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NOTA DOS EDITORES

Convictos da for¢a natural que existe em quem advoga pelo
doente e conscientes da importincia da sua preparacio, decidimos
organizar esta obra, esperando que bem sirva o propésito de dotar
as associagoes de doentes e outros advocates de conhecimento que os
apoie, enquanto pares, no vital trabalho de cooperagao com o siste-
ma de saude.

Organizdmos este livro em quatro grandes partes: a Participagao,
a Organizacio, o Sistema e a Voz. Procurdmos abranger tematicas e
perspetivas diversificadas e relevantes, de teor informativo, reflexivo,
mas também prético, que servissem de suporte, motivagao e capaci-
tacio no exercicio da advocacia da cidadania de satide. Os contetidos
contemplados nesta obra foram reunidos com a inestimdvel e presti-
mosa colaboragio de vdrios especialistas' de diferentes dreas de estu-
do e trabalho, que colocaram a sua expertise ao servigo da atividade de
advocacy. Agradecemos muito a sua generosa colabora¢io nesta obra,
que grandemente a enriqueceu.

Incluimos, ainda, um diretdrio de associacoes de doentes e outras
organizagdes da sociedade civil que apoiam os doentes e as suas fami-
lias ou advogam pelos interesses das pessoas em contexto de satde,
com a pretensdo de facilitar a conexio e o didlogo entre todas, base
fundamental da constru¢do conjunta, concertada e sinérgica.

! As opinies expressas e as opgoes de organizacio de contetido dos artigos constantes
desta publica¢io sao da responsabilidade dos seus autores, assim como a sua adesio ou nio
a0 novo Acordo Ortografico.
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Nao poderia uma obra para os doentes ser redigida sem os doen-
tes, pelo que foi igualmente construida com a participagao incontor-
navel dos inequivocos parceiros na decisao em saide - incluindo a
decisdo que se refira as suas necessidades de capacitagao -, os doentes
e seus advocates.

Desejamos muito que a advocacia da cidadania de satide se tor-
ne uma atividade relevante e permanente no contexto decisério em
saide em Portugal e no Mundo e que a presenga dos advocates seja
entendida como natural, pronta e inquestionavelmente pertinente.

Lisboa, fevereiro de 2022
Cristina Ventura
Paulo Gongalves
Rute Simées Ribeiro



PREFACIO

Maria de Belém Roseira

O convite que a Professora Rute Simoes Ribeiro, organizadora
desta obra, me dirigiu no sentido de a prefaciar, muito me honra e
distingue.

Tratando este livro, fundamentalmente, de Sadde e Cidadania e
do que a volta destes conceitos se exprime, a minha adesao foi ime-
diata, pois de certa forma exprimem muito daquilo em que se tra-
duziu e traduz a minha interven¢io profissional e civica ao longo de
quase cinco décadas.

Na verdade, pelas circunstincias da vida, tive ainda a possibilida-
de de conhecer a realidade do pais em termos do acesso a satide antes
do alvor democrdtico e tive a fantistica oportunidade de acompa-
nhar o desenvolvimento do sistema de protecgao da satde portugués
a0 longo de todo o periodo sequencial. Acompanhei-o ao nivel da
concepgao das politicas, ao nivel da operacionalizagao destas através
da sua aplicagio a pessoas e realidades concretas, e senti-o como ci-
dadi, enquanto utilizadora.

Estas trés vertentes sdo essenciais para que se conhega, adequada-
mente, a diferenca entre a conceptualizago e a capacidade da sua tra-
dugdo em acgio real, para que se tenha a no¢ao das dificuldades que as
organizagoes empenhadas em fazer cada vez melhor enfrentam e para
que se identifiquem as barreiras que se colocam as pessoas, sobretudo
as mais frageis, para o exercicio do seu direito a protec¢io da sadde.

Neste dltimo contexto, ¢ indispensdvel conhecer a realidade so-
ciolégica do pais e ela nao é favorecedora de bons resultados sem
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um grande esfor¢o. Com efeito, antes das transferéncias sociais, cerca
de 40% da populagao portuguesa é pobre e, mesmo depois dessas
mesmas transferéncias, cerca de 20% permanece nessa situagao. Por
outro lado, e comparativamente com os nossos congéneres europeus,
o nivel de qualifica¢io das pessoas é dos mais baixos. Este retrato su-
blinha bem as condi¢des desiguais que a partida o pais enfrenta para
atingir indicadores de satide que comparem bem com os dos demais
paises do espaco regional em que nos inserimos. E, no entanto, con-
seguimos atingir esse patamar em praticamente todos os indicadores
de satide, mesmo ultrapassando os de paises mais desenvolvidos que
o nosso, mercé da criacio do SNS, da fantdstica formacio e dedica-
¢ao dos nossos profissionais de saide que o seu contexto proporcio-
nou e da adesdo da popula¢io aos conselhos e orientagoes que foram
recebendo.

Onde comparamos pior é precisamente naquele indicador ao qual
nao escapa a tal realidade a que atrds me referi: o da esperanca de vida
sauddvel depois dos 65 anos, marcada por condi¢des muito duras
de vida, sejam elas no que se refere aos rendimentos, seja em tudo
aquilo que estes condicionam: qualidade da alimentagao, qualidade
da habitagio, capacidade para aquecer a casa no inverno e arrefecé-la
no verao, capacidade de aprendizagem, qualidade do vinculo laboral,
etc. etc. A isto acresce o envelhecimento demogréfico da populagao
portuguesa que em termos de satide se traduz em multimorbilidade
expressiva e pesada, muitas vezes vivida em isolamento. Neste con-
texto, também marcado por desigualdades profundas, e conhecen-
do nos a estreita relagao entre pobreza e doenga, reclamar-se-ia uma
actuagao mais estreita e concertada a nivel da intersectorialdade de
vdrias politicas pablicas, o que s6 se conseguiu em circunstancias ex-
cepcionais e em periodos muito curtos de tempo, pelo que nao teve
a consisténcia indispensdvel para a obtengio de resultados positivos
a longo prazo. Mas também de espagos para a audigao das pessoas e
das suas dificuldades. Com efeito, pessoas pobres, pouco instruidas e
doentes nao tém grande capacidade para se fazer ouvir se nio forem
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convidadas a pronunciar-se. Necessitam de intermediagao, sob pena
de serem ignoradas e de a afirmagio “as pessoas no centro do sistema’
nao passar de um chavao sem influéncia prética.

Reclamam-se, pois, transformacoes, em termos de politicas e em
termos de instrumentos para as aplicar.

Ora, fazendo apelo ao titulo do Relatério organizado hd uns
anos por Lord Nigel Crisp sob iniciativa da Fundag¢io Calouste Gul-
benkian, “todos temos um papel a desempenhar”.

E é sobretudo daquilo que cabe a cada um(a) de nés desempenhar
na defesa de um cabal exercicio por todo(a)s do direito a protecgio
da satide que esta obra trata e, nesse sentido, deve ser interiorizada,
pois tem um cabimento valioso.

Cada um dos Autores, que satido, colocou o melhor do seu saber
nesta tarefa generosa de partilha do seu conhecimento ao servigo de
um Bem maior. Estou-lhes grata por isso, como cidada e cidada em-
penhada.

Os temas especificos que cada um aborda cobrem um largo leque
de matérias: da literacia em satde, referida quer a arquitectura do
sistema de protec¢do, quer a 6ptica dos direitos e deveres das pes-
soas em contexto de saide, bem como a capacitagao das associagoes
de doentes e a advocacia que lhes cabe realizar, & transparéncia dos
seus financiamentos, a explanagao de instrumentos que tém ao seu
dispor para refor¢o da sua capacidade de intervengao e de comu-
nicagio, sem esquecer os cuidadores informais e um forte enfoque
na explanac¢io da “cidadania em satide” como exercicio democritico
que deve ser acolhido, porque refor¢a a qualidade das democracias
formais no sentido da sua orienta¢io para a defesa e promogio do
“bem comum”.

Ao conteudo da obra nao faltam testemunhos e vozes, pois ¢ hoje
reconhecido que 0 “método do caso” é uma ferramenta expressiva de
aprendizagem.

Sabemos que, entre nds, a relagio dos poderes publicos com um
tipo de intervengio participativa raras vezes ¢ facilitada ou acolhida
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sem reserva. Felizmente vivemos hoje no contexto da Unio Euro-
peia integrada por um nucleo forte e influente de democracias fun-
dadoras bastante mais antigas, experientes e activas em termos de
exercicio da cidadania, o que tem permitido fazer perpassar para o
tecido legislativo nacional, quanto mais nao seja por transposigao, a
comina¢io para organismos do Estado de terem representacio obri-
gatéria de Associagdes de Doentes em alguns dos seus érgaos, sejam
estes meramente consultivos ou mesmo deliberativos.

Este facto, formalmente preenche o requisito mas, se nada me-
lhorar por falta de vontade em dar acolhimento a sugestoes e ideias
positivas, nao ocorrerao as transformacoes necessdrias no proprio sis-
tema de satde cujas insuficiéncias na relagao com as pessoas e as suas
reais necessidades a pandemia veio colocar cruelmente a nu.

Cabe, pois, as associacoes de doentes, de uma forma cada vez
mais competente, justa, ponderada e eficaz posicionarem-se na de-
fesa dos direitos dos seus representados para que a cidadania parti-
cipativa adquira o lugar que lhe cabe na melhoria do exercicio do
direito a protecgao da Satde que é um direito humano e um direito
fundamental.

Colares, 12 de outubro de 2021

Maria de Belém Roseira
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1. O efeito multiplicador de um movimento: o doente como

forca motriz
Miriam Brice'

Serd quicd impossivel tratar este artigo, que sempre se dird que se
quer mais de ciéncia que de emogio, sem tratar de uma experiéncia
pessoal e direta, de uma doente cujo diagnéstico de cancro surge aos 33
anos, com dois filhos pequenos, a mais pequena ainda sem completar
o primeiro ano de idade, e a quem foi concedido o privilégio de poder
assistir de perto ao fenémeno do crescimento de um dos maiores movi-
mentos de unifo entre doentes, experienciado até hoje a nivel nacional
e com origem, crescimento, divulgago e alavancagem, nas redes sociais.

Estdvamos no ano de 2014 quando me foi diagnosticado cancro,
mas s6 em 2015 ji depois de terminar os tratamentos de quimio-
terapia — pelos quais passei isolada na companhia de todos os que
gostavam de mim, mas ndo sentiam o mesmo que eu — me dou conta
de um movimento nas redes sociais de nome curioso: Careca Power,
movimento este ao qual me junto, timidamente e sem grandes certe-
zas de me poder aliviar algum sofrimento. O grupo contava sé com
mulheres e estranhamente ao inicio encerrava em si a capacidade de
me “atirar ao charco” a cada vez que se anunciava e se chorava uma par-
tida. Com a passagem do tempo, até isto melhora e sinto hoje em dia,
que partir é quase tdo natural como ali chegar. Rapidamente percebi
que, independentemente do seu progndstico ser bom ou terrivel, esta
seria sempre das melhores terapéuticas nao convencionais que me po-
deriam ter prescrito e é hoje a vontade de quem abragou o projeto que
mais nenhuma doente passe pelo que alguns passaram, de se sentirem
s6s no meio das suas gentes, que sabem o amor que sentem, mas nao

' Fundadora e Presidente da Dire¢io da Associagao Careca Power.
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sabem o que sente o doente enquanto enfrenta aquela doenga que os
outros decidem tratar por “doenga prolongada”.

E contamos agora com quase 3300 doentes, todas pessoas acom-
panhadas e unidas pelo facto de lhes ter calhado na vida o imperativo
designio de desafiar o medo e se vestirem da coragem que é necessdria
para combater um inimigo que nio se conhece bem, que se disfarca
bem, que cresce da multiplicagdo errada, que se alimenta, dizem, de
infortdnios e tristezas.

E preciso combater a tristeza de cada um com a alegria da uniio
e do conjunto. E é isso que os movimentos trazem. Os movimentos
vivem da for¢a de quem se levantou ou consegue carregar o con-
junto, levando consigo os mais fracos, defendendo-os, fazendo-os
sentir parte quando o Mundo os meteu de parte. O movimento
preocupa-se com quem nao consegue ter preferéncia, o movimento
levanta a voz por quem nao consegue falar, o movimento carrega os
caidos e ajuda quem nio quer mais andar, por vezes até empurrando.
Isto, sempre falando de afetos, porque sé de afetos pode falar quem se
redescobre no conjunto que é o temivel sofrimento oncoldgico.

E o centro do movimento mais nio é do que o doente, aquele que
estd pior, aquele que se sente traido e aquele que procura ajuda. E ¢é
tao facil precisar de ajuda quando se estd doente... O doente precisa
de amparo, de acreditar, de se reorganizar, de ver e sentir mais casos
como o seu, quer para o bem quer para o mal. O doente precisa de
estar proximo dos cuidados médicos e de quem os presta, de se sentir
préximo do seu médico, qual super-heréi dos tempos adultos, agora
o seu novo idolo. O doente precisa das Associagdes e dos grupos de
apoio (mais ou menos profissionais) e precisa ainda, quem sabe mais
do que de tudo o resto, de saber lidar com a temivel ideia da morte,
pois ninguém faz a mais pdlida ideia de quantas pequenas particulas
deste grande movimento sabem jd que o seu derradeiro final estd pré-
ximo ou se resumird com sérias probabilidades ao avangar do cancro
que vive consigo. E para esses, precisamente para esses doentes, que
todo o movimento mais importa.
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E o movimento, este ou qualquer outro de outra natureza por-
que existem vdrios associados ao doente e as suas necessidades, vai-se
tornando conhecido, a palavra vai-se espalhando e os seus elementos
multiplicam-se a0 mesmo ritmo que multiplicam a importincia do
préprio movimento, aquele que usa a voz de ninguém mais sendo a
do préprio doente, multiplicam-se as necessidades a abarcar e as la-
cunas a preencher, e as exigéncias a erguer. Toda a pequena particula
do movimento acredita encerrar em si as queixas mais importantes,
as mais importantes demandas e os projetos mais urgentes. Somos
todos unido e somos todos agora doentes, mas, antes disso tudo,
éramos a tal pessoa que o mais importante artigo da Constitui¢ao
da Republica Portuguesa refere ser merecedora da dita dignidade
que, recorde-se, caracteriza o nosso Estado de Direito. E no fundo
¢ essencialmente disto que se trata e onde chegamos sempre, no final
de cada linha, 4 dignidade da pessoa humana na sua vertente mais
urgente, a dignidade do doente, a dignidade de quem estd a mercé
de terceiros, a dignidade de quem quer ir até onde conseguir, mas
ajudado quando nao mais for capaz, a dignidade de quem necessita
de tratamentos ou de terapéuticas, de vigilancias ou para manter uma
determinada qualidade de vida e travar a doenga, a necessidade de
manter uma certa coeréncia na continuidade e acutilancia no cuida-
do. A dignidade de quem estd no centro de tudo isto, no niicleo, no
amago das preocupagoes: o doente.

Embora este tipo de movimento com origem em grupos de apoio
que nasceram nas redes sociais seja um fenémeno recente (como ali-
4s se pode dizer que é recente este tipo de interagio tdo imediata
com as pessoas, algumas das quais até isoladas em camas de hospital
onde a porta para o exterior se resume a um dispositivo como seja
um telemével ou um computador), existem jd variados estudos que
defendem que a utilidade dos grupos de apoio, no caso das doengas
oncolégicas, é inquestiondvel.?

2 A propésito de grupos de apoio em geral vide a seguinte pdgina da Cancer.Net
(que contem “Doctor-Approved Patient Information” da “ASCO - American Society of Cli-
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Uma doenga com esta carga a nivel até histérico instala com o seu
diagnéstico uma incerteza, uma incompreensio, um choque, uma
raiva peculiar, descrencga e sentimento de perda, um desamparo sin-
gular, uma profunda tristeza e um medo dificil de explicar. E hd de-
pois que deixar o medo acalmar para depois o convidar a ceder o lu-
gar & coragem. Haverd que sentar a coragem ao leme da embarcacio
da vida e manter o medo controlado, a vista, mas afastado do leme,
ainda assim com bastante espago para se fazer ouvir, por questoes de
satide mental evidente. A doenga oncoldgica abala todos os alicerces
em simultineo e cria fissuras dificeis de reparar, vem introduzir, na
maior parte das vezes pela primeira vez, a no¢io de finitude e de
fragilidade humana, vem conter sonhos e criar angustias e incertezas,
para sempre, mesmo que o cancro nao fique para sempre.

