo do modelo apresentado no contexto de salde

Num ensaio deste tipo € importante avaliar nao sé a componente técnica/pratica mas
também analisar e avaliar o contexto em que ele se insere. Nao tem qualquer utilidade um
sistema que esteja muito bem construido, que obedega a tudo o que a literatura diz sobre que
conteudos deve ter se ndo estiver feito de forma a ser inserido no contexto do sistema de
saude e aceite no mesmo.

4.2. OBJECTIVOS ESPECIFICOS

Para a concretizagdo dos objectivos gerais que este estudo propde, é necessario
responder a um conjunto de objectivos através dos quais se conseguird aprofundar mais a
tematica e recolher um conjunto de informagdes mais especificas.

No que diz respeito aos objectivos especificos referentes ao 12 objectivo sado:

e Verificar a utilizagdo da plataforma;

e Fazer a caracterizagdo dos individuos através de idade, anos de escolaridade,
sexo e profissao;

e Averiguar a frequéncia de utilizagao do sistema no ultimo més;

e Avaliar o grau de satisfagao dos individuos com o sistema;

e Averiguar a adequacgao dos conteldos;

e Avaliar o processo de registo e introdugao de informagao;

e Avaliar o processo de leitura dos dados introduzidos;
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e Avaliar o processo de gestao de informagao;

Avaliar 0 acesso a plataforma;

e Avaliar o grau de qualidade do sistema;

Averiguar se suprime as necessidades de gestdo de informacao de saude;

e Averiguar se existe motivagdo para continuar a usar o sistema;

Averiguar a opinido acerca dos beneficios futuros para a saude;

No que diz respeito ao 2° objectivo pretende-se:
e Avaliar o processo comunicagao da plataforma;
e Avaliar o processo de organizacédo da informagao de saude;

e Avaliar a compreensao da prépria saude;

Por fim, no que diz respeito aos objectivos especificos relativos ao 3° e 4° objectivos
gerais, identificam-se:

® Averiguar quais os principais obstaculos a adopgao deste tipo de sistemas sob o
ponto de vista dos utilizadores;

® Averiguar quais os principais obstaculos a adopg¢ao deste tipo de sistemas sob o

ponto de vista dos peritos em saude publica;

® Averiguar quais os elementos favorecedores a adopgao deste tipo de sistemas
sob o ponto de vista dos utilizadores;

® Averiguar quais os elementos favorecedores a adopgao deste tipo de sistemas
sob o ponto de vista dos peritos em saude publica;
® Averiguar a pertinéncia deste tipo de sistemas no contexto de saude portugués

sob o ponto de vista dos utilizadores;

® Averiguar a pertinéncia deste tipo de sistemas no contexto de saude portugués
sob o ponto de vista dos peritos em saude publica;

® Avaliar os modelos de propriedade e gestao que podem estar na génese deste
tipo de sistemas sob o ponto de vista dos utilizadores;

® Avaliar os modelos de propriedade e gestao que podem estar na génese deste
tipo de sistemas sob o ponto de vista dos peritos em salde publica;

® Analisar a questao da personalizagao da informagao de saude em detrimento da

massificagdo de informagao de salde sob o ponto de vista dos peritos em salde
publica;
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5. DESENHO DO ESTUDO

Este estudo foi desenhado tendo em conta a necessidade de estabelecer uma parceria
com um nucleo de Cidadaos e com um nucleo de Peritos em Saude Publica disponiveis para
colaborar no processo de avaliagdo, validagdo e enquadramento de um Personal Health
Records System.

De acordo com esta necessidade foram definidos os perfis destes nucleos. No que diz
respeito aos Cidadao optou-se por um nudcleo de doentes cronicos pertencentes a uma
associagao (por motivos de organizagao e gestdo) com caracteristicas pessoais diversificadas.

Como se considerou essencial para este estudo fazer uma avaliagdo da insergéo deste
modelo no contexto de saude portugués, foi necessario incluir neste estudo, para além da
percepcdo dos utilizadores, a opinido de Peritos de diferentes areas da Saude Publica —
promogao da saude, estilos de vida saudaveis, meio hospitalar, economia da saude, saude
ocupacional e politicas e administragao de saude. Deste modo optou-se por fazer um grupo de
discussao com peritos da Escola Nacional de Saide Publica (Focus Group).

Recorrendo a relagdes de proximidade e canais de comunicacao facilitados/abertos,
seleccionara-se a associac¢ao de Diabéticos do Concelho do Barreiro e um nudcleo de Peritos da
Escola Nacional de Saude Publica.

Apés identificagcdo dos ndcleos foram realizadas um conjunto de reunides distintas com
os responsaveis de cada um dos nucleos onde foi explicado o ambito do projecto e o papel que
teriam neste processo. Devido ao facto de se pretender de cada nucleo tipos de participagao

diferentes, estas reunides ocorreram em momentos diferentes e com contelidos diferentes.

No que concerne a ADCB o projecto foi desenhado tendo em conta a participagéao directa
dos socios, enquanto cidaddos, também no processo de desenvolvimento do projecto e dos
seus Outputs, nomeadamente no desenvolvimento do portal e do protétipo, através do
processo de melhoria da Literacia Digital. Assim, os sécios assumem um papel participativo
ndo s6 no desenho e avaliagdo do projecto, mas também no préprio desenvolvimento do
mesmo e na avaliagao da sua percepg¢ao no que diz respeito a insergdo do modelo no contexto
de saude portugués.

No que diz respeito aos peritos em Saude Publica, este estudo foi desenhado tendo em

conta o papel fundamental que estes elementos assumem nesta area e a dificuldade em reunir
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e contactar peritos de diferentes areas da Saude Publica. Contou-se com a sua colaboragdo no
que diz respeito a avaliagao da insergao deste modelo no contexto de saude portugués.

6. DELINEAMENTO DO ESTUDO

6.1. TIPO DE ESTUDO

A classificagao relativa ao tipo de estudo que se desenvolve pode variar consoante o
autor. Contudo, neste estudo adopta-se uma adaptagao feita pelos autores Hermano Carmo e
Manuela Malheiro Ferreira (1998) da classificagao de L. R. Gay relativa a investigagdo em
Ciéncias da Educagao, mas que pode perfeitamente ser extensiva a outros ramos das Ciéncias
Sociais.

De acordo com o autor, de acordo com o seu método, este estudo classifica-se como
Investigagao descritiva. Esta area de investigagdo pressupde estudar, compreender e explicar
a situagdo actual do objecto de investigagdo, neste caso em concreto um Personal Health
Records System no contexto portugués. Inclui a recolha de dados para responder a questdes
relacionadas com este assunto e esta sera feita mediante a utilizagdo do Inquérito, quer por
questionario como por entrevista, e da técnica do Focus Group. Esta investigagdo compreende
as etapas anteriormente referidas, a definigao do problema, a recolha de dados, a andlise dos
dados e a formulacdo das conclusdes. Estas etapas foram cumpridas mediante a revisao de
literatura, a formulagdo das hipéteses e das questées de investigagdo, da definicdo da
populagao alvo, da escolha da técnica de recolha de dados, da determinagédo da dimenséao da
amostra, da técnica de amostragem utilizada e desenvolvimento do instrumento de recolha de
dados, neste caso o questionario, o guido de entrevista e o guiao do Focus Group.

6.2. PLANEAMENTO DO ESTUDO

O estudo foi desenvolvido em duas fases. Uma primeira fase consistiu na
experimentagao/utilizagdo do protétipo i-cidadao por utilizadores da ADCB e a segunda fase
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consistiu na andlise de mesmo por parte de peritos em Saude Publica e de uma amostra dos

utilizadores da plataforma inquiridos por questionario.

Figura 4 - Fases do Estudo

12 FASE 22 FASE
Tipo Experimentagao/Utilizagao Andlise
Populacao Utilizadores Utilizadores e Peritos em Satde Publica
Metodologia Questionario Entrevista e Focus Group

= Aprofundar questdes relacionadas com a
capacitagao dos utilizadores;

= Avaliar a qualidade instrumental do modelo
apresentado sob o ponto de vista dos = Avaliar a insergdo do modelo apresentado no

. . ili - contexto de salde portugués sob o ponto de
Objectivos Utilizadores; ‘ g
vista dos Utilizadores;

= Validar o modelo apresentado sob o ponto
de vista dos Utilizadores. = Avaliar a insergdo do modelo apresentado no

contexto de salude portugués sob o ponto de
vista dos Peritos em Saude Publica.

A 12 fase do estudo, experimentagao/ utilizacdo do protétipo, foi desenvolvida com a
totalidade da populagao que frequentara as sessées de promogao de literacia digital na ADCB.
Esta fase tem como principal intuito, recorrendo a técnica de Inquérito por Questionario, avaliar
a qualidade instrumental do modelo apresentado sob o ponto de vista dos utilizadores e validar

0 modelo apresentado sob o mesmo ponto de vista.

Na segunda fase, a fase de analise do i-cidadao, o0 modelo foi analisado por alguns dos
utilizadores inquiridos por questionario, seleccionados de forma aleatéria/probabilistica, e por
um nucleo de Peritos de Saude Publica seleccionados de forma nao probabilistica. O intuito
desta fase de analise prende-se com a concretizagdo do terceiro e quarto objectivos do estudo,
recorrendo a técnica de entrevista para inquirir os utilizadores da plataforma e a técnica do
Focus Group para avaliar as percepgdes do nucleo de Peritos e avaliar a inser¢gdo do modelo
no contexto de saude portugués, quer do ponto de vista dos Utilizadores como dos Peritos.
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7. POPULACAO

Define-se por Populagdo ou Universo um conjunto de elementos abrangidos por uma
mesma definicdo. Esses elementos tém, obviamente, uma ou mais caracteristicas comuns a
todos eles, caracteristicas que os diferenciam de outros conjuntos de elementos. O nimero de

elementos de uma populagao designa-se por grandeza ou dimensao.

A técnica de selecgdo de uma parte ou de um subconjunto de um dado universo
denomina-se por técnica de amostragem. Existem dois grandes tipos de técnicas de

amostragem, a probabilistica e a ndo probabilistica.

No que diz respeito a primeira, os individuos sao seleccionados de tal forma que cada
um dos elementos da populagéao tenha uma probabilidade real de ser incluido na amostra, por
outro lado, na nao probabilistica os individuos sdo seleccionados de acordo com um ou mais
critérios julgados importantes pelo investigador para garantir os objectivos do trabalho.

7.1.  PERFIL DAS POPULACOES ESCOLHIDAS

Este estudo em concreto ficou restrito aos membros da ADCB utilizadores da plataforma
i-Cidadao, 34 elementos na sua totalidade. Este nimero nao é muito elevado por uma questao
de logistica. A sede da ADCB, onde decorreram as sessdes de acompanhamento, é muito
pequena, possibilitando apenas a instalagao de trés estagdes informaticas. Posto isto, nao foi
possivel aumentar-se o nimero de utilizadores da plataforma.

No que diz respeito aos Peritos em Saude Publica, visto serem pessoas com agendas
muito complexas, pensou-se que a melhor forma de contribuirem para este estudo, de forma a
enriquece-lo com as suas percepgdes, seria através de uma técnica qualitativa que nao
requeresse muito do seu tempo, por isso se optou pelo Focus Group. Estes peritos sédo
pessoas experientes de diversas areas da Saude Publica que tém um ponto em comum entre
eles, sdo docentes da Escola Nacional de Saude Publica. Pensou-se que recorrendo a um
estabelecimento de ensino superior pds-graduado bem conotado internacionalmente na area
da Saude Publica se conseguiria reunir os elementos necessérias a realizagao deste Focus
Group. Deste modo conseguiu-se com sucesso juntar peritos das areas da Promogao da
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Saude, Estilos de Vida Saudaveis, Meio Hospitalar, Economia da Saude, Saude Ocupacional e

Politicas e Administragdo de Saude.

7.2.  CRITERIOS DE SELECCAO DA POPULACAO PARA O ESTUDO

Na seleccdo da populagao relativa aos utilizadores da plataforma i-Cidadao nao existiu a
necessidade de recorrer a técnica de amostragem, em virtude do Universo ser demasiado
pequeno. Como a totalidade de utilizadores da ADCB eram 34 pessoas, optou-se por inquirir a
totalidade da populagao por questionario, para a concretizagao do 1° e 2° objectivos.

Para complementar esta fase do estudo revelou-se Util recorrer a técnica de entrevista
semi-estruturada, e nesta fase foi necessario utilizar a técnica de amostragem aleatéria
simples. Cada elemento da populacao teve igual probabilidade de ser entrevistado. Visto serem
apenas 34 pessoas, foram seleccionadas por “papelinho”. A lista de utilizadores da plataforma
que respondera ao questionario foi numerada de 1 a 34 e a cada elemento correspondia um
numero, foram feitos 34 papelinhos de dimensoées iguais e foram numerados de 1 a 34 e foi
pedido a um elemento externo ao estudo que seleccionasse 10 desses papelinhos. Dos
papelinhos seleccionados fez-se a correspondéncia a lista dos possiveis elementos a

entrevistar previamente numerada.

Para se conseguir perceber a pertinéncia e fazer uma analise da inser¢ao deste modelo
no contexto de saude optou-se por fazer um grupo de discussdo com sete peritos de diferentes
areas da Saude Publica. Deste modo reuniu-se para o grupo de discussdao um nucleo de
docentes da Escola Nacional de Saude Publica.

Para seleccionar os peritos em Saude Publica a participar no Focus Group, recorreu-se a
uma amostragem por conveniéncia. Esta selecgao foi feita mediante critérios restritos: teriam
de ser de areas da Saude Publica que se adequassem directamente a este estudo,
preferencialmente da area de Politicas e Administragdo de Saude, ndo poderiam ser de areas
repetidas (apenas um perito de cada area da Saude Publica) e para além disso recorreu-se a
um grupo de peritos que estava disponivel e queria participar no estudo voluntariamente. Trata-
se, portanto, de um estudo exploratério cujos resultados ndao podem ser generalizados a
totalidade da populagdo a qual esta amostra pertence, mas através do qual se obtiveram
informacdes preciosas, embora ndo utilizadas sem as devidas reservas.
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Na seleccao da populagéo a participar neste ensaio foram estabelecidos essencialmente
dois critérios, o critério de proximidade e o critério de redes de comunicagdo “abertas”
(facilitadas).

8. METODOS E INSTRUMENTOS

Este estudo foi desenvolvido tendo por base duas técnicas muito relevantes no &mbito da
Investigagdao em Ciéncias Sociais, a técnica do Inquérito (questionario e entrevista) e o Focus

Group.

O Inquérito foi aplicado através de duas técnicas de inquirigdo que, na avaliagao deste
ensaio, se pretendeu que fossem exploratoérias e complementares: o inquérito por entrevista e
inquérito por questiondrio. Estas duas técnicas foram utilizadas em momentos distintos e com

populagdes distintas.

Os objectivos relativos a 12 fase deste estudo foram concretizados utilizando a técnica do
questionario, aplicado on-line. Por sua vez, na concretizagdo dos objectivos ligados a 22 fase
do estudo optou-se pela aplicagdo de entrevistas semi-directivas e pela realizagdo de um

Focus Group.

O inquérito por questionario distingue-se do inquérito por entrevista essencialmente pelo
facto do investigador e inquiridos poderem nao interagir em situagdo presencial. Para a
aplicagao de um questionario nao é essencial a presenga do investigador, e exemplo disso sao
0s questionarios enviados por correio ou através de e-mail, como o exemplo do questionario
aplicado neste estudo. Por outro lado, no que diz respeito ao inquérito por entrevista, esta deve
exigir a presenga do investigador, pelo que foi este que conduziu as estrevistas.

Relativamente ao Focus Group, caracterizado etimologicamente como uma técnica de
investigagdo, de acordo com David L. Morgan (1997), é uma técnica qualitativa que visa o
controlo da discussdo de um grupo de pessoas, inspirada em entrevistas nao directivas.
Privilegia a observagao e o registo de experiéncias e reacgdes dos individuos participantes do
grupo, que nao seriam possiveis de captar recorrendo a outras técnicas.

Como ja foi referido anteriormente, neste estudo foram utilizadas duas técnicas distintas,
e tanto as perguntas como as variaveis que as constituem foram construidas de acordo com o
paradigma “TAP” (Tépico, Aplicabilidade, Perspectiva) (Foddy, 2002). Na medida em que a
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recolha de informagao valida e fiavel constitui um dos principais objectivos no processo de
inquiricao, este acronimo € bastante Util para a formulagéo das perguntas e variaveis a constar
nos inquéritos e grupos de discussao.

O Tépico deve ser adequadamente definido de modo a que todos os inquiridos
entendam claramente do que se trata. A Aplicabilidade de uma pergunta a cada individuo
deve estar bem estabelecida, estes ndo devem ser solicitados a fornecer informacdo de que
nao dispdem. E, por fim, a Perspectiva que os inquiridos devem adoptar ao responder as
perguntas deve ser especificada de modo a que todos fornegam o mesmo tipo de respostas.

8.1. QUESTIONARIO

Para avaliar a componente técnica/ pratica e validar o modelo de sistema de informagao
apresentado, sob o ponto de vista do utilizador, optou-se por aplicar a técnica do inquérito por
questionario devido as suas caracteristicas proprias: possibilita uma maior sistematizacdo do
que a entrevista, permite uma maior simplicidade na analise, a recolha e anélise dos dados é

mais rapida e torna-se menos dispendioso.

Para uma correcta e util aplicagdo do questionario existem um conjunto de factores que

foram tidos em conta neste estudo:

- Existiu um cuidadoso planeamento de um inquérito por questionario,
especialmente devido ao facto de nao haver hipdtese de esclarecimento de

duvidas no momento da inquiri¢do.

- O sistema de perguntas foi muito bem organizado, de modo a ter uma coeréncia
intrinseca e configurar-se de forma légica para quem a ele responde.

- Foi organizado por tematicas implicitamente enunciadas, colocando as questdes

mais intrusivas na parte final do questionério.

Este questionario integrou dois tipos essenciais de perguntas (Foddy, 2002), perguntas
de identificagdo que, como o proprio nome revela, sdo as que se destinam a identificar o
inquirido, de forma andnima, apenas referenciando-o a certos grupos sociais especificos (de
idade, género, profissao, habilitagdes académicas), e perguntas de informagdo, que tém como
principal fungao recolher dados sobre factos e opinides do inquirido.
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No que diz respeito aos canais de comunicagdo (Carmo e Ferreira, 1998) utilizados na
aplicagdo deste questionario avaliativo, apesar de serem varios 0s que estdo a disposigao,
foram utilizados questionarios on-line. Para o efeito foi adquirida uma licenga de utilizagao de

uma plataforma de questionarios on-line, a plataforma Survey Monkey.

Devido ao facto do i-cidadao estar na Web, e pelas facilidades de tratamento de dados
que dai advém, optou-se pela aplicagao on-line do questionario. Foi enviado um link por e-mail
para todos os utilizadores da plataforma que, quando aberto, dava acesso directo ao
questionario de avaliagdo do mesmo. Apds conclusdo deste, a pagina era remetida para a
Péagina Principal do Portal.

Esta forma de aplicacdo do questionario, devido ao facto de construir de forma
automética uma base de dados, facilita bastante a andlise do conteldo do questionério. Da
forma manual envolveria uma introdugdo manual dos dados numa base de dados em SPSS
(passivel de ser transportada para outros programas de analise de dados), o que ocuparia
muito mais tempo na fase de tratamento de dados.

8.1.1. CONSTRUCAO DAS PERGUNTAS

No que diz respeito a constru¢éo das perguntas (Foddy, 2002), estas foram reduzidas ao
essencial. Num inquérito esta questdo torna-se indispensavel quando se reflecte sobre o
nimero de questdes a introduzir: se forem em nimero reduzido podem nao abranger toda a
problematica que se pretende inquirir, se, pelo outro lado, forem demasiado numerosas, corre-
se o risco de se ter uma analise impraticavel no tempo disponivel para a conclusao do estudo
e/ou ter um efeito dissuasor sobre os inquiridos aumentando a probabilidade de néo resposta.

As perguntas foram, tanto quanto possivel, fechadas de forma a evitar ambiguidade. As
respostas padrao nao podem ser ambiguas ou terem leituras subjectivas. Foram evitadas, em
questdes sobre frequéncias, respostas como “raramente” ou “muitas vezes”, optou-se por
traduzi-las em intervalos numéricos nos casos em que se adequassem. Tentou-se que as
questdes fossem compreensiveis para o inquirido, formalizando uma interrogagcado cujo
significado fosse percebido pelo inquirido. Por dltimo, as perguntas abrangeram todos os
pontos a questionar, verificou-se se questiondrio abrangia todos os pontos da problematica a

inquirir.
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8.1.2. VARIAVEIS E INDICADORES

Por varidveis pode entender-se caracteristicas da populacdo susceptiveis de serem
medidas, controladas ou manipuladas num estudo. Estas deverdo traduzir os objectivos
definidos na forma mais especifica possivel.

Muitas das varidveis planeadas e operacionalizadas numa investigacdo de salude sao
classificadas como varidveis categoricas ou categoriais. Estas varidveis sdo sempre variaveis
qualitativas e consequentemente nao numéricas, ou seja, as suas categorias representam
qualidades dos individuos e ndao quantidades. Estas varidveis podem ainda ser classificadas
como variaveis nominais, sem qualquer relagdo de ordem entre as suas categorias, ou

ordinais, com relagao de ordem entre as categorias.

Tendo em conta as respostas obtidas no questionario, algumas podem ser directamente
pertinentes para o problema que procuramos abordar, enquanto que, por outro lado, outras
apenas sao Uteis pelas suas relagdes, supostas ou postuladas, com outras variaveis, que nao
sdo directamente observaveis. Neste estudo em particular, devido ao facto de se querer avaliar
questdes tao subjectivas como atitudes, niveis de satisfagdo e questdes ligadas a utilidade,
utiliza-se este tipo de variaveis, que se classificam, por definicdo, como nao directamente

observaveis.

Os questionarios sdo compostos por varios indicadores, Contudo, antes de se ter
aprofundado ao nivel dos indicadores, no ambito da operacionalizagdo do estudo, foram
determinados as seguintes variaveis a estudar: Identificagdo; Satisfagdo; Qualidade;
Expectativas; Conteldos; Utilizagdo; Motivagado; Acesso; Utilidade; Funcionalidade;
Pertinéncia; Propriedade e Gestdo; Compreensao da propria saude. No que diz respeito aos
indicadores, pretende-se analisar os seguintes:

e Utilizagao da plataforma;

e (Caracterizagao dos individuos através de idade, anos de escolaridade, sexo e
profissao;

e Frequéncia de utilizagdo do sistema no ultimo més;

e Grau de satisfagao dos individuos com o sistema;

e Adequacao dos conteudos;

* Processo de registo e introdugao de informagao;

e Processo de leitura dos dados introduzidos;
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* Processo de gestao de informagao;

e Acesso a plataforma;

e Qualidade geral do sistema;

e Supressado das necessidades de gestao de informagéao de saude;
e Motivagao para continuar a usar o sistema;

e Beneficios futuros para a saude;

e Processo de comunicacao da plataforma;

e Processo de organizagao da informagao de salde;

e Compreensao da propria saude;

Os indicadores estao directamente relacionados com os objectivos especificos do
estudo, que por sua vez dependem directamente dos objectivos gerais do estudo que se ligam
a questdo de investigagao primaria da investigagao. Isto funciona de forma descendente, da
definicdo da questado de investigagdo primdria até a construgao dos indicadores, seguida da
construcdo das questdes do questionario. Caso algum dos objectivos seja alterado durante o
ensaio, as varidveis dependentes deste tém também de mudar e consequentemente as
questdes também, caso isso ndo acontega o questionario ndo tem validade cientifica, visto ndo

poder avaliar a concretizagao dos objectivos propostos.