Na maior parte dos casos e para a maior parte dos doentes,
a troca de experiéncias entre si, a obtencao de informacio e o
desabafo e aconselhamento pessoal dos seus pares, bem como as
pequenas alteracdes que decida introduzir no seu estilo de vida,
sa0 as formas mais eficazes e imediatas de se sentirem ao coman-
do da situacao ameagadora que enfrentam e ¢ precisamente ai que
as Associagoes desempenham um papel fundamental, onde os médi-
cos e os demais intervenientes chegam menos e onde a preocupagio
¢ evidentemente menor.

Importa a informacio e a sua divulgacio, mas acima de tudo im-
porta igualmente saber comunicar, saber o que dizer e como dizer, sa-
ber onde tocar e onde nio entrar, importa ter uma preocupagio para
além de clinica, a preocupagio emocional, com o doente enquanto
ser humano, enquanto cerne do problema e enquanto agente ativo
no seu processo de lidar com a doenga. O paradigma tem sofrido
alteragoes e estamos em crer que o doente, com a sua prépria forca e
garra de mostrar o que estd certo e o que estd errado, poderd levar a
uma moldagem que se importard cada vez mais consigo, com o que
pensa e com a forma como sente a doenga.

nical Oncology”): https://www.cancer.net/coping-with-cancer/finding-social-support-and-
-information/support-groups



2. Lutas e conquistas: o caso do Grupo de Ativistas
em Tratamentos (GAT)

Luis Menddao' e Marta Maia?

Este texto é fruto de uma entrevista de Marta Maia, antropdloga e
membro da dire¢io do Grupo de Ativistas em Tratamentos (GAT), ao
Luis Menddo, presidente do GAT, realizada no dia 10 de outubro de
2021. Pela voz de Luis Mendio, devolve-se um olhar sobre o ativismo
das pessoas infetadas e afetadas pelo virus da imunodeficiéncia huma-
na (VIH), agente causador da sindrome da imunodeficiéncia adquirida
(sida), que foi propulsor também de uma revolucio no ativismo das pes-
soas com doenga, em geral.

O meu ativismo comegou com o antiproibicionismo em relagio
as drogas, nos anos 1980. A proibi¢ao agrava tudo. Em 1987, fundei,
juntamente com um grupo de pessoas, a Associagio Portuguesa An-
tiproibicionista. A questdo das drogas era um problema muito grave,
em Portugal. Além disso, no inicio da pandemia de sida, as pessoas
que usam drogas (PUD) foram as mais afetadas. Em 1996, organi-
zdmos o primeiro congresso sobre o tema “Tudo sobre Drogas”, na
Fundacio Calouste Gulbenkian. Jorge Sampaio, na altura Presidente
da Republica, afirmou-se como o lider politico sobre o problema das
drogas, concluindo que o proibicionismo nao ¢é solugao. Na sua to-
mada de posse, quando afirmou que nao hd pessoas dispensdveis, es-
tava a referir-se, entre outras, mas sobretudo, as PUD. Jorge Sampaio
foi o politico mais importante na reforma das politicas das drogas.

! Presidente da Direcio do GAT.
2 Membro da Diregao do GAT.
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Nessa altura, eu estava na Abrago, onde surgiu um grupo muito
interessado pelo ativismo nesta drea, pessoas engajadas e que iam aos
congressos internacionais. Este grupo marcou o inicio da participa-
¢ao em satde, em Portugal, e foi o nicleo de onde nasceu o GAT.

Portanto, o GAT, que comemora em 2021 vinte anos de exis-
téncia, foi criado por pessoas que eram jd advocates em questoes de
satde. Foi formado por ativistas interessados e preocupados com o
acesso aos tratamentos, a melhoria dos tratamentos, os testes, a inves-
tigacao de vacinas, a difusdo de informagio sobre os ensaios clinicos,
os efeitos adversos dos tratamentos que surgiram a partir de 1996,
etc. Comegou por ser um grupo de ativistas que, dentro da Abrago,
criada em 1992, se ocupava dessa matéria. Este grupo contava com
o Pedro Santos, o Pedro Silvério Marques e o Joao Paulo Casquilho,
que eram membros do European Aids Treatment Group (EATG) e
tinham, por isso, acesso a muita informa¢io que em Portugal nao
existia. O GAT inscreve-se na tradicdo do expert patient, do Treat-
ment Action Group (Estados Unidos).

Nessa altura, os médicos aprendiam ao mesmo tempo que os
doentes. Os primeiros medicamentos que apareceram foram os inibi-
dores da transcriptase reversa, em 1987, e s6 em 1995 apareceu uma
segunda classe de antirretrovirais, os inibidores de protease. As pessoas
continuavam a morrer. Formaram-se associagdes como a Act Up, em
Franga, que levavam a cabo protestos e faziam pressao sobre a industria
farmacéutica, como se vé no filme “120 battements par minute” (Robin
Campillo, 2017). Os anos 1990 foram os anos herdicos do ativismo.

O que me levou a mobilizar-me nesta drea foi uma faixa que vi
numa manifesta¢io, nos Estados Unidos, que dizia “ndés somos pes-
soas com sida, precisamos de ciéncia e investiga¢ao, nao precisa-
mos de histerismo”.

Quando os ativistas chegaram a FDA, a agéncia do medicamento
americana, viram-na vazia de ideias, de projetos, de estratégias. Os ati-
vistas do VIH e sida foram fundamentais para impor uma agenda
politica, reclamar recursos e exigir modelos de pesquisa e de ética.
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Por exemplo, havia pessoas a receber placebo e os ativistas reclamaram
que se desse o melhor tratamento a todas as pessoas doentes. Foram
estes ativistas que mudaram os padroes de ética da investigagio em
satde. Forcaram também a aceleragao do acesso a medicamentos com
riscos, numa altura em que a outra op¢ao era a morte.

Foi a Act Up e o EATG que permitiram criar competéncias nos
ativistas a nivel global para poderem fazer o seu caminho. O EATG
organizou, em 2001, em Atenas, uma semana de formacio em trata-
mentos para pessoas dos Paises do Sul. O nivel dos lideres comuni-
tarios dos Paises do Norte era muitissimo superior. Foi entdo que o
GAT foi criado.

Os antirretrovirais para o VIH foram desenvolvidos entre 1995 e
1996. Nos paises mais desenvolvidos, o acesso ao tratamento surge
entre 1996 e 1997. A politica oficial para o continente africano era
de fazer apenas prevencio porque os medicamentos eram demasiado
caros. Em 2001, o Nelson Mandela afirmou que as pessoas em Africa
tém de ser tratadas. Foi um ponto de viragem para a epidemia em
Africa, o continente mais afetado pelo VIH e sida.

A participagio da pessoa com doenga e suas organizagoes, aquilo
que hoje se designa como participacio em satide nasce verdadeiramen-
te com o movimento anti-sida. Antes deste movimento, as associacoes
eram paternalistas, os doentes viviam agradecidos aos médicos, nunca
criticavam a industria farmacéutica, e eram vistos como incapazes de
pensar. Em Portugal, houve muita resisténcia. A medicina era comple-
tamente paternalista e a classe médica estava no seu reduto.

Foi uma luta enorme para sermos reconhecidos como interlo-
cutores. Eu lembro-me de nio termos permissao para colocar ques-
toes nos congressos médicos. O GAT conseguiu, pela primeira vez,
em 2007, um representante nas orientagoes terapéuticas, com o Joao
Paulo Casquilho, que era professor universitdrio doutorado em Fisi-
ca. Ainda assim, dois médicos recusaram entrar na comissio cientifi-
ca dessas guidelines por 14 estar um doente.

A participagao em satde das pessoas com doenga sempre foi um
assunto muito importante para o GAT. Por isso, em 2014, desafid-
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mos a Sofia Cris6stomo, que estava a fazer um mestrado sobre esse
assunto, a lancar a iniciativa do Mais Participagao Melhor Saude. A
participagao informada, critica, mas também entusidstica, de pessoas
afetadas, direta ou indiretamente, pela doenga.

Gragas, em particular, as conquistas no dominio das hepatites, a pes-
soa com doenga passou a ser reconhecida como tendo um valor adicio-
nal ao conhecimento dos outros stakeholders. A experiéncia da doenga
adiciona valor a discussao. A participagio das pessoas com doenga me-
lhora o SNS. Os medicamentos sdo produzidos pela industria farma-
céutica, prescritos pelos médicos, tomados pelos utentes e pagos pelos
contribuintes. H4 varios agentes e interlocutores. O GAT tem tentado
pensar a satide globalmente e dialogar com todas as partes interessadas.

Muita da dita inovag¢io farmacéutica niao é verdadeira inovagao,
corresponde a uma pequena alteragio no medicamento que nao é
inovagao disruptiva. O argumento do preco da inovagio ¢ falacioso.
O GAT defende que todos possam ter acesso aos medicamentos ino-
vadores, portanto, os pregos tém de descer.

Nés nascemos com o intuito de ser ativistas. Os nossos primeiros
servicos foram o Dar Voz aos “Trabalhadores do Sexo” e 0 “OSHO,”
dirigido a homens que tém sexo com homens (HSH). Em 2011,
abrimos o Checkpoint. Este foi um ponto de viragem na histéria da
infecao por VIH em Portugal. Depois abrimos o In Mouraria e o Es-
paco Intendente. Mais tarde, o Centro Anti-Discriminagio, a GAT
Moével, o GAT Afrik, etc.

Foi o Henrique de Barros que, pela primeira vez, p6s uma pessoa
seropositiva na comissao cientifica da avaliacao dos projetos na
drea do VIH e sida. E foi ele que abriu as portas para o projeto do
“A¢do & Tratamentos”. Nés estivemos 2 anos em salas emprestadas
pela Comissao Nacional de Luta Contra a Sida. A Margarida Mar-
tins ameagou pdr um processo por causa disso. Foi entao que fomos
para o s6tao de um prédio sem elevador em Benfica. Na altura éra-
mos uma duzia de pessoas. Hoje, estamos na Avenida de Paris, n° 4,
em Lisboa, temos mais de uma centena de trabalhadores, dezenas de
iniciativas, projetos e servigos, em Lisboa, Almada e Setabal.



3. A aprendizagem constante num mundo em andamento

José Manuel Boavida'

Foi em fevereiro de 2020 que as capas dos jornais faziam manche-
te com as declaragdes da Diretora-Geral da Satde, anunciando que
um milhdo de portugueses poderiam vir a ser infetados com o novo
coronavirus. Nesta altura, estdvamos longe de imaginar o que iria
acontecer, pois nao conhecifamos a dimensio da pandemia. Ainda
hoje nao a conhecemos na sua plenitude.

Desde o inicio da pandemia que a diabetes e a covid-19 andaram
sempre lado a lado, numa rela¢io pouco feliz. A covid-19 chegou
e, infelizmente, tudo indica que veio para ficar durante mais tempo
do que o expectdvel. Até que chegasse a tao ansiada solugao, por via
da vacina ou de um tratamento, a palavra a reter foi resiliéncia,
sinénimo de adaptag:éo, superacao e resisténcia face a situacoes
adversas.

Ainda antes da declaragio do estado de emergéncia em Portugal,
os primeiros estudos vindos da China ji indicavam que as popu-
lacoes mais vulnerdveis a complicagoes graves da covid-19 eram as
pessoas idosas e com doengas crénicas. A Associagao Protetora dos
Diabéticos de Portugal (APDP) desde logo sensibilizou os decisores
politicos e a sociedade para a importincia de uma quarentena rigoro-
sa das pessoas com diabetes e mais de 60 anos.

! Presidente da Diregio da Associagao Protetora dos Diabéticos de Portugal.
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Um exemplo de advocacy na diabetes

A 18 de marc¢o de 2020, o Presidente da Republica decreta o
primeiro estado de emergéncia, com confinamento obrigatdrio e res-
trigdes a circulagio na via publica. Dois dias depois ¢ publicado o
decreto governamental que define as medidas excecionais e tempo-
rarias de resposta a pandemia. Entre estas medidas, as pessoas com
diabetes, por representarem uma populagio de risco, passam a estar
incluidas nos grupos com “dever especial de protegao”.

A 30 de abril de 2020, o Governo aprova em Conselho de Minis-
tros um plano de transi¢io do estado de emergéncia para uma situa-
¢o de calamidade. A 1 de maio de 2020, dois dias antes de iniciar a
situagdo de calamidade, o artigo 25.°-A do Decreto-Lei n.© 20/2020
vem determinar que as pessoas imunodeprimidas e com doengas cré-
nicas podem justificar a falta ao trabalho mediante declaragio médica
“desde que nio possam desempenhar a sua atividade em regime de te-
letrabalho ou através de outras formas de prestacio da atividade”. Mas
eis que, numa retificagao publicada a 5 de maio de 2020, o Governo
exclui a diabetes e a hipertensao do regime excecional de protegao,
sem qualquer fundamentagao cientifica que sustentasse a decisao.

A APDP rapidamente reuniu com todos os grupos parlamentares
para que fosse discutido em plendrio, na Assembleia da Republica,
o mais que justo retorno a versio original do diploma. O apelo ao
Governo para que reconsiderasse a exclusao das pessoas com dia-
betes do regime de teletrabalho, lembrando o risco acrescido des-
tas pessoas face a covid-19, fez-se, também, em forg¢a, através dos
meios de comunicag¢io social que se constituiram como parceiros
fundamentais na dissemina¢ido da mensagem.

Felizmente esta luta teve um resultado positivo, pois a discussao
sobre a revisio do diploma acabou por ser feita no Parlamento e, a 26
de junho de 2020, foi aprovada a alteragao que devolveu as pessoas
com diabetes e hipertensao o direito de voltarem a estar incluidas no
regime de protegao especial.
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Por causa deste erro colossal do Governo de retirar as pessoas com
diabetes dos grupos de risco, a diabetes acabou por conseguir ter uma
campanha de comunicagio extraordindria durante a pandemia. Isso
permitiu-nos divulgar a importincia da prote¢io junto da populacio
com diabetes. O que mostra que a comunicagao, feita de forma
positiva — “protejam-se, o mais importante é manter a diabetes
controlada” —, pode funcionar e dé-nos hoje alguma expetativa
sobre o seu impacto nas pessoas com diabetes.

Além de todo o trabalho de advocacy (mantém-se o termo em inglés
pois a tradu¢do na lingua portuguesa tem um significado mais limita-
do) desenvolvido, feito em cima do acontecimento, porque assim teve
de ser, a APDP também reorganizou os seus servigos para garantir que
o acompanhamento as pessoas com diabetes ndo fosse interrompido.

Implementou-se um sistema de teleconsultas e criou-se uma linha
de atendimento telefénico para prestar aconselhamento especializa-
do a todas as pessoas com diabetes, sem nunca descurar o atendimen-
to presencial a primeiras consultas ou consultas que implicam uma
intervengao terapéutica, como ¢ o caso da oftalmologia, tratamentos
de pé diabético, ou intercorréncia.

Consequéncias de uma sindemia

Sao quatro as doengas crénicas que a Organizacio Mundial da
Satide (OMS) reconhece como prioritdrias, pela sua dimensio, pelo
seu impacto e pela associagao perigosa a covid-19: a diabetes, a do-
enca cardiovascular, o cancro e a doenca respiratéria. Estas doencas
sa0 aquelas que precisam de uma resposta mais imediata, prevendo-
-se um aumento das complicagdes nos proximos tempos pela falta
de cuidados nos ultimos anos. No caso da diabetes, em Portugal,
estima-se que, no ano de 2020, entre 10 a 20 mil pessoas terao ficado
por diagnosticar. A covid-19 veio destabilizar todos os niveis de cui-
dados e o apoio continuado que as doengas crénicas exigem. Houve
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consultas e tratamentos adiados que podem vir a ter desfechos dra-
mdticos num futuro préximo.

Esta nova realidade de vida com a covid-19 contribuiu para o
aumento de muitas ansiedades e de ddvidas relacionadas, quer com
a gestao da diabetes, quer com a prevengio da infegio. A complexa
gestdo da diabetes tornou-se agora mais exigente, perante a neces-
sidade de assegurar continuamente um bom controlo, para que o
risco das complicagdes originadas pela covid-19 seja o mais préximo
possivel do da populagio em geral.

Chegados ao més de dezembro de 2020 e, em Portugal, os nd-
meros da covid-19 nio pararam de aumentar. Ao contrdrio do que
proclamdvamos de inicio, agora jd nao estamos todos no mesmo bar-
co. A covid-19 atinge, desproporcionalmente, as populagdes mais
desfavorecidas e com maior prevaléncia de doencas crénicas. Esta-
mos a viver uma sindemia, que resulta de uma sinergia entre a
pandemia de coronavirus e as altas taxas mundiais de obesidade,
diabetes e outras doengas crénicas. Afinal, sao duas as categorias de
doenca (covid-19 e doenga crénica) que estao a afetar grupos sociais
especificos, acentuando ainda mais os padrées de desigualdades ja
existentes em sociedade.

Estamos a ser forcados a encarar a realidade de que o progresso
em diregao aos Objetivos de Desenvolvimento Sustentdvel ¢ fragil,
pois as populagoes que se encontravam a caminho de sair da pobreza
estio agora mais vulnerdveis e em risco de ficar para trés. E tempo
de evoluir de uma abordagem universal, que a todos serve, para
uma mais centrada nos que apresentam um maior risco, melho-
rando os cuidados de satide, monitorizando as necessidades sociais e
de sadde, envolvendo as pessoas, as estruturas comunitdrias locais e
as organizacoes da sociedade civil na resposta a sindemia.

Citando Richard Horton, diretor do jornal médico 7he Lancet,
“As nossas sociedades precisam de esperanga. A crise econdmica que se
aproxima ndo serd resolvida com wm medicamento ou wma vacina.
Nada menos que um renascimento nacional é necessdrio.”



4. Sobre os doentes sabem também os doentes. Nada sobre nés

sem nos!
Iamara Hussong Milagre'

Ou seja, se alguém quer definir ou decidir seja o que for sobre a vida
dos outros deve falar em primeirissimo lugar com as pessoas em causa.

Este principio torna-se ainda mais imperativo na investigacio
cientifica de exceléncia. Serd que a busca de novas solugdes ¢é eficaz
se nao se envolverem os doentes a todos os niveis, comecando pela
pergunta “o que realmente precisam”?

No dia 13 de Outubro 2020, assinou-se uma declaragao no 4m-
bito da “Missao Cancro” pela Presidéncia Tripartida do Conselho
Europeu (Alemanha, Portugal e Eslovénia), que definiu a investiga-
¢20 no combate ao cancro como uma das prioridades para a Europa
e que destaca, como pilar fundamental do sucesso e da exceléncia da
missao, o envolvimento ativo de representantes de doentes capacita-
dos nos processos de decisdo e na investigagio cientifica®.

E um compromisso muito importante para um sistema centrado
no cidadao, e que naturalmente se estende a qualquer outra patologia
para além do cancro.

Evidencia-se cada vez mais a necessidade de capacitar as associa-
¢oes de doentes e os doentes, pois o sistema por si s6 nao terd capa-
cidade de resposta ao crescente nimero de doentes crénicos, pela
melhoria dos tratamentos e pelo consequente envelhecimento da po-
pulagao, entre outros fatores.

Por isso, chegou-se & conclusio da necessidade de mudar o paradigma:

! Presidente da Dire¢io da EVITA — Cancro Hereditério.

2 Disponivel em https://www.portugal.gov.pt/pt/gc22/comunicacao/comuni-
cado?i=ministro-da-ciencia-tecnologia-e-ensino-superior-intervem-na-confe-
rencia-europe-unite-against-cancer
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O abandono da medicina paternalista em favor de uma medi-
cina centrada no cidadao/ utente/ doente, incluindo o préprio no
processo da decisao do tratamento.

Como ¢ evidente, ndo se deve decidir nada sem auscultar os pré-
prios doentes e representantes na construgio de um futuro melhor.

As associacoes de doentes assumem a representacio dos interesses,
das necessidades reais e das preocupagoes dos doentes, trabalhando
cooperativamente com todos os setores da comunidade envolvidos
(stakeholders) para otimizar os cuidados de alta qualidade e seguranga.

A nivel nacional, temos vérios exemplos de boas iniciativas e
movimentos bem estruturados para a capacitagio das associagdes
de doentes, ajudando também no empoderamento dos doentes no
exercicio da advocacia da cidadania de saide, como aqueles que se
descrevem de seguida.

O MAIS PARTICIPACAO Melhor Satide é um projeto cola-
borativo de investigagio-agio promovido pelo GAT — Grupo de
Ativistas em Tratamentos, em colabora¢io com outros atores na drea
da satide e da participagao cidada.’

O projeto Incluir do Infarmed, reconhecendo que “as pessoas por-
tadoras de doenca podem dar uma contribuicio valiosa na drea da ava-
liacdo de tecnologias de saiide”, tem envolvido as associagoes de doen-
tes em processos especificos, pretendendo “estender esse envolvimento
a todos os processos de avaliacdo de novos medicamentos™.*

A iniciativa Ativos pela Satide — Academia para a Capacitagao das
Associacoes de Doentes da Escola Nacional de Satde Publica tem
vindo a desenvolver programas de formacao dirigidos a Associagdes
de Doentes, permitindo-lhes o acesso a conhecimentos e competén-
cias fundamentais a sua atividade, “para que exercam uma participa-
¢do ativa e significativa no sistema da savide.”

3 Sitio na web: https://www.participacaosaude.com/

4 Sitio na web: https://www.infarmed.pt/web/infarmed/cidadaos/doentes-e-associa-
coes-de-doentes

> Sitio na web: https:/[www.ensp.unl.pt/cursos/cursos-de-curta-duracao/associacoes-
-de-doentes/
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Aconselha-se vivamente a colaboragao ativa com organizagdes
chapéu europeias ou internacionais como o European Patient
Férum® ou outras mais focadas em patologias especificas. O proces-
so de aprendizagem ¢ enorme e equipa-nos ainda melhor com um
conhecimento mais complexo e aprofundado.

A fundadora da Rede Europeia de Doentes com Melanoma,
Bettina Ryll, desenvolveu um gréfico, aqui apresentado na lingua ori-
ginal, que explica bem os vérios niveis de conhecimento dos doentes
e dos seus representantes (Figura 1).

Figura 1: Doentes, advocates dos doentes e niveis de conhecimento
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personal
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v Patient advocacy expert
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specialised/professional technical high-level expertise

B. Ryll, MPNE expertise

Fonte: B. Ryll, MPNE

Bettina Ryll também ¢é médica e sempre esteve envolvida na
investigacio cientifica, mas o diagndstico do melanoma metastizado
do seu marido mudou drasticamente a sua perspetiva:

¢ Sitio na web: https://www.eu-patient.eu/
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“Nada na minha educacio médica tinha-me preparado para o
impacto devastador da doenca do meu marido na nossa familia, e os
desafios foram diferentes do que eu teria pensado - impossiveis de pre-
ver a menos que se tenha passado por isso. Contactar uma associagio
de doentes da condigio que se investiga permite uma compreensio
que nenhum livro poderd fornecer.”

Os “doentes especialistas” treinados s2o o principal recurso para o
envolvimento dos doentes em 1&D de medicamentos, nas delibera-
coes regulatérias e em outras iniciativas de envolvimento do doente. A
plataforma EUPATT Portugal oferece o Patient Expert Training Course.”

A European Patients’ Academy (EUPATI) é um projeto pan-
-europeu da Innovative Medicines Initiative®, que envolve 33 or-
ganizagoes, liderado pelo European Patients’ Forum, tendo como
parceiros organizagoes de pacientes (a European Genetic Alliance, o
European AIDS Treatment Group e a EURORDIS), universidades e
organizagdes sem fins lucrativos e industria farmacéutica. A organiza-
a0 estd focada na educagio e formagao para a capacitagao dos doen-
tes no contributo para o processo de investigagao e desenvolvimento
de medicamentos, bem como para melhorar a disponibilidade de in-
formagao objetiva, credivel e compreensivel para o publico em geral.
Para além do Patient Expert Training Course, lancado em outubro
de 2014, disponibilizam uma zolbox na web, onde se encontra ma-
terial educativo em diversas linguas, com o objetivo de alcangar mais
patient advocates em toda a Europa.

O curso da EUPATT treina os doentes e os seus representantes
no processo do ciclo da vida do medicamento, da investigacio ao
desenvolvimento (I&D).

O cofundador do EUPATI, Jan Geissler, desenvolveu o grafico
abaixo que demonstra com clareza os momentos onde e como os
doentes e os seus representantes devem integrar a equipa 1&D, con-
forme a sua capacidade e o seu conhecimento (Figura 2).

7 Sitio na web: https://www.eu-patient.eu/news/News-Archive/EUPATI-Expert-
-Training-Course-for-Patients/
8 Sitio na web: http://www.imi.europa.eu/
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Figura 2: Participagio dos doentes na I&D de medicamentos
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Adaptagio de EUPATT Portugal de J. Geissler.

Por ultimo, recomenda-se visitar a Patient Innovation, uma pla-
taforma onde doentes e aqueles que cuidam deles podem partilhar e
aceder a solugdes uteis, para lidar com as suas doencas ou condigoes.’

Em conclusao, o envolvimento dos doentes e dos seus represen-
tantes capacitados Nnos processos de decisio, na investigacao cientifica
e no ciclo de vida do medicamento serd a nova realidade em Portugal
e na Europa. Para isso acontecer com eficicia, os doentes e os seus
representantes devem procurar a constante capacitagao através das
iniciativas existentes nacionais e internacionais. Quanto mais bem
preparados estivermos, mais seremos capazes de influenciar o sis-
tema no sentido de ser cada vez mais centrado no doente e, assim,
sim, conseguimos fazer a diferenga para os nossos doentes.

? Sitio na web: https://patient-innovation.com/?language=pt-pt#






5. A agao nacional e internacional dos EPAG’s — European
Patient Advocacy Groups

Ana Vieira, Inés Alves, Joaquim Brites, Manuela Lourengo Marques, Matilde
Correia, Rita Francisco, Tamara Hussong Milagre, Vera Guimardes'

Na Europa, e talvez um pouco por todo o mundo, um dos gran-
des objetivos de todos os sistemas de satide ¢ a prestagao de cuidados
baseados na qualidade e na melhor rela¢ao custo/beneficio. No caso
das doengas raras, ou de baixa prevaléncia, esse resultado é mais difi-
cil de obter, dado que, por serem geralmente crénicas, estd em causa
um acompanhamento, por vezes prolongado, pautado por diagndsti-
cos inconclusivos e terapéuticas inespecificas. Para além dos desafios
clinicos, é necessdrio combater a escassez de politicas de sadde desti-
nadas a estes grupos mais vulnerdveis. Tudo isto exige conhecimen-
tos cientificos mais aprofundados e uma dedicagao impar de quem
trabalha na drea, cuida de alguém, ou vive com uma doenga rara.

Por forma a dar resposta a estas necessidades, o favorecimento
do trabalho colaborativo, em rede e eminentemente internacio-
nal tem vindo a ser defendido e operacionalizado. Um exemplo de
enorme relevo prende-se com a promogio da cooperagio dos siste-
mas nacionais de saide de cada Estado-Membro, tendo sido adotada,

! Representantes portugueses dos EPAG’s:

Ana Vieira — ERN ReCONNET

Inés Alves — ERN BOND

Joaquim Brites - EURO-NMD

Manuela Louren¢o Marques — VASCERN
Matilde Correia — ERN TRANSPLANT-CHILD
Rita Francisco — MEtabERN

Tamara Hussong Milagre - GENTURIS

Vera Guimaries — ERN ReCONNET
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em 2011, a Diretiva 2011/24/eu, que estabelece algumas condicoes
relativas aos direitos dos doentes e sobre os cuidados de saide trans-
fronteirigos. Passou, assim, a ser possivel que cada pessoa se possa
deslocar a qualquer outro pais da UE com a finalidade de receber
os cuidados de satide de que necessitar. Com regras claras, passou
também a ser possivel o reembolso de todos os custos e, ainda, a pres-
crigdo e aquisi¢ao de medicamentos, ou dispositivos médicos. Com a
sua aplica¢do, em outubro de 2013, foi possivel cumprir muitos dos
objetivos, entre os quais, a criacio de Redes de Referéncia.

Entre algumas dificuldades, e depois de muitos e insistentes ape-
los dos representantes dos cerca de 30 milhoes de doentes raros que se
pensa existirem na Europa, dos quais cerca de 600.000 em Portugal,
afetados pelos quase 8.000 tipos de doenga, e de todos aqueles que
acreditavam neste processo, a Comissao Europeia langou, em 2016,
um concurso destinado a constitui¢ao das primeiras ERN - Europe-
an Reference Network ou, em portugués, RER - Redes Europeias de
Referéncia. Esta iniciativa, hd muito esperada, teve como principal
objetivo reorganizar e agrupar toda a estrutura técnica, cientifica e
logistica que, em cada pais da UE, desenvolvia muito trabalho de
investigaco, mas cujo resultado nem sempre era suficientemente
divulgado ou, até, auditado. A reorganizacio comegou a ser esque-
matizada para que, de forma virtual, os maiores conhecedores dos
processos pudessem partilhar conclusoes através de uma Plataforma
informadtica.

Em marco de 2017, na célebre Conferéncia de Vilnius, na Li-
tulnia, foram formalmente langadas as 24 Redes Europeias de Refe-
réncia. Num processo histdrico para toda a comunidade de doen-
tes raros, comegou a desenhar-se uma estratégia com um enorme
potencial para salvar vidas humanas. Era, para isso, necessdrio que
cada pais definisse a sua estratégia relativamente aos Centros Especia-
lizados, apelidados de Centros de Referéncia, que apresentassem as
melhores condigoes e os melhores conhecimentos técnico-cientificos
para integrarem as Redes Europeias.
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E Portugal nio podia ficar para trds. Ao longo dos dltimos anos,
foi implementado, com inicio em 2008, um Plano Nacional para
as Doencas Raras (PNDR), que deu origem a uma Estratégia Inte-
grada para as Doencas Raras, coordenada por uma Comissao Inter-
ministerial, aprovada em Fevereiro de 2015 pelo Despacho 2129-
-B/2015, de 27 de fevereiro. A principal razdo era a necessidade de
um Plano Estratégico entre 2015 e 2020. Depois da transposi¢ao
de algumas Diretivas Comunitdrias, e da criacao de legislagao pré-
pria que pudesse reconhecer oficialmente a interagio entre as Redes
Europeias de Referéncia e os Centros de cada Estado Membro, foram
muitas as iniciativas que procuraram dar cumprimento a expectativa
inicialmente criada. No caminho da melhoria das condicoes de vida
de milhares de pessoas, estao todos aqueles que, sendo atingidos, ou
nao, por uma doenga rara, vivem o problema de forma mais intima
ou, apenas, por solidariedade.

Pela sua importincia, esta iniciativa foi dinamizada com um foco
especialmente centrado nas pessoas portadoras de doengas raras. Para
uma maior valoriza¢io da sua agio, era necessirio que todas elas, ou
os seus representantes, se envolvessem desde o inicio do projeto e
que, de forma direta, empenhada e, sobretudo, muito ativamente se
disponibilizassem para um novo modelo de representacio e de orga-
niza¢ao, até ali inexistente. Era, pois, o momento de se envolverem
os principais interessados, passando o termo “pacientes” a fazer
parte do vocabulério referencial.

PR — Patient Representatives (Representantes dos Pacientes)

PAB — Patient Advisory Board (Conselho Consultivo de Pacientes)

EPAG — European Patient Advocay Group (Grupo de Defesa dos
Pacientes)

HCP’s — Health Care Providers (Prestadores de Cuidados de Sadde)

Nesse caminho, as Associagoes de Doentes desempenham um
papel fundamental. H4 muito que elas exigem que o ato de colocar
o doente no centro das decisoes em saide passe a ser uma realidade
visivel. Por essa razio, sao elas as principais dinamizadoras de agoes
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concretas e, cada vez mais, o eixo central de muitas dinamicas e de
iniciativas que, na sua auséncia, nao teriam éxito. As Redes Euro-
peias sao, disso, uma das melhores provas. Nos vérios paises, mes-
mo com algumas diferengas sociais, culturais e econémicas, o movi-
mento associativo, em conjunto com toda a comunidade cientifica e
os principais coordenadores dos projetos e das redes, tem conseguido
estabelecer niveis de aceitacio e de organizagio muito assinaldveis.
Refira-se, a propésito, que, independentemente da experiéncia asso-
ciativa, pelo facto de se tratar de doengas raras e, muitas vezes, desco-
nhecidas para grande parte da populagio, verifica-se uma participa-
¢do cada vez mais abrangente, cada vez mais profissional, e cada
vez com maior pormenor técnico. Sinal de uma maior capacitagio,
por parte dos representantes dos doentes, e de uma maior aceitagao
das suas propostas.