8.1.3. ESCALAS UTILIZADAS NO QUESTIONARIO

As escalas destes questionarios foram construidas tendo como referéncia escalas
utilizadas noutros questiondrios j& validados e aplicados, tanto nacional como
internacionalmente, como o Inquérito Nacional de Saude, o International Adult Literacy Survey
e o TOHFLA.

Existe uma grande variedade de escalas que podem ser utilizadas neste ambito. Contudo
optou-se por utilizar dois tipos de escalas que séo talvez os mais comuns neste tipo de estudos
e cuja funcionalidade ja esta testada, as escalas de Likert integradas em diferenciais

semanticos.

As escalas de Likert consistem na apresentacdo de uma série de proposi¢des, devendo o
inquirido indicar uma das cinco posigoes. As respostas sdo seguidamente cotadas,
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respectivamente com as cotagdes de +2, +1, 0, -1 e -2, ou com a pontuagdo de 1 a 5. No
entanto, se a proposi¢gdo é negativa, a cotagdo tem de ser invertida. Neste estudo, e para
facilidade no tratamento de dados, optou-se pela variagao entre 1 e 5, em virtude de uma maior
facilidade no tratamento de dados em SPSS (software para andlise e tratamento de dados),
assumindo o valor trés como valor positivo. Esta definigao foi feita tendo por base a escala de
avaliagao utilizada no Ensino Bésico dos 2° e 3° Ciclos portugués.

No que diz respeito aos diferenciais seménticos, consiste na apresentacéo de diversos
pares de adjectivos bipolares separados por uma linha geralmente divididas em 5 ou 7 partes
(neste caso concreto optou-se por dividir em 5 partes para tratar os dados como uma escala de
Likert). O individuo devera colocar uma cruz no intervalo correspondente a sua atitude
relativamente a um determinado tépico.

8.1.4. VALIDACAO DO QUESTIONARIO

Quando uma primeira versao final do questionario fica pronta, é conveniente testar a sua
aplicabilidade no terreno e avaliar se esta de acordo com os objectivos inicialmente propostos
pelo investigador. Deste modo, de acordo com os autores H. Carmo e M. Ferreira (1998), este
questionario foi validado de acordo com os seguintes principios:

» se todas as questbes sdo compreendidas pelos inquiridos da mesma forma
prevista pelo investigador;

» se as respostas alternativas as questdes fechadas cobrem todas as respostas
possiveis;

» se nao havera perguntas inuteis, inadequadas a informagéo pretendida,
demasiado dificeis ou a que um grande numero de sujeitos recusa responder,
por serem tendenciosas ou desencadeadoras de reacgdes de autodefesa;

» se ndo faltardo perguntas relevantes;

» se os inquiridos ndo considerarao o questionario demasiado longo, aborrecido ou
dificil.

Este procedimento, normalmente, designa-se por Pré-teste, e este podera permitir
conhecer as condi¢gdes em que o questionario devera ser aplicado, a sua qualidade gréafica e a
adequacao das instrugbes que o acompanham.
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O Pré-teste de um questionario devera ser aplicado a uma pequena amostra de
individuos pertencentes a populagdo do inquérito, mas que nao facam parte da amostra
seleccionada, ou a uma populagao similar, no caso do questionario ser aplicado a totalidade da

populagéo considerada.

Esta ultima foi a situagao verificada para aplicagao do Pré-teste do questionario deste
estudo. E a esta questdo acresce o facto de ndo haver populagdo com caracteristicas
semelhantes, em virtude do critério ser somente utilizadores desta plataforma. Deste modo, a
validagdo do questionario foi feita quer por peritos da area dos sistemas de informagao de
saude, de técnicas e metodologias de investigacdo e de salde publica. Apds andlise cuidada
das notas feitas, procedeu-se a redacgao definitiva do questionério.

8.2. ENTREVISTA

Se por um lado na concretizagdo do primeiro e segundo objectivos do estudo, numa
primeira fase, o questionario € bastante util, por outro lado, no que diz respeito a andlise
insergdo do modelo apresentado no contexto de salude portugués sob o ponto de vista dos
utilizadores, é necessério fazer-se uma andlise mais profunda, que recorrendo a técnica de
inquérito por questionario ndo seria possivel. Perder-se-ia muita informacdo caso se optasse

por questionario.

A entrevista permite observar o entrevistado e recolher outro tipo de informagbes que
com o questionario nao é possivel. A flexibilidade quanto ao tempo de duragdo, adaptagdo a
novas situagcdes e a diversos tipos de entrevistados foram outros motivos que levaram a

escolha do inquérito por entrevista para a concretizagao do 3° objectivo do estudo.

De modo geral, o objectivo da entrevista prende-se com o abrir da area livre dos dois
interlocutores no que respeita a matéria da entrevista, reduzindo assim a area secreta do
entrevistado e a drea cega do entrevistador (Ghiglione e Matalon, 1995).

Neste estudo, para se conseguir atingir este objectivo foi utilizada a regra da
reciprocidade. Uma primeira forma de o fazer foi através de uma apresentagdo bem feita
seguindo esta ordem: a apresentagdo do investigador, a apresentagdo do problema da
pesquisa e a explicagdo do papel pedido ao entrevistado. Deste modo o entrevistado tendeu a
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colaborar, sentido que nao estd a ser simplesmente utilizado ou manipulado (Ghiglione e
Matalon, 1995).

O facto da entrevista ter sido feita em ambiente presencial fez com que o tivessem de
ser geridas trés questées em simultdneo que néo se verificariam caso se optasse por inquérito
por questionario:

a) Influéncia do entrevistador no entrevistado;
b)As diferengas entre eles existentes, como de género, de idade, sociais e culturais;
¢)A sobreposicdo de canais de comunicagao.

Visto ter existido uma atengdo prévia sobre estas questdes, nado surtiram efeito

significativo nas entrevistas.

8.2.1. TIPO DE ENTREVISTA UTILIZADA

De acordo com os objectivos do estudo e com as mais variadas situagoes, as entrevistas
podem assumir diversos formatos de modo a adaptar-se convenientemente as contingéncias
do ambiente e aos objectivos que o investigador se propde atingir.

De acordo com a autora Madeleine Grawitz (1993), podem-se classificar as entrevistas
de acordo com um continuum, variando entre um maximo e um minimo de liberdade concedida
ao entrevistado e o grau de profundidade da informagéo obtida.

Para analisar a insergdo do protétipo i-cidadao no contexto de salde portugués sob o
ponto de vista dos utilizadores foi utilizada entrevista semi-estruturada porque, apesar da
existéncia de um guido de entrevista, permitiu uma liberdade na condugdo da mesma. No

ambito de cada tema os métodos aproximam-se da entrevista livre.

A nogcdo de ambiguidade é fundamental neste tipo de entrevista e deve ser
compreendida, neste contexto, a presenca de um tema que introduz a conversa, mas que
permite ao individuo interpreta-lo a partir do seu proprio quadro de referéncia. Considera-se,
portanto, que a ambiguidade neste tipo de entrevista € menor do que nas entrevistas néo
directivas, o guido da entrevista estrutura o entrevistado e, consequentemente, impde-lhe um
quadro de referéncia.

Deste modo, e como o que se pretendia com as entrevistas era explorar a insergao
deste modelo no contexto de saude portugués e aprofundar as questées de Propriedade e

Capitulo III - Metodologia do Estudo 57



PERSONAL HEALTH RECORDS SYSTEM NO CONTEXTO PORTUGUES

Ana Rita Sousa Pedro

Gestao e Pertinéncia anteriormente feitas por questionario, o mais adequado foi fazer um
estudo de Aprofundamento, constituido por entrevistas semi-estuturadas.

De acordo com o objectivo do estudo em questdo, foram utilizadas entrevistas semi-
estruturadas por estas permitirem uma maior liberdade de condugéo da entrevista. Deste modo

perdeu-se um menor nimero de informagao que se revelou Util para a anélise do modelo.

Pode-se distinguir a entrevista livre da entrevista semi-estruturada pelo facto de, na
primeira, o investigador nao ter qualquer quadro de referéncia anterior, enquanto que na
segunda o investigador tem um quadro de referéncia anterior, mas s6 o utiliza se o individuo
esquecer uma parte do mesmo. A entrevista semi-estruturada torna-se indicada para

aprofundar uma determinada tematica.

8.2.2. CONSTRUCAO DO GUIAO DE ENTREVISTA

Entende-se por guidao de entrevista um instrumento para recolha de informagao na forma

de texto que serve de base a realizagdo de uma entrevista.

O guidao é composto por um conjunto, seguindo uma ordem predefinida ou ndo, de
questdes que podem ser abertas, de resposta livre, ou semi-abertas, parte da resposta livre e
outra fixa, ou fechadas, com respostas fixa. Este deve incluir uma indicagdo da entidade e/ou
pessoa, data, local e titulo.

Num texto introdutério foi apresentada a entrevista e os seus objectivos, tendo este sido
lido ao entrevistado. O guido continha notas que ajudaram na condugdo da entrevista, tais
como o tempo previsivel de resposta, palavras-chave de resposta, questbes para

aprofundamento.
Existe um conjunto de procedimentos que foram tidos em conta na construgdo do guiao:

- Fazer a descrigao do perfil do entrevistado;

- Fazer a selecgao da populagao e da amostra de individuos a entrevistar;
- Definir o prop6sito da entrevista (tema, objectivos e dimensbes);

- Estabelecer o meio de comunicagao, o espago e 0 momento;

- Produzir o guido com boa apresentagao grafica;

- Validar a entrevista através da andlise e critica de peritos.
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8.2.3. VALIDACAO DO GUIAO DE ENTREVISTA

O processo de validagao do guido de entrevista foi muito semelhante ao realizado para
validagdo do questiondrio. Foi desenvolvido no sentido de verificar os mesmos desafios
propostos no processo de validagao do questionario. A validagdo do guido de entrevista foi feita
quer por peritos em técnicas e metodologias de investigacdo e por peritos em salde publica.
Apo6s andlise cuidada das notas feitas, procedeu-se a redacgao definitiva do guido e as

entrevistas.

8.2.4. PROCEDIMENTOS NA ENTREVISTA

As técnicas de entrevista sao definidas como o conjunto dos meios necessarios e
utilizados para que a entrevista seja util e que assegure que o entrevistado se exprima o0 mais

possivel sobre 0 tema que esta a ser entrevistado.

Existe um conjunto de padrdoes de actuacdo que foram tidos em conta aquando da

utilizagao da técnica de entrevista.

Figura 5 - Padroes de actuacdo utilizados

Antes:

. Definir o objectivo

e Construir o guido de entrevista

. Escolher os entrevistados

. Preparar as pessoas a serem entrevistadas

e  Marcar a data e o local

. Preparar os entrevistadores através de formagao técnica
Durante:

. Explicar quem somos e o0 que queremos

e  Obter e manter a confianga

e  Saber escutar

. Dar tempo para “aquecer” a relagao

e  Manter o controlo e a diplomacia

. Utilizar perguntas de aquecimento e de focagem

e  Enquadrar as perguntas melindrosas

. Evitar perguntas indutoras

. Registar as observagdes sobre o comportamento do entrevistado

. Registar as observagdes sobre o ambiente em que decorreu a entrevista

(Carmo, H e Malheiro, M F)
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Para além dos padrdes de conduta que foram tidos em conta, foi muito Util para a anélise
de dados a construgdo de uma grelha na qual foi inserida a informacado relativamente a
identificagdo de cada uma das pessoas que se entrevistou. (Modelo da grelha utilizada em

anexo)

8.2.5. REGISTO DOS DADOS

Como foram feitas varias entrevistas, estas tiveram de ser gravadas, de modo a se ficar
com a informagao guardada para a tratar posteriormente e ndo se perder informagao que se

revelou Util para o estudo. Para isto recorreu-se a um gravador de som digital.

Antes de iniciar a entrevista foi pedida autorizagdo ao entrevistado para fazer a gravagao,
caso esta autorizagdo nao fosse concedida pela totalidade de entrevistados, a recolha de
dados teria sido feita recorrendo ao método de escrita aos elementos que ndo autorizassem a
gravagao.

Ao mesmo tempo que a entrevista era registada em suporta audio, foram sendo tiradas

algumas notas pelo entrevistador de forma muito discreta, para nao influenciar a entrevista.

8.2.6. PROCEDIMENTO NA ENTREVISTA

Estas entrevistas decorrerem nas instalagdes da ADCB para que os entrevistados se
sentissem no ambiente mais familiar possivel e ndo ficassem mais tensos que o habitual
nestas situagdes. Decorreram a porta fechada, apenas presentes o entrevistado e o
entrevistador para garantir a confidencialidade do que foi dito. Foi utilizado um gravador de voz
para recolher o som da entrevista e foi pedida autorizagdo a cada um dos entrevistados para
fazer a gravacdo. Ninguém negou esta autorizagdo, pelo que todas as entrevistas foram
gravadas para facilitar uma melhor recolha da informacédo pretendida. As entrevistas nao
tiveram uma duragado regular, cada entrevista teve o seu proprio tempo. Estas decorreram
todas no mesmo dia.
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8.3. FOCUS GROUP

O Focus Group, apesar de a sua génese ser no ano 1941, com o autor Robert King Merton, é
uma forma de recolha de dados que s6 a partir da década de 1980 se desenvolveu mais
intensamente como importante estratégia de pesquisa por parte dos cientistas sociais.

Na dltima década assistiu-se a uma crescente utilizagdo do Focus Group como técnica de
investigacao nas areas da salde e nas ciéncias sociais para a concepgao de politicas e estratégias
de acgao (Hennink, 2007). Este crescimento deve-se em parte a aceitagdo dos métodos qualitativos
nestas areas, mas por outro lado a crescente utilizagdo de métodos qualitativos num contexto de
pesquisa multi-métodos, para poder dar resposta aos desafios ndo acessiveis sob uma perspectiva
restrita as abordagens quantitativas.

O Focus Group pode ser considerado como um método qualitativo de recolha de dados com a
finalidade principal de obter respostas de grupos a temas propostos na sessao. Este método é o
Unico na area da investigagao qualitativa que envolve a discussao de questoes especificas com um
grupo predeterminado de pessoas (Hennink, 2007).

O Focus Group difere de outros métodos qualitativos no que diz respeito ao seu propdésito,
composigao e processo de recolha de dados. Este tem como propdsito fundamental a pesquisa para
identificar um conjunto de diferentes pontos de vista sobre um determinado tépico e analisa-los de
acordo com a perspectiva de cada um dos elementos (Hennink, 2007).

Actualmente o Focus Group apresenta quatro areas distintas de actuagdo: pesquisas de
mercado, investigagao cientifica, investigagao nonprofit e investigagdo-acgao participante. Neste
estudo aplica-se o Focus Group no ambito de investigagao cientifica.

De acordo com o autor David L. Morgan (1997), o Focus Group € uma técnica qualitativa que
visa o controle da discussdo de um grupo de pessoas, inspirada em entrevistas ndo directivas.
Privilegia a observagao e o registo de experiéncias e reacgbes dos individuos participantes do grupo,
que nao seriam possiveis de captar por outros métodos, como, por exemplo, a observagao
participante, as entrevistas individuais ou questionarios.

Um Focus Group obedece a um conjunto de caracteristicas que distinguem este método de
outros também muito utilizados na investigagao social. O Focus Group é composto por um conjunto
de individuos pré seleccionados que tém entre si caracteristicas semelhantes ou que partilham de
experiéncias similares sobre um determinado assunto. Este é centrado num determinado assunto,
neste caso especifico a insergdo do modelo i-Cidadao no contexto de salde portugués, conduzido
através de um conjunto limitado de questdes adequadas ao tempo que se disponivel para a
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concretizagdo do Focus Group. Ao contrario de outras técnicas como o Painel Delphi ou o Grupo
Nominal, o objectivo do Focus Group nao é chegar a um consenso (Witkin e Altshuld, 1995), mas
sim por em cima da mesa questdes que se quer ver discutidas por forma a perceber atitudes,
comportamentos, opinides ou percepgdes sobre determinado assunto.

As principais etapas que constituiram esta técnica foram: planeamento, condugéo e
avaliagao. A fase do planeamento foi aquela que permitiu estabelecer os objectivos e incluiu a
preparagdo de questdes que iriam orientar o desenvolvimento da discussdo. A condugéo
baseou-se no respeito pelas técnicas da entrevista. A avaliagao referiu-se a andlise dos dados
obtidos, que neste caso se efectuou através da analise de conteudo.

8.3.1. CONSTITUICAO DO FOCUS GROUP

Todas as investigacoes, sejam de que tipos forem, exigem cuidados éticos. Contudo, quando
se trata de investigagdo na area das Ciéncias Sociais, parece que esta responsabilidade se torna
ainda mais notdria, devido ao facto de envolver aspectos referentes a intimidade e subjectividade dos

intervenientes.

Neste estudo em concreto, o cuidado iniciou-se com a clarificagdo do problema a ser
estudado na investigagéo, de forma a poder iniciar-se a selecgao dos participantes no Focus Group
de acordo com o0 mesmo e passou pela forma como se iria trabalhar os dados resultantes da
aplicacdo desta técnica, informagbes dadas ao investigador/moderador ou recolhidas pelo mesmo
em ambiente de confianga.

O passo seguinte do estudo, apds clarificagao da problematica e dos objectivos e da selecgéo
dos participantes, foi a definigdo dos critérios e das varidveis utilizadas para dirigir este Focus Group.

Este grupo foi seleccionado de acordo com os critérios de homogeneidade, enquanto critério
geral, e de heterogeneidade, no que diz respeito a caracteristicas individuais. A caracteristica comum
a todos os intervenientes, critério de homogeneidade, prende-se com o facto de todos
desenvolverem trabalhos e serem docentes na area da Saude Publica em Portugal. Contudo, na
constituicao do grupo, foram tidas em conta diferengas individuais, critério de heterogeneidade, como
aidade, o género e as areas da Salde Publica em que trabalham ou exercem docéncia.

A reunido de trabalho foi coordenada por dois moderadores cujas fungdes foram a promogao
da participagao e da interacgdo de todos os individuos, de forma a assegurar que nao havia
dispersao em relagdo aos objectivos previamente estabelecidos e que algum dos participantes se
sobreponha ao grupo. Estes objectivos foram trabalhados e propostos pela equipa de investigagao.
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Coube ainda aos moderadores proporcionar um ambiente favoravel a exposi¢ao de ideias por todos
0s participantes, sem que houvesse excessiva interferéncia deles ou monopolio da palavra de algum
dos participantes.

Para facilitar este processo de exposi¢ao de ideias foi utilizada uma plataforma de grupo de
discussao composta por PDA’s ligados a um computador central por rede sem fios, nos quais eram
colocadas as questbes a discutir e onde eram dadas as respostas de forma muito sucinta, e 3 LCD’s
estrategicamente colocados na sala para que todos pudessem ver a sua imagem.

8.3.2. SESSAO DE FOCUS GROUP - PROCEDIMENTO

O Focus Group decorreu nas instalagdes da Escola Nacional de Saude Publica. Foi escolhido
este espaco devido a duas questdes essenciais, espago e recursos: os Peritos sédo docentes desta
instituicdo e a plataforma informatica utilizada nesta sesséo ja estava previamente instalada numa

das salas da instituigao.

Esta sessdo decorreu com a presenga de 7 Peritos de diferentes areas da Salde Publica
portuguesa, como j& fora referido anteriormente, entre elas Promogao da Salde, Estilos de Vida
Saudaveis, Meio Hospitalar, Economia da Saude, Saude Ocupacional e Politicas e Administragéo de
Saude. A sessao teve a duragdo de 2horas.

Para a preparagéo da sessao de Focus Group foram disponibilizadas com uma semana de
antecedéncia contas de utilizador para cada um dos participantes com o intuito de experimentarem a
plataforma i-Cidaddo antes da sessao, para a conhecerem, analisarem e utilizarem.

No inicio da sesséo, aquando da chegada de cada um dos elementos, foi criado um ambiente
agradavel de espera e foi evitado ao maximo falar-se sobre o tema abordado durante o Focus
Group. Quando todos os elementos j4 estavam na sala foram distribuidos os PDA'’s e deu-se inicio a

sessao.

A sesséo iniciou-se com uma breve apresentacao da plataforma i-Cidadao e dos objectivos do
estudo. Apos clarificagdo de aspectos relacionados com questbes praticas de insercdo de
informagéo na plataforma utilizada para este grupo de discussao e de acesso a mesma, deu-se inicio
a sessao propriamente dita.

A sessé@o decorreu com muita normalidade, apenas quebrada durante alguns instantes com o
entusiasmo de estar a utilizar uma plataforma informéatica adequada as técnicas de grupos de
discussao para investigagoes. Este elemento pode ser considerado um estimulo a participagéo neste
Focus Group.
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9. ANALISE DE DADOS

De acordo com Berelson (1952, 1968), analise de conteudo € “uma técnica de
investigagao que permite fazer uma descrigdo objectiva, sistematica e quantitativa do contetdo
manifesto das comunicagbes, tendo por objectivo a sua interpretagdo.” Por outro lado, em
definicdes mais recentes, a referéncia ao aspecto quantitativo é deixado cair. Referenciando a
definicdo de Madeleine Grawitz (1993), esta evidencia a inferéncia correspondente ao
alargamento da técnica, a qual permite dai em diante pdr em relagdo aspectos liberais e
aspectos sociologicos. De acordo com a sua definicdo, aparecem as nogbes de forma e de
estrutura em detrimento das exigéncias de manifesto no que diz respeito ao contetdo e a

descrigao quantitativa.

9.1. QUESTIONARIOS

Antes de proceder as operagdes directamente relacionadas com os objectivos do
questionario, foram necessarios certos procedimentos preliminares cujo objectivo foi dar uma
certa homogeneidade as respostas a todas as perguntas, de modo a que fosse possivel trata-

las e verificar a existéncia de relagbes entre elas.

Realizados estes procedimentos, foi elaborado um documento em que se compilaram os
dados mais relevantes obtidos através dessa técnica de inquirigdo e foram desenhados
gréficos para cada uma das questdes e respectivas respostas para facilitar a leitura dos
mesmos. Através destes graficos pode-se fazer uma leitura mais intuitiva do resultado destes

questionarios.

Como o questionario, apesar de ser constituido maioritariamente por questdes fechadas,
tem algumas questdes abertas que também tiveram de ser analisadas. Para isto recorreu-se a
codificagdo das questdes abertas. Este trabalho faz-se em duas etapas, primeiro foi
necessario fazer-se a analise de uma amostra do corpus que conduz a elaboragao do préprio
codigo, em segundo lugar foi necessario fazer-se corresponder cada resposta a uma categoria

do cédigo. Como o exemplo das questdes sobre profissdo e contetidos.
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Uma outra questdo prende-se com as “nao respostas”. Estas foram tidas em conta na
andlise de dados dos questionarios. Contudo, questdes mal respondidas ou nao respondidas
foram agrupadas numa categoria residual.