Centrando-nos na agao dos diversos grupos, que advogam e re-
presentam as varias doengas e os varios doentes, hd uma envolvéncia,
cada vez maior e mais uninime, de membros especializados em vdrias
dreas. Esses grupos, que emergem dos movimentos associativos, tém,
também, motivado os vdrios dirigentes internacionais a aplicarem as
suas competéncias profissionais, tantas vezes ignoradas, na reorgani-
zagao de processos, na sua gestio e, ndo menos importante, na aplica-
¢ao e fiscalizacio da legislacio existente. Com todas elas, pretendem
aumentar a visibilidade das Redes Europeias e conduzi-las aos mais
exigentes processos de Certificagao de Qualidade e aos melhores pa-
droes de Exceléncia. Essa designacio, que tem vindo a ganhar cada
vez mais adeptos, pelas garantias que pode dar aos doentes, pretende
cumprir todas as normas previstas na Lei.

Recentemente, em mar¢o de 2021, foi criada uma “Zask Force”
europeia — a AMEQUIS —, que pretende desenvolver os melhores
processos de certificagdo e de criagio de conceitos de validacio de
politicas de sadde, comuns a todos os Estados Membros. Um portu-
gués, que foi nomeado como representante de um grupo de doengas
e de uma rede europeia, estd a trabalhar com uma vasta equipa, no
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sentido de se cumprirem uniformemente os diversos passos, em toda
a Europa.

No nosso pais, a Portaria 194/2014, de 30 de setembro, estabe-
lece o conceito, o processo de identificagdo, aprovagio e reconhe-
cimento dos Centros de Referéncia Nacionais para a prestagio de
cuidados de satde, designadamente para diagnéstico e tratamento
de doengas raras:

“...Entende-se por «Centro de Referéncia», qualquer Servigo,
Departamento ou Unidade de Saiide, reconbecido como o expoen-
te mais elevado de competéncias na prestagio de cuidados de satide
de elevada qualidade em situacoes clinicas que exigem uma concen-
tragdo de recursos técnicos e tecnoldgicos altamente diferenciados, de
conhecimento e experiéncia, devido a baixa prevaléncia da doenga,
a complexidade no seu diagndstico ou tratamento elou aos custos ele-
vados da mesma, sendo capaz de conduzir formacio pds-graduada e
investigagdo cientifica nas respetivas dreas médicas. ...

Esta defini¢ao reconhece necessidades que vao muito para além
do tratamento. Nela, cabem todas as competéncias dos profissionais
e, sobretudo, os sentimentos das familias que terdo de enfrentar o
impacto do diagndstico e as dificuldades sociais, psicoldgicas e, tam-
bém, econdémicas. Para minimizar tudo isto, bastaria colocar tudo
em pratica.

Pela necessidade de o fazer, e porque ainda nio foi debatida uma
nova Estratégia Integrada para Portugal, apesar de a Comissao Eu-
ropeia jd ter definido um novo Estudo Prospetivo a que chamou de
“Rare 2030’ liderado pela EURORDIS, e depois de alguns meses
de pesquisa, foi possivel identificar e juntar todos os representantes
portugueses (PR), selecionados, nomeados ou eleitos como membros
dos PAB% ou dos EPAGS, nas Redes Europeias a que pertencem. Ain-
da que nem todas as ERN's tenham Centros de Referéncia portugue-
ses afiliados, ou que nao tenham sido criados Centros de Referéncia
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Nacionais especificos para algumas dreas, estes “Patient Advocates”
pretendem, com a sua experiéncia, ajudar a desenhar a via que melhor
conduza a uma maior facilidade de aproximagao entre os principais
decisores em satde, neste caso, a Dire¢ao-Geral da Satde, a quem
foram dadas todas as competéncias para liderar a Estratégia, e os seus
principais destinatdrios, os doentes raros. Numa primeira fase, surgiu
um convite para a participacio de dois representantes do grupo, nas
reuniées da Comissao Nacional dos Centros de Referéncia, ainda
que na posicao de observadores, que foi, de imediato, aceite.

Todos sabemos que esse percurso serd, previsivelmente, objeto
de muitas ideias diferentes, que originarao alguns debates e apre-
sentagoes de propostas em sentidos divergentes. Mas, como todos
também sabemos, em satide, o consenso ¢ algo muito dificil de obter.
Para além de muito ambicioso, este projeto de participagao ativa nas
decisoes em saude, destinadas a esta populagio, pretende responder
a necessidade de fazer cumprir muitos dos Despachos emitidos pe-
los centros de decisao governamental. Em todos eles, a consulta as
Associagoes de Doentes ou aos seus representantes é obrigatdria. No
entanto, a falta de execu¢io e do cumprimento da Lei tem deixado
um dos principais conhecedores dos problemas dos doentes impe-
didos de emitirem algumas opiniées que se poderiam revelar mais
econdmicas, mais sustentdveis e mais equitativas, nos mais variados
dominios das doengas raras e, por que nao dizé-lo, também nas do-
encas consideradas comuns.

Serd, por tudo isto, mais um passo decisivo na demonstragao da
importancia do trabalho multidisciplinar e em rede. E isso, s6 pode
gerar melhores resultados!



6. A alianca e o trabalho em rede dentro e além-fronteiras

Pedro Carrascal’

Uma das chaves para a defesa dos direitos e para a representagio
dos doentes é o TRABALHO EM REDE. Unidos somos, sem du-
vida, mais fortes, complementamos a nossa visao e concentramos
as nossas reivindicag¢des, sendo também mais ficil para o sistema
de satide implementd-las.

A medida que o movimento dos doentes se vai consolidando e
fortalecendo, mais e melhores aliangas surgem. As aliancas nascem de
reflexdes estratégicas e da concretizagio das aspiragoes de cada grupo.

Em Espanha, a Esclerosis Multiple Espafia (EME)? lidera a repre-
sentacio dos doentes com esclerose multipla (EM). Além de agregar
as suas associagdes, criou uma visao conjunta em que cada organiza-
¢ao desempenha um papel especifico, contribuindo com os seus pon-
tos fortes, para, entre todos, atingir o objetivo comum de melhorar
a qualidade de vida das pessoas com EM e erradicar a doenca. Para
tal, as organizagdes membros da EME atribuem-lhe um mandato
especifico que ndo poderia ser cumprido ao nivel territorial. Sdo seus
pilares estratégicos a defesa de direitos ao nivel nacional, o refor¢o do
movimento associativo para que este possa impactar de forma mais
efetiva na qualidade de vida das pessoas com EM, a sensibilizagao
em todo o territério nacional, o apoio a investigagao e o trabalho em
rede ao nivel internacional.

Encontra-se em processo de aprovacio a atualiza¢do desse man-
dato através da estratégia EME25, ao cumprirem-se, em 2021, 25
anos desde a criagdo desta entidade nacional em Espanha.

! Diretor da Esclerosis Multiple Espana.
2 Sitio na web: https://esclerosismultiple.com/
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Por sua vez, e dentro do seu pilar de fortalecimento do movi-
mento associativo, a EME lancou a iniciativa LinkEM? h4 5 anos,
um evento anual de trés dias (que em 2020 se tornou virtual)
que representa o intercimbio de conhecimentos e sinergias de
todo o movimento da EM em Espanha. A iniciativa LinkEM ¢
complementada por outras duas: CanalEM* (um espago on/line de
formagao e partilha de recursos) e IncubadoraEM (um espago online
para partilha de projetos entre as associa¢oes e para os quais a EME
procura financiamento externo para premiar, acelerar e melhorar o
acesso a financiamento dessas associacoes)’.

Como referido inicialmente, o trabalho em rede com outras or-
ganizagoes de doentes é fundamental. Por este motivo, a EME foi
uma das entidades impulsionadoras da rede Neuroalianza em Espa-
nha em 2012 e da Plataforma de Organizaciones de Pacientes em
2014°.

O movimento associativo de doentes em Espanha pode ser classi-
ficado em dois niveis: Ambito local (primeiro nivel) e 4mbito nacio-
nal (segundo nivel), conforme ilustrado na Figura 1, aqui apresenta-
da na lingua de origem.

A plataforma representativa por exceléncia do movimento dos
doentes ¢ a Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP). Reu-
ne 27 entidades de 4mbito nacional que agrupam 1.200 associagoes
e fundagdes com mais de 500.000 pessoas associadas.

O setor associativo de doentes em Espanha é caracterizado
por uma grande presenca de voluntdrios nas organiza¢oes (mais de
70.000 voluntdrios). As funcoes das associagoes sao a sensibilizacao
social, o apoio direto e a captagao de associados (1. nivel) e a gestao
e a orientagdo/aconselhamento (2.° nivel). O setor gerou em 2016
mais de 10.000 postos de trabalho remunerado, sendo que 80% sao

3 Sitio na web: https://linkem.esclerosismultiple.com/

* Sitio na web: https://canalem.esclerosismultiple.com/

> Video em: https://www.youtube.com/watch?v=tEn2-51nFvA
¢ Sitio na web: hteps://www.plataformadepacientes.org
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desempenhados por mulheres. Se compararmos por tipo de entidade,
a contratagdo de primeiro nivel é mais estdvel (por tipo de contrato e
duracio). As entidades também contam com colaboradores externos,
principalmente em federagdes/confederacoes (CMA’ e empresas).

Figura 1 — Andlise do movimento associativo em dois niveis

Fonte: Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP)

85,7% das organizagdes de doentes tém menos de 500 pessoas
associadas e 14,3% tém mais de 500. O valor médio é de 250 asso-
ciados com um desvio padrao de 274. 61% das organizagées de se-
gundo nivel tém até 25 entidades membros. 5,6% tém mais de 100.

As entidades de primeiro nivel estao distribuidas em diferentes ni-
veis territoriais: 25,4% das entidades sio de Ambito nacional, 27,8%
das Comunidades Auténomas, 23,7% de 4mbito provincial e 23,1% de
ambito local. Por outro lado, as de segundo nivel sao quase 80% de 4m-
bito nacional, enquanto as restantes sio das Comunidades Auténomas.

7 Comité Médico Asesor.
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As organizacoes de doentes impactam sobre um maior niimero
de beneficidrios por meio de agdes/servigos de sensibilizagao social e
de informagio e orientagdo sobre a patologia que representam. Dos
servicos assistenciais, foi utilizado por um maior niimero de benefi-
cidrios o apoio psicolégico (7%), seguido da formagao. Prioridades:
a sensibilizagdo social ¢ o empoderamento do doente sio as duas
principais, seguidas do reconhecimento da incapacidade. Contributo
para as mudancgas sociais: prevenc¢ao de patologias, adesio terapéuti-
ca e empoderamento do doente.

As organizacoes de doentes consideram que as autoridades con-
sideram pouco as suas propostas no momento de formularem poli-
ticas publicas. Desafios organizacionais: sustentabilidade econémica,
adaptacio as novas necessidades.

Um exemplo de instrumento de fortalecimento das reivindica-
¢oes dos doentes associados coletivamente em torno do POP em
Espanha ¢é o observatério ESCrénicos®.

Internacional

A cooperagio transfronteiriga também ¢é fundamental para a de-
fesa dos direitos (Advocacy) dos doentes que representamos. Agentes
(stakeholders) europeus e internacionais tém impacto através dos seus
marcos na regulagio, consensos e recomendagoes dirigidas aos nossos
paises, tendo também um impacto nacional.

Por esta razdo, e no Ambito da esclerose multipla, iniciativas da
EMSP (European Multiple Sclerosis Platform)’, como o MSBa-
rometer'’, ou programas como o de “Capacity Building’, tém um
forte impacto na forma como as organizagoes de doentes documen-

8 Sitio na web: htep://www.escronicos.com/es/
? Sitio na web: http://www.emsp.org/

10 Sitio na web: https://emsp.org/projects/ms-barometer/



A ARQUITETURA DO SISTEMA PELOS DOENTES E SEUS ADVOCATES = 51

tam as suas reivindicagoes e reforcam as suas aliangas a nivel regional
e europeu.

Por sua vez, as organizagoes de doentes com esclerose multipla
colaboram com outras de doentes europeus na poderosa plataforma
EPF (European Patients Forum)''.

No 4mbito internacional, a representagio de doentes por pato-
logia, como ¢ o caso da MSIF (Multiple Sclerosis International
Federation), permite o didlogo direto com institui¢oes poderosas que
vao definir tendéncias e regulamentagoes futuras nos paises. Alguns
exemplos de colaboragio entre estes organismos sio a criagio dos
Principios Internacionais de Qualidade de Vida'* na Esclerose Multipla
¢ a peti¢do para a inclusio de medicamentos para a esclerose miiltipla na

“lista de medicamentos essenciais da OMS™:

“Em dezembro de 2018, 0 MSIF candidatou-se a Organizacio Mun-
dial da Saride (OMS) para adicionar trés tratamentos para esclerose miil-
tipla & sua Lista de
Medicamentos Essen- | . .. . . . ..

A%% world Health
ciais (EML) de 2019. | 3 orsanizaton oy =

Na  rterca-feira,

9 de julha a OMS Multiple sclerosis disease modifying therapies - EML
anunciou que ndo and EMLe

adicionard  nenhum
desses tratamentos a

lista. A Expert Com- remaes
mittee da OMS reco- S—
nheceu a necessidade Aovkcomoapnpiby.

de saiide piiblica por
tratamentos efetivos e acessiveis para EM e solicitou uma revisio do rela-
tdrio dentro de dois anos.

' Sitio na web: https://www.eu-patient.eu/

12 Sitio na web: https://www.msif.org/living-with-ms/what-influences-quality-of-
-life/seven-principles-to-improve-quality-of-life/

13 Sitio na web: https://www.who.int/selection_medicines/committees/expert/22/
applications/multiple-sclerosis-disease-modifying-therapies/en/
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Embora reconhecamos que esta noticia é dececionante para a comu-
nidade de EM em todo o mundo, estamos satisfeitos com o foco que ela
coloca em disponibilizar os tratamentos certos no momento certo para
EM. Este reconhecimento demonstra o progresso proporcionado pelo mo-
vimento MSIF ao colocar a EM na agenda global.

1em sido uma oportunidade extremamente 1til para o MSIF cons-
truir um movimento de organizagoes e apoiantes com os quais trabalha-
remos agora para continuar a nossa caminhada na melhoria do acesso a
medicamentos para pessoas com EM.

Na nossa proposta, priovizdmos trés diferentes terapias modificadoras
da doenca (DMT) a serem incluidas na Lista de Medicamentos Essen-
ciais da OMS: acetato de glatirdmero, fingolimod e ocrelizumab. Estas
Jforam baseadas em trés categorias de DMT e argumentamos que, pelo
menos, um DMT em cada categoria deveria estar disponivel como a base
para o tratamento de EM.

Submetemos a nossa proposta de EML a OMS em colaboragio com
os nossos membros, a World Federation of Neurology e as comissoes regio-
nais da Treatment and Research in MS (TRIMS) da América, Europa,
América Latina, Médio Oriente, Rissia e Asia. Cartas de apoio & pro-
posta foram enviadas por mais de 20 organizacoes em todo o mundo.”

Finalmente, e como exemplo, gostaria de partilhar este livro que
descreve duas décadas de advocacy em neurologia na Europa e dedica
um capitulo especial ao papel que as organizacoes de doentes com
esclerose multipla aliadas em torno da EMSP (European Multiple
Sclerosis Platform) desempenharam no futuro da neurologia neste
continente: Advocacy in Neurology — Capitulo “Duas décadas de ad-
vocacy pelos doentes na esclerose multipla: A histéria de sucesso da
European Multiple Sclerosis Platform”.
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“Enquanto alguns grupos nacionais de
doentes de advocacy e autoajuda no campo
da esclerose miiltipla (EM) tém 50 ou mais
anos de historia, a Plataforma Europeia de
Esclerose Multipla — hoje a voz de mais de - “
700.000 pessoas com EM unida em 40 or-  [Sig#' o . L
ganizagoes membros em 36 paises europeus B Y . i ;
— foi criada apenas em 1989. Durante os 1il-
timos 16 anos de seu trabalho ativo, a advo-
cacia em politicas de saiide e sociais ganhou
for¢a, com o primeiro relatdrio do Parlamen-
to Europeu sobre os efeitos do tratamento dis-
criminatdrio sobre as pessoas com a EM em
2003. Este capitulo descreve experiéncias prdticas e fornece exemplos do
valor da cooperagio entre os niveis nacional e europeu no trabalho de ad-
vocacia para o beneficio das pessoas com EM nas iiltimas duas décadas.”