9.2. ENTREVISTAS

Para cada conjunto foi feita uma leitura dos dados de forma a encontrar padrées. Deste
modo foram determinados conjuntos de categorias das respostas as questées abertas, para
simplificar esta tarefa construiram-se grelhas de registo das categorias apontadas em cada
entrevistado por grupo pertencente.

9.3. FOCUS GROUP

No que concerne a andlise de dados de um Focus Group, estes sdo de origem qualitativa
e como tal é necessario trata-los e analisa-los também de forma qualitativa, ou seja, ndo existe
tratamento estatistico, mas sim um conjunto de procedimentos que visam organizar a
informacédo recolhida de modo a que esta revele, com a maxima objectividade e isengao
possivel, como o grupo responde a problematica proposta.

Existem essencialmente duas maneiras de se proceder a andlise da informagao: o
sumario etnografico e a codificagdo dos dados por via de anélise de conteudo. Neste estudo
em concreto optou-se por uma codificagdo dos dados porque se deu énfase a descrigao
numérica de como determinadas categorias explicativas aparecem ou estdo ausentes das
discussdes, e em que contextos isto ocorre, visto se ter recorrido a uma hierarquizagdo dos

indicadores propostos na sessao de trabalho (Morgan, 1997).
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CAPITULO IV - TRATAMENTO E ANALISE DE
DADOS

1. ANALISE DE DADOS DOS QUESTIONARIO

1.1. UTILIZACAO DA PLATAFORMA I-CIDADAO

Q1. Utilizou de alguma forma a plataforma i-cidadao?

De acordo com os dados recolhidos por meio do questionario, verifica-se que apenas

foram inquiridos individuos que utilizaram de alguma forma a plataforma i-Cidadéao.

Grafico 1 — Utilizacao do i-Cidadao

Utililzacéo do i-Cidadao

0%

O Sim
B Nao

100%
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1.2. CARACTERIZACAO DA POPULACAO

No que concerne as caracteristicas gerais da populagao verifica-se que esta é
constituida por individuos que, na sua grande maioria, tém idades iguais ou superiores a 50
anos (87%), sendo que cerca de 41% tem 65 ou mais anos, sendo que ndo participaram no
estudo individuos com mais de 79 anos. Existe uma predominancia do género masculino,
sendo que a diferenga nao € significativa (Feminino 45% e Masculino 55%) e o grau de
escolaridade mais frequente corresponde aos 2° e 3%iclos (62%), salientando uma
percentagem significativa de individuos que frequentaram apenas a instrugdo primaria (7%),
mas a grande maioria dos individuos (45%) completou 9 anos de escolaridade.

Q2. Qual o seu escalao etario? Q3. Género:
Grafico 2 — Escalao etario Grafico 3 — Género da Populagéo
Escalao etario Género
3% 10% O Até 30 anos

4% @ De 31 a 49 anos
0O De 50 a 64 anos 0 Masculino
B Feminino

46%

0 De 65 a 79 anos
B Mais de 79 anos

Q4. Quantos anos de escolaridade completou?

Grafico 4 — Escolaridade da populagdo

Escolaridade
79 o, O Até 4 anos.
140/0 /O 17 /O
m De 5 a 8 anos.
09 anos.

17%
O De 10 a 12 anos.

45% B Mais de 12 anos.
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1.3. QUESTOES PRATICAS SOBRE 0O I-CIDADAO

Q6. Com que frequéncia utilizou o i-cidadao durante o Gltimo més?

Em relacéo a esta questao, salienta-se que a utilizagdo da plataforma esta muito préxima da
frequéncia nas sessbes de apoio informatico. Apenas 3% dos individuos utiliza diariamente a
plataforma i-Cidad&o, contudo cerca de 48% assume utiliza-la com frequéncia (Semanalmente 24%
e 2 a 3 vezes por semana 24%).

Grafico 6 — Frequéncia de utilizagio do i-Cidadao

Frequéncia de utilizacao do i-Cidadao
o Ocasionalmente

m 1 a3 vezes durante o
més

O Semanalmente

O 2 a3 vezes por
semana

24% 21%

B Diariamente

Q7. Como classifica a sua satisfa¢do geral em relacdo ao i-cidadao?

A grande maioria dos individuos inquiridos estdo Muito Satisfeitos com a plataforma
(58,62%), contudo existe uma percentagem de individuos (3,45%) que esta Insatisfeita com a
plataforma. E de salientar que a maioria se encontra distribuida entre os valores positivos
(entre 3 e 5), que ninguém se encontra Muito Insatisfeito com o i-Cidadao e que cerca de 10%
se encontra Moderadamente Satisfeita (valor 3) com a plataforma i-Cidadao.
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Grafico 7 — Grau de satisfagdo geral em relagdo ao i-Cidadao

Satisfacao

Muito 3 Muito
Insatisfeito Satisfeito
(1) (5)

Q17. Como avalia a qualidade geral do i-cidadao?

No que diz respeito a Qualidade geral do i-Cidaddo, a maioria da populagédo inquirida
classifica-a com sendo Muito Boa (58,62%), cerca de 10% da populagdo considera-a
Moderadamente Boa, enquanto que cerca de 31% a classifica como Boa. E de salientar que em

relacéo a Qualidade geral do sistema s6 se registaram valores positivos.

Quando comparados os dois graficos imediatamente anteriores, salienta-se que 3,45% da
populagao nao ficou satisfeita com o protétipo, contudo esta posicdo néo se reflecte aquando do

grau de Qualidade geral da plataforma, que se assumem apenas valores positivos.

Grafico 8 — Qualidade do i-Cidadao

Qualidade do i-Cidadao

Muito m& 2 3 4 Muito boa
(1) 5)

Capitulo IV - Tratamento e Analise de Dados



PERSONAL HEALTH RECORDS SYSTEM NO CONTEXTO PORTUGUES

Ana Rita Sousa Pedro

1.4. CONTEUDOS DO I-CIDADAO

Q8. Os contetidos do i-cidadao adequados para a gestio pessoal da informagao de saude.

De acordo com 95.65% da populagéo inquirida, os conteudos do i-Cidaddo sédo os mais
adequados para a gestdo pessoal de informagédo de saude, 6% Concorda moderadamente com a
afirmagéo, 34,48% Concorda e a maioria (55,17%) Concorda Totalmente com a afirmagéo. Apenas
3,45% Discorda que estes sejam contelidos adequados para a gestdo pessoal de informagédo
pessoal de saude.

Grafico 9 — Gestao de Informagao de Saude através do i-Cidadao

Gestao de Informacao de Saude

5 %o
3 o
629836
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Totalmente Totalmente

(1) 5

Q9. Acrescentaria algum contetido?

Quando questionados acerca da insercdo de algum outro conteudo na plataforma, a
percentagem é muito semelhante a obtida na questdo anterior relativa a discordancia (3,4%).
Contudo ndo s@o dadas sugestdes de conteudos a acrescentar. Grande maioria (96,6%) nao
acrescentaria qualquer contetido a plataforma.

Grafico 10 — Acrescento de contetidos
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Q10. Retiraria algum dos contetidos?

Quando questionados acerca da retirada de algum contetido na plataforma, os resultados sao
iguais aos obtidos na questédo anterior, quanto a insergdo de conteldos, e muito semelhantes a
questao relativa a relativa a discordancia da afirmagéo sobre a adequagdo dos conteudos (3,4%).
Contudo ndo sdo dadas sugestoes de conteldos a acrescentar. Grande maioria (96,6%) nao
acrescentaria qualquer contetido a plataforma. Mais uma vez, ndo séo feitas quaisquer sugestoes de
retirada de contetdos.

Grafico 11 — Retirada de contelidos
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1.5. FUNCIONALIDADE DO I-CIDADAO

Q11. Como avalia o processo de registo e introducao de informacgao no i-cidadao?

Grafico 12 — Processo de registo de Informagao no i-Cidadao

Registo de Informacao

Muito 2 3 4 Muito
Dificil (1) facil (5)
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Q12. Como avalia o processo de leitura de informacao do i-cidadao?

Grafico 13 — Processo de Leitura de informagao no i-Cidadao

Leirura de Informacao
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Q13. Como avalia o processo de comunicac¢ao da plataforma?

Grafico 14 — Processo de comunicagao de informagao no i-Cidadao

Processo de Comunicacao
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14. Como avalia o processo de gestio de informacio (Biblioteca, Repositorio Médico e
Registo de Informacio)?

Grafico 15 — Processo de gestao de informagéo de salde

Gestao da Informacao
3 3
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1.6. ACESSO AO I-CIDADAO

Q15. Como avalia o acesso a aplicacdo?

Através destes dados conclui-se que o acesso a plataforma é facil e que o facto de este ser
feito através da Internet € muito relevante para a populagéo.

Grafico 16 — Acesso ao i-Cidadao
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Q16. O facto do acesso ao i-cidadio ser feito através da Internet possibilita o acesso aos
seus registos esteja onde estiver. Qual a relevincia que este facto tem para si?

Grafico 17 — Portabilidade da Informacéo de Saude

Portabilidade da Informacao
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1.7. GESTAO DA INFORMACAO DE SAUDE

Q18. Considera que o i-cidaddo responde as necessidades de gestio de informacao de
sadde por parte dos cidadaos?

A totalidade da populagdo inquirida assume uma posigéo positiva aguando questionada sobre
se o i-cidadao responde as necessidades de gestao de informagado de salude por parte dos Cidadéo.
Contudo cerca de 52% assume que Responde as necessidades, sendo que cerca de 34% afirma

responder completamente. Apenas cerca de 14% adopta uma posicdo de Responde
Moderadamente.
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Grafico 18 — Resposta as necessidades de gestao de Informagao de Salde
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Q19. Gostaria de continuar a utilizar o i-cidadao?

Relativamente a possibilidade de continuidade da utilizagcdo da plataforma, é de salientar que
cerca de 70% Gostaria Muito de a continuar a utilizar, cerca de 28% Gostaria de a continuar a utilizar

e apenas cerca de 3% assume que Gostaria Moderadamente de continuar a utilizar o i-Cidadao.

Grafico 19 — Motivagéo para a continuidade de utilizagdo do i-Cidadao

Continuacéao de utilizagado do i-Cidadao
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1.8. CAPACITACAO DO CIDADAO

Q20. Considera o i-cidadao uma ferramenta eficaz na melhoria da sua capacidade
de decisdo no que diz respeito a sua satide?

De acordo com quase 50% dos inquiridos, o i-Cidadao pode constituir uma ferramenta Muito

Eficaz na melhoria da capacidade de decisdo individual. Esta questdo sera mais profundamente
desenvolvida nas entrevistas selectivas realizadas.

Grafico 20 — Capacidade de decisédo

Capacidade de decisdo

Ineficaz 2 3 4 Muito
1) Eficaz (5)

1.9. CONTEXTUALIZACAO DO I-CIDADAO

Q21. Como considera a pertinéncia do i-cidadio no contexto de satide actual?

Na opinido dos socios da ADCB a frequentar as sessfes de acompanhamento, um

instrumento é Util para os cidadaos. Contudo, maioritariamente, considera que apenas o € se existir
apoio a sua utilizagao.
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Grafico 21 — Pertinéncia do i-Cidadao no contexto de saude portugués

Pertinéncia do i-Cidadao
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Q22. Quem deve ser no futuro o proprietario de instrumentos como o i-cidadao?

Quando questionados acerca da propriedade e gestdo da plataforma, consideram
maioritariamente que devem ser os Profissionais de Salde os detentores destas (41%), seguindo-se
os Servigos Publicos (38%) e por ultimo os Consorcios locais (21%). Nenhum dos inquiridos é da
opinido que sejam as entidades privadas, empresas de plataformas tecnoldgicas, as detentoras da
propriedade deste tipo de sistemas.

Grafico 22 — Propriedade e Gestao do modelo i-Cidadao

Propriedade e Gestao
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O Profissionais de Saude
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Em suma, de acordo com a avaliagao i-Cidadao sob o ponto de vista dos Utilizadores, e
respondendo as trés questdes iniciais, os utilizadores avaliam de forma muito positiva a
qualidade instrumental do sistema, é uma ferramenta Util ao cumprimento do objectivos
propostos pela utilizagao deste tipo de sistemas de informacéo, e, por fim, consideram que este
tipo de sistemas deve fazer parte da realidade que é o sistema de saude, no entanto deve ser
preparada uma rede social de apoio que facilite a inser¢gdo quer do modelo quer dos potenciais
utilizadores no sistema, tentando deste modo diminuir significativamente as taxas de

infoexcluidos.

De acordo com os dados recolhidos por meio do questionario, verifica-se que apenas foram
inquiridos individuos que utilizaram de alguma forma a plataforma i-Cidadé&o.

No que concerne as caracteristicas gerais da populagdo verifica-se que esta é
constituida por individuos que, na sua grande maioria, tém idades iguais ou superiores a 50
anos (87%), sendo que cerca de 41% tem 65 ou mais anos, sendo que ndo participaram no
estudo individuos com mais de 79 anos. Existe uma predominancia do género masculino,
sendo que a diferenga ndo é significativa (Feminino 45% e Masculino 55%) e o grau de
escolaridade mais frequente corresponde aos 2° e 3%iclos (62%), salientando uma
percentagem significativa de individuos que frequentaram apenas a instrugdo primaria (7%),
mas a grande maioria dos individuos (45%) completou 9 anos de escolaridade.

Em relacdo a esta questao, salienta-se que a utilizagéo da plataforma esta muito préxima
da frequéncia nas sessodes de apoio informatico. Apenas 3% dos individuos utiliza diariamente
a plataforma i-Cidaddo, contudo cerca de 48% assume utiliza-la com frequéncia
(Semanalmente 24% e 2 a 3 vezes por semana 24%).

A grande maioria dos individuos inquiridos estdo Muito Satisfeitos com a plataforma
(58,62%), contudo existe uma percentagem de individuos (3,45%) que esta Insatisfeita com a

plataforma.

No que diz respeito a Qualidade geral do i-Cidaddo, a maioria da populagéo inquirida
classifica-a com sendo Muito Boa (58,62%), cerca de 10% da populagdo considera-a

Moderadamente Boa, enquanto que cerca de 31% a classifica como Boa.

De acordo com 95.65% da populagdo inquirida, os contetdos do i-Cidadao sdo os mais
adequados para a gestao pessoal de informagao de saude, 6% Concorda moderadamente com a
afirmagéo, 34,48% Concorda e a maioria (55,17%) Concorda Totalmente com a afirmagéo. Apenas
3,45% Discorda que estes sejam contetdos adequados para a gestdo pessoal de informagao

pessoal de saude.
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Relativamente a possibilidade de continuidade da utilizagdo da plataforma, é de salientar que
cerca de 70% Gostaria Muito de a continuar a utilizar, cerca de 28% Gostaria de a continuar a utilizar
e apenas cerca de 3% assume que Gostaria Moderadamente de continuar a utilizar o i-Cidadao.

De acordo com quase 50% dos inquiridos, o i-Cidadao pode constituir uma ferramenta Muito
Eficaz na melhoria da capacidade de decisdo individual. Esta questao ser4 mais profundamente
desenvolvida nas entrevistas selectivas realizadas.

Na opinidao dos so6cios da ADCB a frequentar as sessbes de acompanhamento, um
instrumento é Util para os cidaddos. Contudo, maioritariamente, considera que apenas o é se

existir apoio a sua utilizagao.

Quando questionados acerca da propriedade e gestdo da plataforma, consideram
maioritariamente que devem ser os Profissionais de Salde os detentores destas (41%),
seguindo-se 0s Servigos Publicos (38%) e por ultimo os Conso6rcios locais (21%). Nenhum dos
inquiridos é da opinido que sejam as entidades privadas, empresas de plataformas

tecnolégicas, as detentoras da propriedade deste tipo de sistemas.

2. ANALISE DE DADOS DAS ENTREVISTAS

Para aprofundar algumas tematicas com os utilizadores mais frequentes da plataforma i-
cidadao, optou-se por fazer entrevistas a alguns destes elementos. O guido das entrevistas é
muito semelhante ao guido do Focus Group feito com os Peritos em Saude Publica, para ser

possivel uma comparacao de opinides entre Utilizadores e Peritos.

Caracterizacio da pessoa (género, escaldo etario);

Frequéncia

% absoluta
Masculino 2
Feminino 3
Total 100% 5

79
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Frequéncia

%o absoluta
Até 30 anos 0
De 31 a 49 anos 0
De 50 a 64 anos 4
Mais de 64 1
Total 100% 5

2.1.  PRINCIPAIS CONCLUSOES DAS ENTREVISTAS

A informacgédo integral relativa as entrevistas encontra-se em anexo, bem como uma

grelha resumo dos principais resultados divididos por entrevistado e tema.

Para aprofundar algumas tematicas com os utilizadores mais frequentes da plataforma i-
cidadao, optou-se por fazer entrevistas a alguns destes elementos. O guido das entrevistas é
muito semelhante ao guiao do Focus Group feito com os Peritos em Saude Publica, para ser
possivel uma comparagao de opinides entre Utilizadores e Peritos.

Estas entrevistas decorrerem nas instalagcbes da ADCB para que os entrevistados se
sentissem no ambiente mais familiar possivel e ndo ficassem mais tensos que o habitual
nestas situagdes. Decorreram a porta fechada, apenas presentes o entrevistado e o
entrevistador para garantir a confidencialidade do que foi dito.

De um modo geral, os entrevistados ndao se mostraram muito nervosos com as
entrevistas. As entrevistas iniciaram-se com o entrevistador a questionar sobre a idade, a qual
varia entre os 53 e os 71 anos. Durante a entrevista ao 1° entrevistado disse que teve
experiéncias muito interessantes no contacto dos seus médicos com a plataforma, por um lado
0 seu médico de familia que ndo se demonstrou muito interessado na utilizagdo da plataforma,
por outro com o seu cardiologista, médico particular, que se mostrou muito motivado e
interessado na utilizagdo da plataforma com os seus pacientes. Os outros entrevistados nao

exploraram a comunicagdo com o profissional de satde.

Em relagdo ao tema 1, dificuldades de implementagédo da plataforma a uma populagao
mais alargada, as opinides expostas remetem, maioritariamente, para trés questdes
fundamentais: uma possivel ndo adesao por parte dos médicos, um outro obstaculo prende-se
com o facto da populagdo em geral ndo estar preparada para utilizar a plataforma porque nao
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esta familiarizada com as novas tecnologias e por fim questées relacionadas com a idade,
apenas a populagdo mais jovem entraria com facilidade neste processo visto ja estar habituada

a utilizacéo e novas tecnologias.

Quanto ao tema 2, elementos favorecedores a implementacdo dos sistemas, os
elementos mais levantados pelos entrevistados sao: a facilidade de transporte dos dados, a
sua portabilidade, a possibilidade de organizagdo da informagao para se conseguir levar ao
médico tudo de uma forma estruturada e organizada, a possibilidade de envio automatico, ndo
necessita de estar presencialmente com o médico sé para lhe mostrar os resultados das
monitorizagbes feitas pelo paciente, havendo uma consequente economia de tempo e
recursos, e a plataforma permitir aos cidadaos fazerem um auto-controlo da sua condigao de
saude e permite organizar a informagao clinica toda, promovendo uma gestao eficiente da

mesma.

No que diz respeito ao tema 3, pertinéncia da plataforma no contexto de saude actual, a
totalidade dos entrevistados considera que este tipo de sistemas sao Uteis, contudo tem de

existir um apoio a sua implementagao, alguns referem que o programa de promogao de
literacia devia ser replicado aquando da implementagao da plataforma.

Em relacdo ao tema de Propriedade e gestdo da plataforma, as opinides dividem-se
muito, se por um lado alguns entrevistados consideram que esta deve ficar a cargo de
consorcios entre entidades de saude locais, outros sdo da opinido que deve pertencer aos
Servigos Publicos, como o Ministério da Saude, ou aos Profissionais de saude.

3. ANALISE DE DADOS DO FOCUS GROUP

¢ Qual o seu escalao etario?

Frequéncia
% absoluta
Até 30 anos 0.0% 0
De 31 a 49 anos 57.1% 4
De 50 a 64 anos 42.9% 3
Mais de 64 0.0% 0
Total 100% 7
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Verifica-se uma divisdo muito equilibrada entre o segundo (de 31 a 49 anos) e o terceiro (de
50 a 64 anos) escaldo etéario, sendo que o 12 tem 4 peritos e 0 3° tem 3 peritos. Em termos gerais
pode dizer-se que a idade dos peritos varia entre os 31 e os 64 anos.

e Género:
Frequéncia
% absoluta
Masculino 57.1% 4
Feminino 42.9% 3
Total 100% 7

Uma das questbes tidas em conta na preparagdo deste Focus Group foi uma distribuicao
equilibrada de género, pelo que, através desta grelha, se pode verificar que o objectivo foi cumprido.

¢ Quais os principais obstaculos a implementacao deste tipo de sistemas em Portugal?
Mediante as respostas apresentadas, hierarquize-as. Sendo que o 1 corresponde a mais

significativa.

Esta questao, quando colocada ndo levantou muitos comentarios, e ninguém teve duvidas
quanto ao seu objectivo: Saber, no contexto portugués, quais seriam as principais barreiras a
implementagao deste tipo de sistemas.

Como esta questéo era de texto livre, apenas se pediu que fosse redigida por topicos, as
respostas apresentadas foram as seguintes:

- seguranga dados em caso de serem facultados em rede;
- ignorancia informatica;

- dificuldade leitura dados para inserir;

- iliteracia;

- incompatibilidade Informatica

- lliteracia literaria

- . em salude

- » Informatica

- receio de inconfidencialidade

- preconceitos s/ salde

- ser autbnomo na utilizagé@o de instrumentos informaticos
- funcionamento das plataformas informaticas

- literacia

- interoperabilidade dados

- Custo individual/social
lliteracia

- literacia;
- dificuldade de adesdo dos decisores politicos;
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- garantia de privacidade dos dados.
- Utilizagao dos dados.
- Consciéncia sobre a utilidade do processo.

Deste modo, e para facilitar a votagao e a hierarquizagao, as respostas foram agrupadas nas
categorias apresentadas numa tabela, sendo que estas representam a totalidade das respostas
apresentadas por cada perito (tabelas em anexo).

Apbs hierarquizagao por grau de relevancia chegou-se aos seguintes resultados:

Posicao ordenada Variavel
10 Iliteracia Digital.
20 Falta de consciéncia da utilidade do processo.
30 Custo individual/social.
40 Falta de autonomia na utilizagdo de novas tecnologias.
40 Dificuldade de adesdo por parte dos decisores politicos.
40 Receio de incofidencialidade dos dados.
50 Lliteracia em Sadde.
60 Incompatibilidades tecnoldgicas.
7° Tliteracia Literaria.
go Preconceitos sobre Satide.

Apos votagao por parte de cada perito, individualmente e sem influéncia do grupo, chegou-se
a conclusao que, do seu ponto de vista, a principal barreira @ implementagao deste tipo de sistemas
de informacao é a questao da lliteracia Digital, sendo que a que se demonstra menos relevante
prende-se com Preconceitos sobre saude.