N(—‘:l_ufﬂogy
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and costs of multiple sclerosis in Europe: Results for Spain. Multiple sclerosis
(Houndmills, Basingstoke, England).

Recomendaciones para una Estrategia Nacional en Esclerosis Mltiple. Palau FM,
J. C.; Trillo, J. L.; Acevedo, P; Nufo, R.; Olmo, V.; Rodriguez-Antigiiedad,
A.; Garcia Merino, J. A.; Ferndndez, O.; Martinez Yélamos, S.; Morell, A,;
Lamas, M. J; Calleja, M. A.; Tarruella, C.; Carrascal, P. 2018.

Proyecto SROI-EM Impacto clinico, asistencial, econémico y social del abordaje
ideal de la ESCLEROSIS MULTIPLE en comparacién con el abordaje ac-
tual. Merino M, Jiménez, M., Gémez-Garcia, T., Ivanova, Y., Hidalgo-Vega,
A., Moral Torres, E., Ferndndez Ferndndez, O., Carrascal Rueda, P, Ruiz-
-Beato, E., Estella, E., Manzanares, R., Grupo Multdisciplinar de Trabajo
del Proyecto SROI-EM8. 2018. Weber.



54 ADVOCACIA DA CIDADANIA DE SAUDE

Referéncias

(1) POP Plataforma de Organizaciones de Pacientes “Anilisis de situacién, im-
pacto social y retos de las organizaciones de pacientes en Espafia. 2017. Dis-
ponivel em www.plataformadepacientes.org

(2) Esclerosis Multiple Espana. 2019. Memoria de Actividades 2019.

(3) Principios internacionales de Calidad de Vida de la MSIF (2016). Disponivel
em: heep://www.msif.org/wp-content/uploads/2017/05/Seven-principles-to-
-improve-quality-of-life-with-MS-SPANISH. pdf

(4) EMSP. MS Barometer 2013. Brussels 2013, European Multiple Sclerosis Pla-
tform. Disponivel em: http://www.ms-sep.be/userfiles/files/emsp/MS%20
Barometer%202013.pdf

(5) Esclerosis Multiple Espana. 2017. Me Interesa - Estudio sobre la Percepcion
de las personas con EM sobre su calidad de vida.



7. Os cuidadores informais como suporte importante ao sistema
de saide

Liliana Gongalve'

Numa sociedade cada vez mais envelhecida, s mudancas nos per-
fis demogréficos e de elevada incidéncia das doengas crénicas, com
consequentes desafios para os sistemas de satide, acresce uma procura
de cuidados domicilidrios de satide, nos quais a grande maioria dos
cuidados sistemdticos a pessoas idosas ou em situagao de dependén-
cia sao assegurados por cuidadores informais.

A multimorbilidade, em Portugal, atinge cerca de 38,3% da po-
pula¢io com 25-74 anos (Quinaz ez al., 2019). Por outro lado, a
populagio com idade igual ou superior a 65 anos, em 2018, repre-
sentava 21,8% da populagio total, valores que tendem a aumentar
(INE, 2019). Dados do Observatério Portugués dos Sistemas de
Satde (OPSS, 2015), apontavam para a existéncia, em 2015, de cer-
ca de 110.355 pessoas dependentes em autocuidado no domicilio,
das quais 48.500 estariam acamadas. Contextualiza-se, assim, o pa-
pel crucial e central das familias nos cuidados prestados a pessoas
com doenca crénica e a idosos, dependentes com necessidades
de cuidados, que desempenham um papel ativo e complementar
com as equipas de saiide (Lage, 2005). Os cuidadores, enquadrados
como verdadeiros parceiros dos servigos de satde, prestam uma
fatia de cuidados que pode ascender a 80% daquilo que o doente
carece.

O reconhecimento oficial do cuidador, materializado no Estatuto
do Cuidador Informal (Lei n° 100/2019, de 6 de setembro), que
consagra a defini¢ao dos direitos e deveres do cuidador, reforga, por

! Presidente da Direcao da Associacio Nacional de Cuidadores Informais (PH-ANCI).
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um lado, a responsividade dos sistemas de satide para com os cuida-
dores e, por outro, as suas necessidades, que passam a estar definidas
no Plano de Interven¢io Especifico ao Cuidador (PIE).

A lei estabelece o estatuto dos cuidadores informais para pessoas
em situagdo de doenca cronica, deficiéncia, dependéncia parcial ou
total, transitdria ou definitiva, ou noutra condigio de fragilidade e
necessidade de cuidados.”

Numeros avangados pela Eurocarers (Goodwin, 2017) estimam
que haverd em Portugal cerca de 8% da populagio que presta cui-
dados informais (o que significaria um valor absoluto na ordem das
800 mil pessoas), 25% dos quais “a tempo inteiro” (o que correspon-
deria a cerca de 200 mil pessoas).

Os cuidadores informais, com frequéncia, executam intimeras
tarefas, algumas de elevada complexidade, para as quais nem sempre
estao devidamente capacitados, pelo que a preparagao das fami-
lias pelos profissionais de satide contribui para o sucesso na in-
tervengao e, consequentemente, para uma mais rdpida recuperagio
dos doentes. O cuidado, sendo compartilhado por ambos os cui-
dadores, quer formais quer informais, em prol da pessoa cuidada,
acarreta maiores beneficios aos doentes e cuidadores. Deste modo,
¢ imprescindivel promover mecanismos para a participagio plena
dos interlocutores na prestagio de cuidados, nos quais se incluem
os cuidadores informais, com o objectivo de aumentar os seus co-
nhecimentos sobre os aspectos-chave no tratamento dos doentes,
bem como o diagnéstico e o cuidado integral das necessidades. As
maiores dificuldades sentidas pelos cuidadores prendem-se com o
desconhecimento dos apoios disponiveis, nomeadamente com a
dificuldade na obtengdo de apoios sociais e clinicos no domicilio,
com o acesso ao estatuto do cuidador informal e com a evolu¢ao da
doenca e a dificuldade em lidar com a natureza crescente da depen-
déncia da pessoa cuidada.
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Este posicionamento exige, quer dos profissionais quer das ins-
titui¢des de sadde, uma mudanga que coloca o doente no centro
do sistema, o qual se associa inevitavelmente a criagdo de condi-
¢Oes para o incremento e valorizagao do “cidadao informado”,
criando sistemas que dao respostas as necessidades, numa visao
holistica, de proximidade e visao integral dos cuidados, na qual é
fundamental que o cuidador possa ter um nivel adequado de lite-
racia em satdde para que possa cuidar, sendo necessirio encontrar
estratégias para desenvolver as competéncias individuais do cuidador
e, consequentemente, melhorar os resultados em satde (Bonaccorsi
et al., 2019; Yuen et al., 2018). Esta questao é corroborada em vi-
rios estudos, nos quais ¢ avaliada a necessidade dos cuidadores de
terem mais informacio sobre a doenga, etiologia, o diagnéstico e
progndstico, sobre os tratamentos em geral, de forma a percepciona-
rem os beneficios que poderiam esperar e os seus riscos, sendo que
o fornecimento da informagio é extremamente importante para a
perce¢do e compreensao dos vérios estdgios da doenca (Mastel-Smith
& Stanley-Hermanns, 2012; Washington, Meadows, Elliott, &
Koopman, 2011). Desta forma, é entendido que a baixa literacia
dos cuidadores deve ser foco e prioridade nas politicas de saide
(Bonaccorsi et al., 2019; Garcia et al., 2013).

Torna-se, pois, importante a disponibilizagao de ferramentas que
possam ajudar o cidadio comum a tomar decisoes de forma cons-
ciente, no dominio da sadde, algo que ¢ assinalado no programa na-
cional para a sadde, literacia e autocuidados (Dire¢ao Geral da Sadde,
2019a). O programa tem como objetivo capacitar o individuo para a
tomada de decisoes informadas sobre a sua satide. Esta priorizagao é
fundamental. Um estudo realizado recentemente dava conta de que
cerca de 65,3% dos cuidadores informais apresentavam niveis insufi-
cientes de literacia em sadde (Li et 4/., 2020).

Se considerarmos a literacia em satide nas suas dimensoes de aces-
so, compreensao e uso (Nutbeam, 1998), a investigacdo aponta que
os doentes muitas vezes tém dificuldade em recordar e compreender
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o que o seu médico lhes transmite (Bertakis, 1997; Mcguire, 1996;
Roter, Hall, Katz & Crane, 1988) e esta compreensio ¢ também ex-
tensivel aos cuidadores informais, que partilham geralmente dos mes-
mos niveis de literacia. Niveis superiores em literacia em saide dos
cuidadores permitirao que o individuo possa ter capacidade de agir e
tomar decisoes informadas sobre cuidados prestados, ajudando-os a
assumir uma maior responsabilidade sobre a satide (Moreira, 2018).

O cuidador pode promover a defesa da garantia dos direitos e in-
teresses da pessoa dependente, nomeadamente no seu esclarecimen-
to informado, na promocio da sua autonomia e dignidade. Deverd
ser reconhecido o lugar central e imprescindivel dos cuidadores, por
exemplo na transi¢io do doente para o domicilio, e nomeadamen-
te na hospitalizacio domicilidria. E necessirio, deste modo, uma
verdadeira articulagao, continuidade e proximidade de cuidados,
tendo em conta as expectativas dos cuidadores, assim como os
recursos existentes na comunidade. Operacionalizar o Estatuto do
Cuidador Informal carece de uma articulacio em rede, entre as dreas
social, da satide e recursos da comunidade, dando condicées ao cui-
dador, com reconhecimento da sua funcao, sendo possivel manter
com dignidade a pessoa doente no seu domicilio e, simultaneamen-
te, promover o apoio aos seus cuidadores informais, com evidente
compromisso na satide dos mesmos e nas suas dificuldades na esfera
econdmica, social e emocional.
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1. Pontes (in)visiveis: como a participa¢ao cidada pode transfor-
mar a decisao em satide

Sofia Crisdstomo' e Margarida Santos®

A luz do que est4 consagrado na Constituigio da Repiiblica Por-
tuguesa (CRP), o Estado de direito democratico visa “o aprofun-
damento da democracia participativa’ (artigo 2.°), objetivo que é
concretizado no Servico Nacional de Satdde (SNS) através de “uma
gestao descentralizada e participada” (n.° 4 do artigo 64.°). Aten-
dendo ao que estd disposto na principal Lei do nosso pais, a partici-
pagio cidada constitui, portanto, um pilar do sistema democratico,
em particular, na 4rea da satide. Queremos com isto dizer que as
populacdes devem participar nos processos de decisao — e nao
apenas nos momentos eleitorais — e, no que diz respeito a politi-
ca de satide e ao SNS, os decisores devem envolver os/as utentes
do SNS de forma alargada, abrangendo todos os grupos popula-
cionais, e sistemdtica, garantindo a apropriagao do processo por
todos os atores e em todas as decisdes. Para participar, primeiro, é
preciso termos simpatia pela ideia. E também necessdrio estarmos
motivados para participar. Estarmos disponiveis para dar o nosso
tempo em prol de uma causa coletiva. Com esta vontade de mudar
o status quo, qualquer que ele seja, podemos forgar a participacio —
como nos movimentos de protesto ou, mais comummente, quando
pedimos uma audiéncia ou enviamos, por escrito, a nossa posicao
a quem decide.

No entanto, participar é mais ficil e, frequentemente, mais efi-
caz, quando as oportunidades para a participagao estao formalizadas,

! MAIS PARTICIPACAO melhor satde.
2 MAIS PARTICIPACAQ melhor satde.
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quando existem regras claras e escritas, quando os espagos de partici-
pacio existem, de facto, e estao abertos e acessiveis a todas as pessoas.

E isso que a Carta para a Participagdo Pablica em Satide™ preten-
de institucionalizar. Para que qualquer pessoa saiba como e quando
pode participar, in-
dependentemente de
fazer parte ou nio de
um coletivo organi-
zado, e pode fazé-lo
de mdltiplas formas:
presencial ou a dis-
tAncia; publicamente

A participagio publica em sadde deve contemplar
mecanismos de participagdo presencial e/ou remo-
ta, nomeadamente sob as seguintes formas:

* Reuniodes puablicas;

* Audi¢des publicas;

* Consultas publicas;

* Conselhos consultivos, comissoes ou grupos de
trabalho especializados ou setoriais;

Conselhos da comunidade;

Comissoes de utentes;

Conselhos municipais de satde;

Conselho nacional para a participa¢do em sad-
de;

Férum nacional sobre participagao em satide;
Plataformas digitais para a participagao publica
em satde.

ou de forma anénima
ou confidencial; oral-
mente ou por escrito;
individual ou coleti-
vamente. Mas tam-
bém para nao deixar
ninguém para tras,

o que implica um
trabalho  continuo
em proximidade, para incluir todas as pessoas afetadas pela decisao,
mas em particular aquelas em situac¢io de maior vulnerabilidade. Por
exemplo, as pessoas mais novas e as mais velhas, as mulheres, as pes-
soas que vivem com doenca crénica, as pessoas com deficiéncia, as
pessoas em situagao de sem abrigo, as pessoas que usam drogas, os
migrantes, os refugiados, os requerentes de asilo, as pessoas que fa-
zem trabalho sexual.

A participagio nao pode — nio deve — apresentar-se como um
mero exercicio demagdgico, sem consequéncias no resultado da de-
cisao. A participagao tem, obrigatoriamente, de ser consequente.
Nio a soma das partes ou o consenso possivel, mas um exercicio de
cocriagao, onde a perspetiva e o conhecimento de todas as partes
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envolvidas — incluin-
do as cidadas e os ci-
dadaos afetados — sao

A participagio publica em satide deve assentar nos
seguintes principios:

* Reconhecimento da participagao ptblica como

incorporados numa
constru¢ao  coletiva
que responde as ne-
cessidades, mas tam-
bém as preferéncias
e expetativas das pes-
soas e das comuni-
dades. Um processo
em que o poder de
decisao ¢ partilhado,
numa ldgica de ver-

direito das pessoas com ou sem doencga e seus
representantes;

Reconhecimento das pessoas com ou sem do-
enga e seus representantes COmo parceiros nos
processos de tomada de decisdo;
Reconhecimento da importincia do conheci-
mento e da experiéncia especificos da pessoa
com ou sem doenca;

Autonomia e independéncia das pessoas com ou
sem doenga e seus representantes nos processos;
Transparéncia e divulgagao publica dos proces-
sos participativos;

‘ i . oo . T ——
dadeira parceria, e a Criacio das condigdes necessdrias a participa

facilitacao se assume
como pedra angular
do processo de envol-
vimento.

Quando participamos, a maior causa de frustracio e desalento ¢é
nada acontecer, depois de nos empenharmos — horas, dias, as vezes
meses a fio —, procurando contribuir para uma decisio mais infor-
mada e, consequentemente, melhor. Pior ainda quando nio existe
qualquer retorno sobre o contributo realizado. Seja por relutincia
em partilhar poder de decisdo, desconhecimento sobre como con-
cretizar o processo participativo, mera auséncia de meios ou tempo
ou, ainda, consequéncia da mudanca dos dirigentes das instituigoes,
frequentemente, observamos processos interrompidos, ou mesmo
terminados, sem que seja visivel o impacto da participagao, com pre-
juizo ao nivel da qualidade, da eficicia e da facilidade de implemen-
tacao das decisoes.