¢ Quais os factores favorecedores a sua utilizagcdo?

Aquando desta questéo, e porque logo no inicio da sesséo foi feita uma apresentagdo da
plataforma i-cidaddo, bem como das suas funcionalidades, nao surgiram dulvidas quanto aos
conteudos e formas de acesso a plataforma.
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Relativamente a esta questdo, e como a metodologia adoptada é igual para todas as
perguntas — resposta livre — as respostas obtidas, sem tratamento, foram:

- Telemedicina

- Globalizagao

- dispositivos de auto-diagnostico mais faceis de utilizar
- preocupagdo com a saude

- media empenhados na area da salde

- Utilidade de registo de Informag&o ao longo do tempo
(histérico)

- utilidade de os dados estarem registos e poderem

- ser acedidos quando necessario em qualquer
circunstancia

- divulgacdo nos media

- encorajamentos dos préximos e do medico de familia

- conhecer exemplos de sucesso

- consciéncia de autocontrolo

- ,, de bom exemplo para amigos

- saber utilizar o mundo informatico

- acesso a computador/internet/plataforma

- compreensao dos seus beneficios

- g inf

- autonomia

- portabilidade

- maior Informagéo dos doentes

- maior disponibilizagdo e acesso a Informatica

- maior consciencializagao de doentes e profissionais

- Informagéo/divulgagao

- Educagéo/formacéo

- Financiamento

- Garantia de confidencialidade

- Percepgao de utilidade

Do mesmo modo como para a questdo anterior, as respostas repetiram-se e foram tratadas

em categorias, para posteriormente serem hierarquizadas.

Contudo, para facilitar o processo de votagdo, optou-se por agrupar em duas questdoes
diferentes: Factores externos ao Sistema (de contexto ou sociais) e Factores inerentes ao sistema.
Deste modo apresentam-se as respostas agrupadas em duas tabelas diferentes, que se apresentam
em seguida.
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¢ Quais os FACTORES SOCIAIS e/ou de CONTEXTO favorecedores a utilizacdo de
sistemas como o i-Cidadao?

Posigdo ordenada Variavel
10 Consciencializagdo dos Doentes e dos Profissionais de Saude.
20 Confidencialidade da Informagdo.
30 Educagdo/Formagdo.
30 Maior disponibilizacdo e acesso a recursos informaticos.
a0 Preocupacdo individual com a Satde.
50 Empenho dos Media na area da Saude.
6° Financiamento.
7° Telemedicina.
8o Globalizaggo.
90 Utilizacdo de dispositivos de auto-diagnostico.

E de salientar nesta questio que a questdes de consciencializacao da utilidade deste tipo de
sistemas quer por parte dos doentes como dos profissionais de salde, e a questao da seguranga da
informagéo, assumem posigdes preponderantes na hierarquizagao feita pelos peritos. Por outro lado,
a utilizagdo de dispositivos de auto-diagnostico ndo assumem relevo significativo como factor social
potenciador deste tipo de sistemas de informagao.

¢ Quais os factores RELATIVOS AO SISTEMA favorecedores a sua utilizacdao?

Posigdo ordenada Variavel
10 Compreensao dos beneficios da sua utilizacdo.
20 Percepgao de utilidade do sistema.
30 Organizagao/gestao da informagdo de saude.
40 Portabilidade do Sistema.
50 Possibilidade de registo continuo de informagdo de saude.
50 Disponibilidade dos dados.
50 Autonomia do Sistema.
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A autonomia do sistema, bem como a disponibilidade dos dados revelam-se menos
importantes do que a compreensdo dos beneficios do sistema, na opinido dos peritos em salde
publica.

¢ Como considera a pertinéncia deste tipo de sistema no contexto de saude actual?

Votos
E Util s se existir apoio a sua utilizagdo. 5
E (til j&. Porque o apoio surge naturalmente. 2
Nao é boa ideia. 0
N&o é apropriado a nossa populagdo. 0
Ainda é cedo para a utilizagdo deste tipo de sistema de informagdo. 0
Total 7

De acordo com as opinides e comentarios expostos pelos peritos, ndo surgem dividas de
que, na sua opiniao, esse tipo de sistemas de informagao sdo muito Uteis e pertinentes no contexto
actual de saude portugués. Contudo consideram que tem de existir um contexto de apoio para tal, e
foi esta questao que suscitou mais comentarios. O que se entende por apoio a sua utilizagdo? Foram
expostas ideias como o programa de promogao de literacia digital, com acompanhamento de
pessoas especializadas e apoio econémico/financeiro para aquisicdo de equipamento informatico e
de ligagao a Internet. Surgiu também a questao de que também tem de existir apoio e interesse por
parte dos profissionais de saude para possibilitar e facilitar a entrada dos cidadaos neste processo.
Em suma, o apoio a utilizagdo pode ser de trés indoles diferentes: econémica, de formagao ou de
participagao dos profissionais de satde no processo.

Outra opinido defendida, mas nao de forma tao significativa, prende-se com a ideia de que se
a implementacdo destes sistemas for feita de forma progressiva, o apoio surge naturalmente. As
estruturas vao se organizando neste sentido. Nao é estritamente necessario criar este suporte a

priori.
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¢ Quem deve ser no futuro o proprietario de instrumentos como o i-cidadao?

Votos
Consorcios entre entidades locais, cidadaos, profissionais de salude e servigos publicos 6
Profissionais de Salide 1
Empresas de plataformas tecnoldgicas 0
Servigos Publicos 0
Total 7

Esta questao levantou muito ruido em relagao as opgoes de resposta. Muitos dos elementos
participantes neste Focus Group séo da opiniao que deveria ter sido introduzida uma alinea em que
constasse o cidadao enquanto individual ou representado por associagdes de cidadaos. Contudo, e
face as alternativas propostas, o resultado é inequivoco, 6 em 7 peritos é da opinido que a
propriedade e gestao deste tipo de sistemas deve ser feita por consoércios entre os varios agentes de

saude locais — cidadaos, profissionais de saude e servigos publicos.

¢ Nos ultimos 10 anos assistiu-se a passagem de uma Massificacdo de Informacao

de Saude para uma Personalizacdo de Informacédo de Saude. Qual a sua opiniao

em relacao a esta afirmacao?

Discordo Concordo
Totalmente 2 3 4 Totalmente
1 5
0 5 1 1 0

De acordo com o contexto deste estudo, avaliar a inser¢do do modelo no contexto de
saude portugués, esta questao suscitou muitos comentarios. Os Peritos inquiridos, apesar de
discordarem da afirmagédo quando esta se refere ao caso portugués, quanto se abre o cenario
para um contexto europeu e norte-americano, as opinides expressas mudam radicalmente.
Deixaram bem claro, através da expressdo de comentarios, que este resultado apenas
representa esta expressdo no contexto de salde portugués. Acrescentaram que se caminha
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neste sentido mas que ainda existe um grande percurso a percorrer antes de se conseguir
chegar a um Personalizagao de Informagéao de Saude, apesar desta ser essencial.

3.1.  PRINCIPAIS CONCLUSOES DO FOCUS GROUP

Em suma, de acordo com a avaliagdo i-Cidadao sob o ponto de vista dos Peritos em
Salde Pdublica verifica-se, através dos resultados obtidos na sessdo, uma divisio muito
equilibrada entre o segundo (de 31 a 49 anos) e o terceiro (de 50 a 64 anos) escalao etario,
sendo que o 12 tem 4 peritos e 0 3° tem 3 peritos. Em termos gerais pode dizer-se que a idade
dos peritos varia entre os 31 e 0s 64 anos. Uma das questdes tidas em conta na preparacao
deste Focus Group foi uma distribuicdo equilibrada de género, pelo que se pode verificar que o
objectivo foi cumprido.

Em relagdo a questao relacionada com os principais obstaculos de implementagéo destes
sistemas, esta, quando colocada, nao levantou muitos comentarios, e ninguém teve duvidas quanto
ao seu objectivo: Saber, no contexto portugués, quais seriam as principais barreiras a
implementagao deste tipo de sistemas. As respostas obtidas, apesar de muitas, repetiam-se muitas
vezes, pelo que, para facilitar a votagdo e a hierarquizagado, as respostas foram agrupadas em
categorias apresentadas, sendo que estas representam a totalidade das respostas apresentadas por
cada perito. As alternativas de resposta para hierarquizagao foram, ja ordenadas da mais relevante
para a menos relevante: lliteracia Digital, Falta de consciéncia da utilidade do processo, Custo
individual/social, Falta de autonomia na utilizagdo de novas tecnologias, Dificuldade de adesao por
parte dos decisores politicos, receio de falta de confidencialidade dos dados, lliteracia em Saude,
Incompatibilidades tecnoldgicas, lliteracia Literaria e Preconceitos sobre Salde.

Apéds votagao por parte de cada perito, individualmente e sem influéncia do grupo, chegou-se
a conclusao que, do seu ponto de vista, a principal barreira @ implementagao deste tipo de sistemas
de informacao é a questao da lliteracia Digital, sendo que a que se demonstra menos relevante
prende-se com Preconceitos sobre salde.

Aquando da questao relacionada com os factores que podem favorecer a implementagdo do
sistema, e porque logo no inicio da sessao foi feita uma apresentagao da plataforma i-cidadao, bem
como das suas funcionalidades, ndo surgiram duvidas quanto aos conteddos e formas de acesso a
plataforma.

Do mesmo modo como na questao anterior, as respostas repetiram-se e foram tratadas em

categorias, para serem hierarquizadas. Contudo, para facilitar o processo de votacao, optou-se por
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agrupar em duas questdes diferentes: Factores externos ao Sistema (de contexto ou sociais) e

Factores inerentes ao sistema.

Em relagédo aos factores de contexto apresentam-se as opgdes expostas, ja ordenadas pela
hierarquizagao final, da mais relevante para a menos relevante: Consciencializagao dos Doentes e
dos Profissionais de Salde, Confidencialidade da Informacdo, Educacao/Formacao, Maior
disponibilizagcdo e acesso a recursos informaticos, Preocupagao individual com a Saude, Empenho
dos Media na &rea da Saude, Financiamento, Telemedicina, Globalizagéo, Utilizacdo de dispositivos
de auto-diagnostico.

E de salientar que nesta hierarquizacdo a questdes de consciencializacdo da utilidade deste
tipo de sistemas quer por parte dos doentes como dos profissionais de saude, e a questdao da
seguranga da informagéo, assumem posigoes preponderantes na hierarquizagao feita pelos peritos.
Por outro lado, a utilizagdo de dispositivos de auto-diagnostico ndo assumem relevo significativo
como factor social potenciador deste tipo de sistemas de informagao.

No que concerne aos factores inerentes ao sistema a hierarquizagdo é a seguinte:
Compreensdo dos beneficios da sua utilizagdo, Percepcdo de utilidade do sistema,
Organizagao/gestao da informacéo de salde, Portabilidade do Sistema, Possibilidade de registo
continuo de informagao de salde, Disponibilidade dos dados, Autonomia do Sistema.

A autonomia do sistema, bem como a disponibilidade dos dados revelam-se menos
importantes do que a compreensao dos beneficios do sistema, na opinido dos peritos em salde

publica.