Os processos de participagdo sao, efetivamente, processos com-
plexos, quer pelo pretendido grau de abrangéncia, pois deve aspirar

¢a0;

* Complementaridade e integragao entre institui-
¢oes e mecanismos da democracia representati-
va e da democracia participativa.
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Os processos participativos no Ambito da tomada de decisio em satde devem
respeitar as seguintes orientagoes:"

* Envolvimento de todas as partes interessadas e afetadas, incluindo as mais
vulneriveis;

* Garantia de diversidade e paridade nos processos participativos;

* Estabelecimento de critérios transparentes de escolha das pessoas e organi-
zagoes que neles participam;

* Rotatividade das pessoas e organizagdes que neles participam;

* Dinamizacio e democracia;

* Formalizacao;

* Diversificagao das formas e oportunidades de participacio;

* Implementa¢io de mecanismos adaptados a populacoes especificas;

* Promocio da sua autonomia e independéncia e das pessoas e organizagdes
que neles participam, evitando a cooptago pelo sistema;

* Acompanhamento permanente, incluindo dos seus resultados, envolvendo
as pessoas e organizagdes que neles participam;

* Integragio entre as suas modalidades municipais, regionais e nacionais,
quando existam;

* Divulgacio publica e em tempo til de informagio relevante sobre satde e os
préprios processos, no que respeita a oportunidades, critérios, formas, resul-
tados, conclusdes, em linguagem simples, objetiva e em formatos acessiveis;

* Elaboragio de um relatério anual sobre a participagao publica em sadde,
envolvendo as pessoas e organizagoes que neles participam;

* Disponibilizagio dos recursos humanos, materiais e financeiros necessérios
a participacio;

* Eliminacio das barreiras financeiras, geograficas e/ou culturais e linguisticas
a participagao;

* Desenvolvimento de ferramentas necessdrias para envolver amplamente as
pessoas com ou sem doenga e seus representantes;

* Incentivo e promogio de agoes e programas de apoio institucional, forma-
¢ao e qualificagio em participa¢o publica para decisores, profissionais de
satde e pessoas com ou sem doenga e seus representantes;

* Desenvolvimento de programas de investigacio sobre a participagio publica
e os mecanismos mais eficazes para assegurar a participagio na tomada de
decisio em satde, envolvendo as pessoas e organizagoes que neles participam;

* Dinamizagio da cooperagio internacional na drea da participagao publi-
ca em saude, através da partilha de conhecimento e ferramentas, incluindo
boas préticas para a participagio das pessoas com ou sem doenga e seus
representantes.
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a envolver o maior nimero de pessoas possivel, representativas da
maior diversidade social, cultural e politica possivel, quer também
pelo exigente grau de formalizagio que a sua efetiva institucionaliza-
¢ao exige. A participagio cidada assenta, portanto, em mecanis-
mos que, desde 0 momento em que se “langa a primeira pedra”
para a sua constru¢io, devem procurar sufragar o seu processo
decisério permanentemente, sem negligenciar a necessidade de
recorrer, muitas vezes de forma criativa, a todos os instrumen-
tos que garantam a formalizacdo do processo. As regras de fun-
cionamento dos processos de participagdo devem ser as mais claras
e transparentes possivel, devendo também elas ser desenhadas em
estreita colaboragio com todos os possiveis representantes de quem
serd objeto das decisdes que dai resultem. Em simultineo, esse mes-
mo edificio de regras que sustenta o processo de participagao deve ter
a flexibilidade necessdria para acomodar os contributos que, durante
o desenrolar do processo, possam vir a surgir.

Na drea da sadde, na qual estio muitas vezes em causa decisoes
relacionadas com a satde e a doenga, maior ou menor qualidade de
vida, ou mesmo de vida ou morte - um conjunto de questoes que,
por si s6, jd acarreta uma enorme complexidade - a garantia de que
as pessoas, individualmente ou através de quem as possa representar,
sao agentes da decisao, seja ela qual for, desde o primeiro momento,
exige da parte de quem tradicionalmente tem o poder de decisao,
profissionais de satide e entidades publicas/privadas que tutelam ser-
vicos de satde, a capacidade de aderir a um processo de co-decisao,
em igualdade de circunstincias, com as pessoas que a eles recorrem.

A participacio cidada é cada vez mais um imperativo democrd-
tico, no sentido em que se constitui como um garante da defesa dos
direitos dos cidadios e cidadas, sobretudo de quem se encontra em
situagoes de maior vulnerabilidade.
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2. Direitos de iniciativa dos cidadaos

Carolina Duarte Lopes'

Capacitagao da comunidade

O processo pelo qual os cidadaos participam no processo de atu-
agao para a melhoria da qualidade de vida e da saide das popula-
¢oes ¢ designado de capacitagdo da comunidade. A participagao dos
cidaddos, grupos ou organizagdes em atividades que promovam a
saide e permitam melhores formas de governanga publica é uma das
formas de capacitar a comunidade que impulsiona as mudangas so-
ciais e politicas. Existem algumas iniciativas de participagao que sao
concedidas sob a forma de diretos dos cidadios. Estas faculdades sao
descritas com mais detalhe abaixo.

Iniciativas legislativas de cidadaos

Qualquer cidadio portugués dispoe do direito de apresentar ini-
ciativas legislativas & Assembleia da Reptblica por escrito, em papel
ou por via eletrénica. A execu¢io deste ato ¢ sujeita a inscri¢do no
portal da Assembleia da Republica (www.parlamento.pt) e pode ser
efetuada, através do mesmo, no campo ‘submeter iniciativa legisla-
tiva’. Neste portal é possivel ainda recolher as assinaturas no campo
‘assinar iniciativa legislativa®?.

! CX specialist. Healthcare marketer.
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Para que uma iniciativa seja aceite, sdo necessdrios alguns
quesitos, como®:

— Cumprimento do formato de artigo

— Indicagao do objeto da iniciativa (que nao vise a reapreciagio
de um caso idéntico)

— Apresentag¢do das razdes que motivaram a apresentagao da mes-
ma, de forma clara, concreta e sucinta

— Identifica¢io do periodo de recolha de assinaturas (prorrogado)

Neste campo ¢é ainda possivel apresentar anexos e videos que fun-
damentem a iniciativa®?.

As iniciativas submetidas estdo sujeitas a constru¢ao de uma co-
missdo representativa constituida entre 5 e 10 membros subscritores
que serdo notificados das etapas do processo. A construgio desta co-
missao pode ser feita através de convite aos membros, sendo o pri-
meiro subscritor comunicado da validagao da iniciativa para poste-
rior recolha das assinaturas. O processo de apresentacio da iniciativa
a Assembleia da Republica estd dependente da obtengio de, pelo me-
nos, 20.000 assinaturas®.

O direito de iniciativa de referendo

A lei orginica do regime do referendo (Lei n.© 15-A/98, de 3 de
abril)® ¢ um direito constitucional de qualquer cidadao eleitor por-
tugués ou cidaddo residente no estrangeiro, desde que recenseado.
Ao referendo nao sao aplicados quaisquer custos, dado que resulta de
uma iniciativa popular apresentada 2 Assembleia da Republica.

Cada referendo ¢ constituido por um maximo de trés perguntas,
apresentadas e respondidas de forma clara, concreta e precisa. As res-
postas apresentadas nio podem sugerir ou induzir enviesamentos.

O processo de apresentagao e apreciagio do referendo toma os
mesmos parimetros que o processo de apresentacio da peticio.
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Nos termos da Lei n.° 15-A/98, de 3 de abril, excluem-se do
dmbito do referendo":

a) As alteracoes a Constituicio;

b) Assuntos do foro orcamental, tributdrio ou financeiro;

¢) Os objetos previstos no artigo 161.° da Constitui¢io, sem pre-
juizo do disposto no nimero seguinte;

d) As matérias previstas no artigo 164° da Constitui¢io, com ex-
cegdo do disposto na alinea 7) sobre bases do sistema de ensino.

As propostas de referendo prescrevem com a demissao do governo.

Lei do exercicio do direito de peticao

O exercicio de direito de peticio®> é um direito de resposta
gratuito, livre de punigées ou privilégios, constitucional e de acesso
direto a todos os peticiondrios. Este ato concede aos cidadaos a pos-
sibilidade de apresentarem exposi¢oes escritas para defesa de direitos
dos cidadaos no sentido de conceder voz a comunidade com a garan-
tia de que as suas preocupagdes possam ser levadas ao Parlamento e
aos Deputados e consequentemente influenciar a agao parlamentar.

Todas as petigbes que cumpram os requisitos legais estao sujeitas
a examinagao e discussio na comissio competente ou no plendrio da
Assembleia da Reptblica. Deste exame, nao incorre qualquer vota-
a0, pois apenas se destina a comunicagao do resultado da apreciagio
a0 primeiro (ou ao Gnico) subscritor. As petigoes que estejam no am-
bito das competéncias do governo, a Assembleia da Republica ape-
nas responde através de instrumentos de fiscaliza¢io do executivo,
tomando o parlamento uma posi¢io de controlo®”.

As peticdes podem examinar quaisquer matérias de interesse geral
mesmo para a defesa de direitos. A estas ndo se excluem matérias de
interesse particular desde que a sua justificagdo seja extensivel a co-
munidade. Ainda assim, as primeiras potenciam uma resposta mais
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eficaz do Parlamento. Nao obstante, as peti¢oes que exprimam ofen-
sas a integridade fisica e/ou moral incorrem em responsabilidades
criminais ou civeis.

Requisitos legais para apresentagao de peticoes

Nos termos legais do direito de peticao, qualquer cidaddo por-
tugués ou pessoa coletiva (“peticoes em nome coletivo”) é livre de
apresentar uma petigdo. Os cidadios estrangeiros sao também livres
de apresentar uma petigao de interesse particular. Ainda assim, as
peticoes de interesse geral devem ser apresentadas caso reconhegam o
mesmo direito aos portugueses®.

O direito a apresentagdio de peticoes abrange menores de idade
¢ todos os peticiondrios devem identificar-se por recurso ao nu-
mero do bilhete de identidade, cartio de cidadao ou qualquer outro
documento vélido, a exce¢ao do primeiro assinante que, além destas
informacoes, deve indicar ainda a morada, o email e o nimero de
telemével.

As peti¢oes apenas exigem a obrigatoriedade de uma assinatura,
porém, caso a petigao apresente duas ou mais assinaturas, designa-se
de peticao coletiva. A diferenca entre ambas reside na obrigatorieda-
de da audicio de todas as partes e no debate da peti¢do na comissio
competente ou em Plendrio para a peti¢ao coletiva®.

A peti¢io deve ainda ser apresentada por escrito, assinada e diri-
gida ao Presidente da Assembleia da Republica.

Assinaturas para audicdo das petigdes

A recolha de assinaturas pode ser feita por diversos meios, nome-
adamente, de forma presencial e on/ine. Ainda assim, apds a submis-
sao da peti¢ao, o peticiondrio pode solicitar a continuagao da recolha
de assinaturas, devendo o cidadao definir um prazo de término para
a cessagdo da recolha.
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As peti¢des que superem o nimero seguinte de assinaturas sao
objeto de relatdrio intercalar e sujeitas a tratamento especifico®:

* 100 assinaturas — ¢ exigida a nomeagao de um deputado rela-
tor. A andlise da peti¢do compete a um deputado responsdvel
pela elabora¢io de um relatério.

* 1000 assinaturas — a peti¢ao serd ouvida diretamente pelos
Deputados e publicada no Didrio da Assembleia da Repiiblica.

* 2500 e que nio excedam as 7500 assinaturas — a peti¢ao serd
debatida em Comissao prépria.

* 7500 assinaturas - a peti¢do serd debatida na sessao plend-
ria, em hordrio relevante segundo a ordem de trabalhos par-
lamentares.

E direito de qualquer autor da peticio desistir da mesma. Este ato
estd sujeito a elaboracio de um requerimento direcionado a comissao
ou ao Presidente da Assembleia da Republica.

Apreciagido da peticio

Ap6s a admissibilidade da peti¢do, a comissdo tem o poder de
efetuar diligéncias instrutdrias que podem originar relatérios inter-
calares ou solicitacoes diretas para a realiza¢ao da diligéncia e poste-
rior recolha de informagio. A comissio competente pode ainda vir
a requerer depoimentos e outras informagoes ou documentos que se
considerem necessarios, as quais o peticiondrio terd um tempo reso-
lutivo méximo de 20 dias. O incumprimento do previsto compoe
um crime de desobediéncia, mas nio afasta a hipétese da conclusio
da peti¢ao. O processo de apreciagio da peti¢io pode ser consultado
no portal da Assembleia da Republica®.

E direito consagrado dos peticiondrios assistir 4 apresentagio da
peticdo e posterior votagio do relatério final. O debate da peti¢io
compreende, atualmente, uma dura¢io maxima de trés minutos, aos
quais pode vir a acrescer um minuto adicional.



74 ADVOCACIA DA CIDADANIA DE SAUDE

Os tipos de controlo em relagao ao direito de peticio estao legis-
lados e podem ser consultados no artigo 27.© da LEDP®. Nenhuma
peti¢ao caduca com o fim da legislatura.

Leituras recomendadas

Guia prdtico: o exercicio do direito de petiao perante a Assembleia da Republica.
Lisboa, 2020. Disponivel em https://www.parlamento.pt/ArquivoDocumen-
tacao/Documents/guia-pratico-exerc%C3%ADcio-direito-peticao-perante-
-assembleia-republica.pdf

Lei Organica do Regime do Referendo. Disponivel em https://www.parlamento.
pt/Legislacao/Documents/Legislacao_Anotada/RegimeJuridicoReferendo_
Simples.pdf

Video “Como apresentar uma iniciativa legislativa de cidadios?”. Disponivel em
https://app.parlamento.pt/programas/videos/cf-iniciativa-legislativa.mp4
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Almedina; 2018.
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ponivel em: https://www.parlamento.pt/Legislacao/Documents/Legislacao_
Anotada/IniciativalegislativaCidadaos_Simples.pdf
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Exercicio do direito de petigio.



3. A plataforma Patient Innovation: a necessidade e a invengao

Catarina Santos', Pedro Oliveira’, Maria Jodo Jacinto®, Helena Canhio*

O conceito user innovation foi introduzido em 1976 por Eric von
Hippel, tendo por base o facto de serem os préprios utilizadores a
desenvolverem produtos ou servigos com o intuito de os utilizarem
e assim satisfazerem as suas necessidades, ao invés de pretenderem
lucrar com o seu desenvolvimento (von Hippel, 1976).

A heterogeneidade das necessidades sentidas na escolha de um
produto leva a que, por vezes, os utilizadores se sintam insatisfeitos
com os produtos disponiveis no mercado, os quais se focam essen-
cialmente nas necessidades mais comuns com o objetivo de alcanca-
rem o major nimero de consumidores possivel. Assim, a vontade de
verem as suas necessidades respondidas leva a que muitas vezes os uti-
lizadores estejam dispostos a pagar pelo seu desenvolvimento ou sin-
tam a vontade de desenvolverem eles préprios os seus produtos (von
Hippel, 2005; Franke & von Hippel, 2003). No entanto, e embora
estejam dispostos a pagar, os utilizadores acabam frequentemente
por desenvolverem eles préprios o produto. As razdes sio variadas: a
transferéncia de informagao dos utilizadores para os fabricantes pode
ser dispendiosa, podendo também existir problemas na interpretagao
das especificagoes dadas pelo utilizador, aliado ao facto da visao do
fabricante e do utilizador serem a partida diferentes, e também 2
satisfagdo que obtém durante o processo de desenvolvimento. Tudo
isto faz com que utilizadores desenvolvam produtos sem dependerem

! FCT NOVA.
Copenhagen Business School. Nova SBE. Patient Innovation, Lisboa.
Patient Innovation, Lisboa.
4 EpiDoC Unit, CHRC, NOVA Medical School, UNL. Patient Innovation, Lisboa.
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de solugoes baseadas no fabricante (von Hippel, 1994; von Hippel,
1998; von Hippel, 2005; Kuusisto et al., 2013).

Este tipo de inovagoes desenvolvidas por utilizadores tem
como principal vantagem o facto de estes inovadores saberem
exatamente quais sao os requisitos que o produto deve cumprir e
qual o contexto em que serd utilizado, sendo por isso mais pro-
picios a criarem novos produtos (von Hippel, 1994). A rdpida di-
fusio de informagio e tecnologias de comunicacio (por exemplo,
através da Internet) conduz a que a populagio em geral tenha maior
facilidade de acesso as tecnologias mais recentes, o que lhes oferece
um maior conhecimento sobre os produtos existentes e acesso a fer-
ramentas para desenvolverem novos produtos que respondam a uma
necessidade especifica, ou adaptar produtos existentes a um prego
mais reduzido.