De acordo com as opinides e comentarios expostos pelos peritos, relativamente a pertinéncia
destes sistemas no contexto de saude, nao surgem dividas de que este tipo de sistemas de
informagédo é muito Util e pertinentes no contexto actual de saude portugués. Contudo consideram
que tem de existir um contexto de apoio para tal, e foi esta questao que suscitou mais comentarios.
O que se entende por apoio a sua utilizagado? Foram expostas ideias como o programa de promogao
de literacia digital, com acompanhamento de pessoas especializadas e apoio econdmico/financeiro
para aquisi¢ao de equipamento informatico e de ligagao a Internet. Surgiu também a questdo de que
também tem de existir apoio e interesse por parte dos profissionais de saude para possibilitar e
facilitar a entrada dos cidadaos neste processo. Em suma, o apoio a utilizagdo pode ser de trés
indoles diferentes: econémica, de formagédo ou de participacdo dos profissionais de saude no

processo.

Outra opinido defendida, mas nao de forma tao significativa, prende-se com a ideia de que se
a implementagao destes sistemas for feita de forma progressiva, o apoio surge naturalmente. As
estruturas vao se organizando neste sentido. Nao é estritamente necessario criar este suporte a

priori.
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Quando questionados sobre que deveria ser proprietario e gerir este tipo de sistema houve
muito ruido em relagdo as opgdes de resposta. Muitos dos elementos participantes neste Focus
Group foram da opinido de que deveria ter sido introduzida uma alinea em que constasse o cidadao
enquanto individual ou representado por associagdes de cidadaos. Contudo, e face as alternativas
propostas, o resultado é inequivoco, 6 em 7 peritos € da opinido que a propriedade e gestao deste
tipo de sistemas deve ser feita por consércios entre os varios agentes de salde locais — cidadaos,
profissionais de saude e servigos publicos.

De acordo com o contexto deste estudo, avaliar a inser¢do do modelo no contexto de
saude portugués, esta questao suscitou alguns comentarios, caso se pretendesse avaliar a
insergdo do modelo no contexto europeu ou norte-americano tais comentarios ndo se teriam
verificado. Os Peritos inquiridos, apesar de discordarem da afirmacao quando esta se refere ao
caso portugués, quanto se abre o cendrio para um contexto europeu e norte-americano, as
opinibes expressas mudam radicalmente. Deixaram bem claro que este resultado apenas
representa esta expressao no contexto de saude portugués. Acrescentaram que se caminha
neste sentido mas que ainda existe um grande percurso a percorrer antes de se conseguir
chegar a um Personalizagdo de Informagdo de Saude, apesar de esta ser essencial.
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CONCLUSOES

No processo de conceptualizagdo deste estudo pretendeu-se abordar uma tematica
emergente no contexto de Saude Publica internacional, que comega a ganhar, cada vez mais,
terreno no contexto de Saude Publica portugués, a utilizacdo de Personal Health Records
Systems. Esta tematica insere-se muito para além do contexto das Tecnologias, no seu sentido
restrito, insere-se também no ambito da gestdo de informagédo e comunicagdo em salde, area
abrangida pelas politicas e administracdo em Saude.

Para este efeito, foi proposta como ideia base deste estudo, para além de avaliar o
modelo apresentado, também contribuir para a divulgagao de aplicagdes especificas de gestao
de informagao e comunicagao em saude, que possam constituir mais-valias para o Sistema de

Saude Portugués.

Neste sentido, foi proposto como objectivo principal deste estudo a andlise da insergao
de um modelo de PHRS no contexto actual de salde portugués. Este objectivo foi concretizado
através da, num primeiro momento, avaliagdo da qualidade instrumental do modelo
apresentado, sob o ponto de vista dos seus utilizadores, recorrendo a indicadores como os
conteudos, a funcionalidade e o acesso a plataforma. Foi igualmente concretizado através da
validacdo do modelo, pela verificagdo, junto dos seus utilizadores, da concretizagao dos
objectivos inerentes a propria plataforma, e através da avaliagdo da insergdo do modelo
apresentado no contexto de salde portugués sob o ponto de vista de um grupo de peritos de
diferentes areas de Saude Publica e sob o ponto de vista dos proprios utilizadores do PHRS.

Este capitulo procura responder a um conjunto de questdes propostas no estudo de
forma implicita, bem como dar uma resposta conclusiva a questdo de investigagdo primaria
proposta: O modelo de Personal Health Records System apresentado pode ser inserido no
contexto de saude portugués?

No que concerne a qualidade instrumental da plataforma, tendo por base os resultados
dos questionarios aplicados aos utilizadores da Associagdo dos Diabéticos do Concelho do
Barreiro e utilizando os indicadores acima mencionados, conclui-se que este modelo é
funcional, responde as necessidades dos utilizadores no que diz respeito aos contetidos e que
é de acesso facil para o utilizador comum. E de salientar que a questdo da portabilidade da
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informacdo de saude assume um grande destaque neste estudo, assumindo para os
utilizadores um papel de muita relevancia.

Quanto a verificagdo do cumprimento dos objectivos da plataforma, esta facilita o
processo de tomada de decisGes informadas em virtude de a informagdo de saude estar
organizada e disponivel, o que fomenta o empowerment dos cidaddaos no que diz respeito a

sua saude.

Apesar de esta fungdo nao ter sido fortemente testada, a possibilidade de partilha de
informagdo, nomeadamente resultados de MCDT’s, com os profissionais de salde sem a
pessoa ter de se deslocar ao Centro de Saude para ter uma consulta, surge como uma das
funcionalidades mais importantes e de mais relevancia desta plataforma. A disponibilidade da
informacdo de salde através deste tipo de plataformas surge também como uma

funcionalidade importante.

Quando se tenta analisar quem deve ser o gestor/proprietario deste tipo de sistemas de
informagédo de saude quando incluidos no contexto de saude portugués sdo de salientar duas
questdes esséncias, por um lado é de notar que a totalidade de inquiridos neste estudo deixa
claro que esta ndo deve ficar a cargo das empresas de Tecnologias de Informagao e
Comunicagdo, como sdo exemplos o Google Health e o Health Vault. Por outro lado, a
possibilidade de consércios que envolvam também neste processo as Associagbes de
Doentes, como a ADCB, em representagdo dos cidaddos, assume uma posi¢ao de destaque.
Quanto a este aspecto é de salientar as diferengas que surgem dos dois pontos de vista
diferente: a posigao dos utilizadores quanto a esta questdo ndo é clara, esta dividida muito
homogeneamente, mas como que em oposi¢ao, a posigao dos peritos em Saude Publica é

muito clara, quase a totalidade é apologista de um modelo de consércio entre as varias
entidades de saude, nomeadamente os Cidadaos.

Um outro ponto que salta a vista deste estudo prende-se com a necessidade de uma
aposta forte na promogdo de Literacia Digital da populagdo. A questdo da falta de
conhecimentos que permitam aos cidadaos comuns, especialmente os mais velhos, a
utilizacdo deste tipo de plataformas no seu quotidiano foi uma das questées mais apontadas
como uma das principais barreiras possivel a implementagao desta plataforma, em particular, a

uma populagao mais alargada ou mesmo no ambito de implementagao nacional.

Com este estudo chegou-se, para além de a um conjunto de respostas para os desafios
inicialmente propostos, como ja foi abordado, a um conjunto de novas hip6teses de trabalho no
ambito dos sistemas de informag¢éo de salde nos quais o cidaddo tem um papel activo e
participativo. Nomeadamente questdes ligadas a propriedade e gestdo deste tipo de
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plataformas, ao novo papel que os cidaddaos assumem no sistema de saude, as novas

oportunidades/ formas de desenvolvimento de plataformas, entre outras.

Em suma, principal conclusdo a retirar deste estudo, e respondendo directamente a
questao de investigagao primaria, este modelo de PHRS pode ser inserido no contexto de
saude portugués actual. Contudo, de acordo tanto com o ponto de vista dos utilizadores como
dos peritos em Saude Publica, s6 é viavel e u(til a sua inser¢gdo se for feito um
acompanhamento dos cidaddos ao longo de todo o processo e se for criada uma rede de apoio
para o efeito, tendo especial aten¢ao nas questdes de Literacia Digital.
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TRABALHOS FUTUROS

Do desenvolvimento da tecnologia e do conhecimento advém o poder e,
consequentemente, o empowerment do cidadao. Este conceito coloca o cidaddo, e ndo os
profissionais de saude, no centro do sistema de saude.

E evidente uma transicdo de paradigmas, evolui-se de um consumo massivo de
informacédo em saude — uma ampla disponibilidade e utilizagdo de informagao de saude — para
uma personalizagao massiva de informagdo em salude e conhecimento — informagao de salde

personalizada.

Neste sentido, e tendo por base as conclusdes deste estudo, promover a transicdo dos
Personal Health Records Systems para os Personal Health Information System (PHIS) parece

ser de fundamental importancia na promogao de sistemas de informagao centrados no cidadao.

Esta transicdo acarreta amplas implicagbes: amplia a finalidade e os objectivos das
iniciativas anteriores de PHRS e, logo, a sua utilidade e beneficios; estimula e explora varias
formas personalizadas de desenvolvimento destas fontes de informacao; requer e apoia a sua
integracao na comunidade, no mundo tecnolégico, dos servigcos de saude e ambientes politicos.
Esta transi¢cao também enfatiza a significativa diferenca existente entre o software ready-to-use
visando o registo electronico de dados pessoais de salude e o desenvolvimento de projectos,
baseados na comunidade, no sentido do desenvolvimento de Personal Health Information
System.

Figura 6 - PHRS vs PHIS

Personal Health Records (PHRS) — é uma fonte electronica de informagdo de saude, detida e

gerida por individuos com o objectivo de ajuda-los no processo de tomada de decisdes de saude.

Personal Health Information System (ePHIS) — é um "sistema de inovac¢do colaborativa" que
acrescenta a definicdo de PHRS a nogdo de um complexo, construido passo a passo, sistema de
informacdo, que exige uma continua interacgdo com o seu ambiente de desenvolvimento, que

desempenha um papel importante na promogado da saude e empowerment do cidadao.
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A nocao de Personal Health Information Systems como um sistema complexo e
personalizado estdq a constituir-se de uma importancia fulcral. Esta ideia esta centrada na
exigéncia e expectativa de que é cada utilizador que define o contetdo e ordem dos “alicerces”
necessarios para progredir no campo da gestdo de informagdo em salde e da literacia em
saude e digital.

Como visto acima, PHRS visam essencialmente a recolha, armazenamento e gestdo de
informagdes de cuidados de saude pertinentes para o individuo. Os Personal Health
Information System, enquanto partilha de beneficios dos PHRS, desempenham um papel mais
amplo: sdo plataformas de comunicagao, ndao sé com os prestadores de cuidados de saulde,
mas com qualquer outra fonte de informacdo de salude que pode trazer beneficios para a
promogao e protecgdo da saude dos individuos em causa; sdo susceptiveis de se tornar,
potencialmente, privilegiados, dindmicos e ferramentas "auto-transformadas" para a Literacia
em Saude - melhorar a capacidade de utilizar as informagdes com inteligéncia nas decisbes
relacionadas com saude no dia-a-dia da.

Ao organizar e gerir as informagdes sobre saude, proporcionando uma plataforma de
comunicagao efectiva e uma rede de comunicagdo, e promovendo a Literacia em Saude
através da Literacia Digital, os PHIS demonstram um potencial consideravel para reposicionar
as pessoas nos sistemas de saude habilitando-o com "voz e escolha", em matérias de saude
individual e da comunidade.

O potencial da literacia em saude e da capacitagao do cidadao através dos PHIS como
suporte para os individuos alcangarem o seu bem-estar em saude pode ser argumentado tanto

ao nivel teérico como empirico.

O que se propde para um estudo futuro prende-se com o acompanhamento e avaliagao
do desenvolvimento de um PHIS, no qual o cidadao assume um papel de co-gestor e co-
parceiro deste tipo de sistema. Ap6s o estudo aqui apresentado, faz sentido analisar e avaliar a
insergdo do modelo no contexto real, envolvendo diversos agentes de salde, promovendo um

modelo de gestao e propriedade especificos.
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