O conceito wuser innovation abrange diversas dreas, incluindo a
drea da sadde, onde os doentes sdo cada vez mais curiosos sobre as
suas condi¢oes de saide e querem ter um papel ativo no processo de
decisao (Habicht ez al., 2012; Oliveira & Canhao, 2014; Oliveira et
al. 2015). Assim, os doentes ou os seus cuidadores desenvolvem no-
vos tratamentos, terapias ou equipamentos de forma a lidarem com
os seus problemas de satide (Habicht ez /., 2012) e assim encontra-
rem solucoes mais apropriadas as suas necessidades. Na drea da satde,
o conceito user innovation é bastante relevante no caso das doencas
raras, uma vez que estas doengas tém um alto impacto na qualidade
de vida das pessoas afetadas e pelo facto de por vezes serem negligen-
ciadas pela falta de incentivos financeiros para trabalhar neste merca-
do pequeno e especifico (Habicht ez 4/., 2012). Segundo o estudo de
Oliveira et al. (2015), no qual foram entrevistados 500 doentes com
doengas raras e os seus cuidadores, 53% dos entrevistados responde-
ram que j4 tinham desenvolvido solugdes de forma a melhorarem a
sua qualidade de vida, tendo-se concluido, apés validagio médica,
que 8% dos participantes desenvolveram solugoes realmente novas e
inovadoras para o0 Mundo. Diversos estudos demonstram que as ino-
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vagoes desenvolvidas por doentes tém de facto um impacto positivo
na qualidade de vida dos utilizadores (Habicht ez 4/, 2012; Oliveira
et al. 2014; Jacinto et al., 2021).

No entanto, solucoes desenvolvidas por doentes e cuidadores
acabam muitas vezes por nio serem divulgadas ou partilhadas com
outros doentes ou especialistas na drea. Oliveira ez a/l. (2015) verifi-
caram que apenas 5% dos doentes partilham as suas inovagoes com
os profissionais de satide e apenas 25% partilham as solugoes online.
Os principais problemas apontados sao: (i) quebras significativas no
percurso de inovagdo durante o processo de desenvolvimento e (ii)
as solucoes de elevado potencial nao chegam ao mercado e nao sio
difundidas de outras formas (Oliveira et a/., 2015). E assim por isso
essencial melhorar e promover meios de difusao para estas solucoes
de forma a avaliar o valor das solugées, mas também para maturar
as ideias, avaliar a sua viabilidade, redefinir metodologias e apoiar o
desenvolvimento de protétipos.

A plataforma Patient Innovation (https://patient-innovation.
com/) foi langada em 2014 com o objetivo de se assumir como
uma plataforma e rede social internacional, multilingue e aberta
que possibilita a partilha de solugées desenvolvidas por doentes,
cuidadores ou colaboradores de forma a lidarem com limitacoes
associadas 2 sua condi¢do de satde, a melhorarem a sua qualidade
de vida ou que os ajuda a desempenhar uma determinar atividade.
As principais vantagens da plataforma sao o efeito de rede: quantos
mais doentes, cuidadores e/ou colaboradores partilharem as suas so-
lugoes, mais informagao estard disponivel para aqueles que acederem
a procura de respostas para os seus problemas/limitagdes. Assim, as
solucoes disponibilizadas podem beneficiar mais pessoas em situa-
¢oes semelhantes e, por outro lado, os individuos alcangados poderao
também sugerir modificagdes e dar feedback de forma a melhorarem
a solugao proposta. Outra das vantagens ¢ o facto de todas as solu-
¢oes submetidas na plataforma serem validadas pela equipa médica
do Patient Innovation de forma a identificar e remover contetdos
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ofensivos ou inapropriados, de cariz comercial, que nao configurem
uma proposta de solugio, que envolvam medicamentos ou outros
produtos quimicos, ou que sejam clara e intrinsecamente perigosos.
Atualmente a plataforma conta com mais de 1600 solu¢oes publi-
cadas originadas em mais de 80 paises, recebendo novas submissoes
todos os dias. As solu¢oes publicadas sio muito diversas, desde doen-
¢as crénicas a problemas de satide mais ligeiros ou pontuais. Abaixo
sao apresentados exemplos de solucoes desenvolvidas por doentes,
cuidadores informais e colaboradores, que estao disponiveis na pla-
taforma:

* Solu¢ao desenvolvida por um doente — Tal Golesworthy:
Tal Golesworthy, um doente inglés que sofre de sindrome de
Marfan — com uma anomalia na aorta que podia ser fatal -,
teria como solugio para a sua patologia uma cirurgia de cora-
¢ao aberto, que duraria vdrias horas, e que poderia ter sérios
riscos; uma vez que se trata de uma cirurgia que envolve a subs-
tituicao de vdlvula adrtica e alteracio na estrutura do coracio,
teria de fazer medicagao anti-coagulante para o resto da vida.
Além disso, teria de manter algumas limitagdes e repouso, algo
que Tal sabia que ia ter muita dificuldade em fazer. Tal nao
se conformou com a noticia e, como engenheiro, comecou a
idealizar um mecanismo para resolver o seu problema. Assim,
idealizou um suporte externo adrtico para colocar na sua arté-
ria, trabalhou em equipa com outros engenheiros e médicos e
viu o seu dispositivo aprovado pelas entidades regulamentares.
Desde que este dispositivo foi implantado pela primeira vez
no seu proprio coragio em 2004, centenas de doentes foram jd
submetidos & mesma técnica cirtirgica, prevenindo com sucesso
a rutura da aorta.

* Solugao desenvolvida por um cuidador — Lise Pape:

Lise desenvolveu o dispositivo Path Finder inspirada pelo seu
pai, que sofre da doenga de Parkinson. Esta doenga estd associa-
da a episddios de congelamento da marcha, causando quedas



AMBITOS E MECANISMOS DE PARTICIPACAO DOS DOENTES E SEUS ADVOCATES 79

frequentes e perda de autonomia dos doentes com esta con-
digao. Lise, com receio que o pai caisse, criou um dispositivo
que emite um laser e luz no chao ajudando-o a perceber qual
o préximo passo a dar. O Path Finder estd a ser comercializado
pela empresa criada pela Lise — Walk With Path — bem como
outros produtos entretanto desenvolvidos.

* Solugao desenvolvida por um colaborador — Ivan Owen:
Ivan Owen, um artista que cria aderegos para teatro e cinema,
publicou um video no YouTube sobre uma “mao mecinica”.
Um carpinteiro de Africa do Sul, que perdeu quatro dedos num
acidente de trabalho, contactou Ivan e pediu-lhe que o ajudasse
a desenhar e a criar uma mio prostética de baixo custo. Ivan
aceitou o desafio e o resultado foi a Robohand, um conjunto de
dedos mecinicos impressos em 3D que abrem e fecham para
agarrar objetos através do movimento do pulso. A Robohand
nao foi comercializada; em vez disso, Ivan partilhou online os
ficheiros de desenho e instru¢oes de montagem de forma gra-
tuita, e comegou a criar maos prostéticas de baixo custo para
criangas com o apoio de voluntdrios por todo o Mundo.

Para além da plataforma para a partilha de solugbes, a Patient In-
novation criou os ‘Patient Innovation Awards e o ‘Patient Innovation
Bootcamp’; estes projetos pretendem estimular a partilha de solu¢oes
e a sua difusdo, de forma a que mais pessoas possam beneficiar destas
solugoes inovadoras. Os ‘Patient Innovation Awards foram criados
em 2015 e jé contam com 4 edicoes; o objetivo dos prémios é re-
conhecer o trabalho e a capacidade de inovagao dos membros da
comunidade Patient Innovation. O ‘Patient Innovation Bootcamp’ foi
langado em 2020 e consiste num programa acelerador para doentes
e cuidadores validarem, implementarem e expandirem as suas inova-
¢bes no mercado.

Todas as iniciativas desenvolvidas pela Patient Innovation permi-
tem assim provar que os doentes, quando confrontados com uma
limitagao devido a condig¢ao de satide que enfrentam, sao capazes
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de inovar e desenvolver solugoes de forma a melhorar a sua qua-

lidade de vida.
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4. Os doentes e as suas organizagées como parceiros activos na
investigacao em satde

Constanga Roquette’

O papel do doente no seu tratamento tem vindo a mudar signifi-
cativamente ao longo das ultimas décadas. Partindo de uma relagao
quase paternalista, tendencialmente passiva, com o médico, procura-
-se, nos dias de hoje, uma abordagem mais interdisciplinar e humana
dos cuidados de satide, numa relagao centrada na pessoa com doenga.
Esta mudanga de paradigma de uma légica de cuidados a doen-
tes (care to patients) para uma de cuidados para os doentes (care
Jor patients) é amplamente reconhecida e disseminada, no entanto,
Pomey et al. (2019) observam, de forma curiosa e pertinente, que o
“paternalismo” original foi substituido por uma forma de “materna-
lismo”, que tdo pouco encoraja a participacio activa dos doentes no
seu proprio tratamento.

Mais recentemente, uma nova légica de cuidados em satide tem
vindo a ganhar aten¢io, devido a um crescente niimero de doengas
crénicas e raras, em que os doentes se tornam, inevitavelmente, em
especialistas da sua prépria condi¢io. No caso particular das doengas
raras, devido a fragmentacio do conhecimento médico e, por vezes,
de uma falta de resposta dos sistemas de satde locais, os doentes
tendem a confiar no seu préprio julgamento e recursos para compre-
ender melhor a sua doenga. Deste modo, uma légica de cuidados
em conjunto com os doentes (care with patients) reconhece que,
devido a sua experiéncia com a doenga e da utilizagao regular dos
servigos de satde, o doente desenvolve capacidades que se reve-

! Funda¢io Champalimaud. Nova SBE.
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lam uma fonte rica de conhecimento, essencial para a tomada de
decisdo sobre o seu tratamento.

Neste sentido, tem havido uma profunda reflexdo e discussao so-
bre as formas mais adequadas de mobilizar e integrar este conheci-
mento empirico, e critico, da experiéncia de um doente em diferen-
tes niveis dos sistemas de saide, bem como nas dreas de educaciao
e investigagdo. Aliado ao facto de as tecnologias on/ine garantirem
largo acesso a literatura médica a todos os publicos, novas formas
de parcerias tém vindo a ser consideradas e o valor instrumental de
envolver os doentes em investigagao e desenvolvimento (I&D) de
novas terapias estd a reunir cada vez maior consenso entre as dife-
rentes partes interessadas (Vat ez al., 2020). Considerar os doentes
como parceiros na investigacio faz com que estes nao estejam no
tao afamado “centro”, mas totalmente integrados na dinimica de
cuidados e investigacio em saiide. Esta participagdo significativa
pode ocorrer em diferentes fases do processo de 1&D e promove nio
s6 responsabilidade e transparéncia de dados, bem como a melhoria
da qualidade e eficiéncia da investigagao. Como parceiros activos em
investigagdo, os doentes passam a estar envolvidos na construgao e
prioriza¢ao da agenda cientifica, ajudando a redirecioni-la para ne-
cessidades reais, por vezes, ainda sem resposta (Geissler ez /., 2017;
Banner ez al., 2019).

Com especial foco na I&D de novos medicamentos e terapias,
Geissler er al. (2017) propdem uma categorizagao do ciclo de vida
destes processos em quatro principais fases: definicao de prioridades
de investigagdo; desenho e planeamento; condugio e operagdes; e
atividades de dissemina¢io, comunicagio e pds-aprovagio. Para cada
fase em particular, os autores identificam oportunidades especificas
para o envolvimento de doentes, através de um mapa pratico bem
detalhado. No entanto, ressalvam que nem todas as oportunidades
de envolvimento identificadas podem contribuir com igual peso
para obter uma inovag¢ao bem-sucedida e relevante, visto que exis-
te o risco de serem selecionadas apenas atividades relativamente sim-
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ples, que consomem menos tempo e recursos, apenas para Cumprir
um requisito de envolvimento (Geissler ez /., 2017). Deste modo,
hd uma necessidade premente de identificar, contexto a contexto,
quais as actividades e fases em que a participagao do doente, ao longo
do processo de 1&D, contribui para uma inova¢io que melhor da
resposta as necessidades dos doentes (Geissler ez /., 2017). Indiscu-
tivelmente, o valor destas praticas é ainda percepcionado de forma
diferente pelas vdrias partes interessadas (ver Vat ez 4l., 2019), sendo
por isso essencial uma compreensao clara dos objetivos de cada parte,
de modo a encontrar pontos comuns, um equilibrio de perspectivas,
e alcangar uma inovagio que traga verdadeiro valor.

Ao encontro destas ideias, movimentos crescentes tém revelado
uma maior vontade em promover o envolvimento de doentes em
investigacao. A European Patients’ Academy on Therapeutic Innovation
(EUPATT) - uma parceria europeia de organizacoes de doentes, uni-
versidades, organizacoes sem fins lucrativos e empresas farmacéuticas
- reconhecendo alguma falta de orientagoes, em toda a Europa, para
as diferentes partes interessadas que desejam apoiar o envolvimento
dos doentes, desenvolveu um conjunto de documentos orientadores
para a industria, comissoes de ética, autoridades regulamentares e
avaliacio de tecnologia em saide (Warner ez a/., 2018). E também
requisito, no Regulamento de Ensaios Clinicos da Uniao Europeia,
que o protocolo de um ensaio deva descrever “onde os doentes estive-
ram envolvidos no projeto do ensaio clinico, bem como uma descri-
¢ao de seu envolvimento” (Comissao Europeia, 2014). Igualmente,
comissoes de ética em vdrios paises frequentemente solicitam evidén-
cias de que os “utilizadores finais” estiveram envolvidos no desenvol-
vimento da investigacio (Geissler ez al., 2017).

Contudo, apesar dos esforgos recentes e valiosos para promover e
apoiar o envolvimento de doentes na investigagao, esta participagao,
que se deseja activa, significativa e sustentdvel, desempenha ainda
um papel reduzido no processo de 1&D de medicamentos e terapias
(Fergusson ez al., 2018). Grande parte da investigagao atual na drea



84 ADVOCACIA DA CIDADANIA DE SAUDE

de satide ainda ¢é financiada, conduzida e publicada sem considerar
os doentes como um grupo-chave a consultar e envolver, o que resul-
ta, nao poucas vezes, €em ineficiéncias evitdveis e taxas de insucesso
elevadas (Chalmers ez al., 2009; Fleurence et al., 2014). Como tal, é
imperativo compreender quais as dificuldades de ambas as partes
— dos investigadores, em envolver doentes ao longo do processo
de investigacio, e dos préprios doentes, em estarem significati-
vamente envolvidos. Igualmente, s3o precisos mais estudos que de-
monstrem de que modo a participagio dos doentes pode ser um acti-
vo importante para instituigoes e investigadores, capaz de melhorar a
relevincia das perguntas de investiga¢do, aumentando a transparén-
cia das atividades cientificas e acelerando a adop¢io de evidéncias na
prética (Concannon ez al., 2014). Apenas com evidéncia e formagao
sobre como operacionalizar esta nobre e necessdria vontade, os doen-
tes serdo cada vez mais considerados e convidados a contribuir para
as reflexdes e orientagdes das instituicdes de investigagao. Sendo valo-
rizados como membros de facto das equipas de investigagao (Cambon
e Alla, 2013), o envolvimento dos doentes poderd incluir: definigao
de tépicos e formulacio de questdes de investigagio; identificagao
da populagio do estudo; desenho do estudo e desenvolvimento do
protocolo, métodos e consentimento informado; desenvolvimento
de estratégias para recrutamento, acompanhamento e reten¢ao de
participantes do estudo; condu¢io do estudo, anélise dos resultados
e a divulgacio dos mesmos. H4, assim, uma necessidade urgente
de validar na pritica os beneficios ji tao bem identificados na
literatura e construir metodologicamente uma base de evidéncia so-
bre o que funciona, como funciona e se os esfor¢os de envolvimento
de doentes estao de facto a contribuir para avangos cientificos mais
alinhados com as necessidades das pessoas com doenga.

Na procura de promover uma reflexao conjunta e construtiva so-
bre as diferentes oportunidades de participagio das pessoas com do-
enga em investigagao, a 23 de Junho de 2021, teve lugar um férum
online, Novos Parceiros, Melhores Resultados — Investigacio Colaborati-
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va, Investigacio de Exceléncia, centrado na perspectiva das organiza-
¢oes de doentes. Este encontro teve como um dos objectivos ilustrar
como parcerias entre pessoas com doenga e investigadores ajudam
a colocar melhores perguntas, a conceber experiéncias cientificas e
a aumentar a translagio dos resultados para a clinica. A sua organi-
zagao foi também exemplo vivo daquilo que advoga: uma parceria
entre organizagoes e redes de pessoas com doenga, como a EUPATI
Portugal, a Plataforma Satide em Didlogo, a EVITA Cancro, a Socie-
dade Portuguesa de Esclerose Multipla, juntamente com institui¢oes
académicas/de investigagdo como a Escola Nacional de Saide Publi-
ca e a Fundagao Champalimaud.

Na primeira sessao, nacional, uma mesa-redonda de protagonis-
tas de parcerias entre doentes e investigadores conversou com o pu-
blico sobre a forma como tiveram inicio estes projectos inovadores
e como foram criadas e acompanhadas as relacoes entre doentes e
investigadores ao longo do processo de investigacio. J4 a segunda
sessio contou com intervengdes baseadas na experiéncia precursora
de Jan Geissler, presidente do European Cancer Patient Advocacy Ne-
tworks (WECAN) e da Patvocates, e Bettina Ryll, Melanoma Patient
Network Europe (MPNE) e membro do Horizon Europe EU Cancer
Mission Board. Foi também discutido um potencial modelo para uma
maior participagao de pessoas com doenca na investigacio cientifica
na Europa, com a presenga de participantes da Alemanha, Portugal e
Eslovénia, paises que compoem a Presidéncia Tripartida do Conselho
da Uniao Europeia de Junho de 2020 a Dezembro de 2021.

Apesar do crescente interesse e andlise de diferentes modelos, be-
neficios e recomendagoes sobre o envolvimento de doentes em in-
vestigagao, esta nao ¢ ainda uma prdtica standard, significativa e sis-
tematica (Geissler et al., 2017; Warner et al., 2018; Vat et al., 2020;
Cavaller-Bellaubi ez al., 2021). Nesse sentido, as organizagoes de do-
entes tém um papel fundamental na representagao dos seus doentes
e na construgdo de redes colaborativas entre investigadores, clinicos
e industria. Este serd um factor-chave para que mais projectos inova-
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dores tenham lugar, onde as necessidades e o conhecimento dos do-
entes sejam valorizados e integrados, no sentido de promover melhor
investigagdo em satude, com verdadeiro impacto.
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5. A colaboragio entre as associacoes de doentes e a indistria
farmacéutica: transparéncia e ética

Cristina Ventura'

As Associacoes de Doentes e a Industria Farmacéutica sio, sem
duavida, dois atores incontorndveis no contexto da satide. Ambos per-
seguem o mesmo propésito: melhorar e prolongar a vida dos doen-
tes. E por isso natural que possam (e devam) trabalhar juntos, em
parceria, para a concretizacao desse objetivo maior. Mas em que mol-
des? Com que principios orientadores? Ea resposta a estas perguntas
que me proponho abordar neste capitulo.

Investigar a doenga, cuidar da pessoa

E inquestiondvel que as pessoas com doenga estio no centro de
todas as actividades desenvolvidas pelas empresas da Industria Far-
macéutica. A procura de solugdes que beneficiem os doentes e seus
cuidadores, criando valor e contribuindo para um maior apoio e
melhoria da qualidade de vida, ¢ a razdo pela qual estas empresas
existem e todas as actividades, iniciativas e projectos desenvolvidos
devem ter este objectivo sempre presente.

Os doentes trazem conhecimento e experiéncia inestimdveis do
que significa conviver com uma doenga, como afecta as suas vidas e
os seus sonhos, o que precisam, o que preferem e o que realmente im-
porta para eles, suas familias e cuidadores. Assim, ouvir os doentes e
entender profundamente os seus desafios e ambigoes ¢ essencial para

! Public Policy Manager na Roche Portugal e facilitadora da Academia para a
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responder de forma mais adequada as necessidades nao preenchidas
dos doentes. Ou seja, para que as empresas da Industria Farmacéuti-
ca possam cumprir este objectivo e trabalhar para ir ao encontro das
reais necessidades de quem vive com as doengas, ¢ fundamental que a
perspectiva dos doentes seja ouvida e incorporada ao longo de todo o
ciclo de vida, seja do medicamento ou do dispositivo médico, desde
o seu desenvolvimento até 4 sua utiliza¢io na prdtica clinica.

O papel das associagoes de doentes

Esta colaboragio pode, e deve, ser intermediada pelas Associa-
¢oes de Doentes, que sdo e continuardo a ser o ponto de contacto
privilegiado das empresas da Industria Farmacéutica para efeitos de
colaborac¢ao com doentes e cuidadores.

A intervengio das Associacoes de Doentes tem vindo a crescer de
forma muito relevante e significativa, quer na Europa quer em Por-
tugal, sendo neste momento interlocutores privilegiados de iniimeras
instituigoes e entidades reguladoras e governamentais. Para além de
serem a voz dos doentes que representam, estao envolvidas na educa-
¢ao e informagao sobre doengas, fornecem linhas de ajuda, facilitam
apoio psicoldgico e acesso a cuidados. Estao também envolvidas de
forma crucial nas discussoes sobre o sistema de satide e na tomada de
decisao em satide. Sao organizagbes que merecem o respeito indivi-
dual e colectivo.

Assim, é fundamental que a relagao entre as empresas da Indus-
tria Farmacéutica e as Associagoes de Doentes se baseie em principios
como a integridade, o respeito mutuo, a transparéncia, a indepen-
déncia e numa relagio de verdadeira parceria e colaboragio assente
nos mais altos valores éticos.
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Transparéncia e ética: os alicerces desta relagao

Desde Outubro de 2007 que, em todos os paises da Unido Eu-
ropeia, as relagoes entre as empresas da Industria Farmacéutica e as
Associagoes de Doentes estao bem reguladas através de cédigos de
conduta que tém como objectivo assegurar que estas relagoes se de-
senrolam de forma ética e transparente.

A nivel europeu, é da competéncia da EFPIA (European Federa-
tion of Pharmaceutical Industries and Associations) emitir estas normas
que sdo posteriormente transpostas pelas associagoes de empresas far-
macéuticas dos virios estados-membros. Em Portugal, é a APIFAR-
MA (Associagio Portuguesa da Industria Farmacéutica) a entidade
responsdvel por esta transposi¢ao para o nosso pais, vinculando ao
Cédigo de Conduta as relagdes entre as empresas suas associadas e
qualquer organizacido de doentes, independentemente de estar, ou
nao, constituida em associacao.

A EFPIA aprovou na assembleia-geral de 27 de Junho de 2019
um novo EFPIA Code of Practice que incorpora as regras deontold-
gicas de interac¢do entre as empresas e as Associacoes de Doentes, e
que a APIFARMA adaptou recentemente para as relagdes entre as
empresas farmacéuticas suas associadas e as Associagoes de Doentes
sedeadas em Portugal. O cédigo de conduta que estd em vigor é da-
tado de 1 de Janeiro de 2021.

O presente Cédigo vem regular, pela primeira vez, a possibilidade
de as empresas farmacéuticas associadas da APIFARMA colaborarem
com Patient Advocates, Patient Experts, Doentes e Cuidadores, pela
experiéncia e conhecimento que tém na defesa e suporte de doentes,
pelos conhecimentos técnico-cientificos e fungdes desempenhadas
na drea da investigacao, desenvolvimento, assuntos regulamentares
ou pelo conhecimento privilegiado da doenga, por viverem ou cui-
darem de quem vive com ela.

Também estao claramente definidos os principios que todas as
empresas da Inddstria Farmacéutica se comprometem a prosseguir
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nas relagdes com os parceiros, sejam eles Associagoes de Doentes,
Patient Advocates, Patient Experts, Doentes ou Cuidadores:

— O principio da independéncia dos parceiros no que respeita as
suas decisoes, opgoes institucionais e as suas actividades;

— O principio da integridade, agindo de forma responsdvel e asse-
gurando que as suas intervengdes e comunicagoes sao precisas,
legitimas e equilibradas;

— O principio do respeito mutuo e da reciprocidade, tendo os
pontos de vista e as decisoes de cada parceiro igual valor;

— O principio do financiamento diversificado das Associagdes de
Doentes por multiplas empresas farmacéuticas e outras entida-
des, como forma de salvaguardar a independéncia e credibilida-
de de todas as partes;

— O principio da transparéncia em todas as actividades e relagoes
estabelecidas, incluindo a divulgacio de todos os beneficios em
espécie ou pecunidrios concedidos, de forma directa ou indirec-
ta, aos parceiros;

— O principio do contacto privilegiado com as Associagoes de
Doentes para efeitos de colabora¢io com Patient Advocates,
Patient Experts, Doentes e Cuidadores.

E importante destacar que estes cédigos de conduta reconhecem
que as empresas farmacéuticas e as Associagdes de Doentes tém inte-
resses comuns: as necessidades dos doentes e respectivos cuidadores.

Em suma:

Ouvir as experiéncias dos doentes, os seus desafios e as suas opi-
nides permite as empresas da Inddstria Farmacéutica desenhar novas
formas de gestao da doenga e o desenvolvimento de solugoes que
permitam, de forma mais adequada, responder as necessidades nao
atendidas dos doentes. E s6 através de um didlogo aberto e transpa-
rente entre Associagdes de Doentes e Industria Farmacéutica é que
tal serd possivel, permitindo que a perspectiva do doente se torne



AMBITOS E MECANISMOS DE PARTICIPACAO DOS DOENTES E SEUS ADVOCATES 93

uma parte integrante da forma como os medicamentos sio investiga-
dos, desenvolvidos e como chegam aos doentes. Esta inclusao feita de
forma adequada tem o potencial de permitir uma melhor gestao de
cuidados de satde e resultados para os doentes, com maior eficiéncia
na utilizagao de servigos de satde.

Mas mais do que escrever sobre este assunto ou ler o que estd
escrito num cddigo de conduta, o importante é trabalhar e viver de
acordo com todos os principios e valores mencionados. Porque fa-
lamos de relagdes e relagdes sao feitas por pessoas. E porque é pelos
doentes e para os doentes que c4 estamos.

Referéncias

Cédigo Conduta APIFARMA. Disponivel em: https://www.apifarma.pt/legisla-
cao/deontologia/Paginas/default.aspx

Working Together with Patient Groups. Disponivel em: https://www.efpia.eu/
media/288492/working-together-with-patient-groups-23102017.pdf






6. A participagio das associacoes de doentes em projetos de in-
vestigacao e inovacao (I&I) em satde

Patricia Calado' e Isabel Carvalho Oliveira®*

A valorizacio do ser humano ¢ algo que nem sempre existiu. As
atrocidades exercidas em experimenta¢io humana durante a segunda
guerra mundial mostraram que h4 limites que tém de estar definidos.
Esse momento foi o ponto de viragem sobre a forma de ver o ser
humano.

Na Declaragio Universal dos Direitos Humanos®, adotada pela
Organizagio das Nagoes Unidas em 10 de dezembro de 1948, fo-
ram definidos os direitos humanos bdsicos, entre os quais o direito a
satde, bem-estar e assisténcia médica. A experimentagao humana foi
balizada inicialmente no Cédigo de Nuremberg (titulo que adveio
exatamente dos julgamentos de Nuremberg), e mais tarde incorpora-
da na Declaragio de Helsinquia®, que define os principios éticos para
a investigacdo em seres humanos, nomeadamente a necessidade de
existéncia de um consentimento informado pelos participantes. Os
beneficios resultantes da investigagao em seres humanos sao inques-
tiondveis, pelo que essa investigagao nao pode deixar de existir, mas
tem, sim, de ser desenhada tendo como base os principios éticos.

Atualmente pretende-se uma medicina preventiva, em que o foco
nio ¢é a doencga e o doente, mas sim a promogao da saide e o bem-

! Vogal Executiva da AICIB - Agéncia de Investigagio Clinica e Inovagio Biomédica.
Delegada Nacional para a Area da Satide do Programa Quadro de Investigagio e Inovagio
Europeu.

2 Delegada Nacional para a Area da Satde do Programa Quadro de Investigagio e
Inovagao Europeu.

* Disponivel em: https://dre.pt/dre/geral/legislacao-relevante/declaracao-universal-
-direitos-humanos.

* Disponivel em: https://ispup.up.pt/docs/declaracao-de-helsinquia.pdf
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-estar do cidadio. Tal como outras dreas da sociedade se desenvolve-
ram a medida das necessidades do cidadao, proporcionando-lhe um
modo de vida mais confortdvel, também a drea da satide tem como
objetivos atuais colocar o cidadao no centro das suas atividades.
A satide ndo pode ser vista apenas como o tratamento da patologia,
tem de ser vista incluindo outras dreas que sdo essenciais a0 bem-
-estar do cidadao, tais como o enquadramento familiar, profissional e
social, de modo a assegurar a0 mdximo a manutengio de estabilidade
emocional, fisica, social e financeira. A for¢a impulsionadora por
tras das decisoes de satide devem ser as necessidades de satide dos
cidadaos e da comunidade em geral.

Definic¢ao de prioridades para a investiga¢ao e inovag¢ao em satide

Se se pretende uma investigagao e inovagao (1&I) dirigida as ne-
cessidades, uma investigagio em que os cidaddos se revejam na sua
utilidade, em que reconhecam uma boa aplicagao de financiamen-
tos publicos, entdo ¢é fulcral o envolvimento dos préprios cidadaos
na defini¢io da I&I a desenvolver. Na drea da sadde, o papel das
associacoes de doentes é de importancia crucial na defini¢ao das
prioridades de I&I em satdde.

Em primeiro lugar, e em prol de uma melhor aplicacio das ver-
bas publicas, é necessdrio que sejam definidas as prioridades de 1&I
e que estas sejam vertidas em agendas estratégicas. A defini¢ao de
prioridades e agendas estratégicas na drea da satde passa pela con-
sulta aos stakeholders relevantes, incluindo profissionais de sadde,
investigadores, o setor da industria, os reguladores e, obviamente,
os doentes ou associacoes de doentes. Em paralelo, devem ser envol-
vidos os decisores politicos, de forma a assegurar o financiamento e
a implementagao dos resultados da I&I nos sistemas de satide. As
agendas estratégicas resultam assim de processos participativos
multidisciplinares, sendo geralmente submetidas a consulta publica
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para recolha de opiniao dos setores relevantes e do publico em geral.
O feedback recebido na fase de consulta puiblica é depois incorporado
na definicao final das prioridades estratégicas de 1&I.

Em Portugal foi desenvolvida pela Fundagio para a Ciéncia e a
Tecnologia a “Agenda de 1&lI sobre Satde, Investigagao Clinica e
de Translagao™, que tem como objetivo identificar prioridades na-
cionais nas dreas da I&I em Sadde até 2030. Esta agenda foi apre-
sentada publicamente em maio de 2018 e sujeita a consulta publica
alargada. Tal como indicado no Plano Nacional de Ciéncia e Tecno-
logia® (PNCT), a agenda de 1&I em saide Portuguesa encontra-se
alinhada com as estratégias europeias e internacionais porque, salvo
aspetos particulares, relacionados com as especificidades de cada pais,
as preocupagoes e desafios sio comuns. E priorizado o investimento
na medicina personalizada, centrada no paciente, privilegiando as
doengas e problemas associados ao envelhecimento, a medicina rege-
nerativa, a satde fisica, mental e bem-estar, e a preven¢io da doenga,
incluindo o estudo dos mecanismos de desenvolvimento da doenca
e os determinantes de satide, nomeadamente no que respeita a inte-
ra¢do entre ambiente e sadde, privilegiando uma andlise integrada,
multidimensional e multi-escala do individuo e dos fatores que com
ele interagem.

A nivel Europeu serd langado em 2021 um novo programa-
-quadro de I&I, o Horizonte Europa’ (2021-2027). A Comissao
Europeia tem promovido um conjunto de medidas que incluem
o envolvimento dos cidadiaos no processo de defini¢ao dos pro-
gramas de I&I, a promocio da igualdade de género, a salvaguarda
dos principios éticos ou mesmo o acesso aberto aos resultados, de

> Disponivel  em:  https://www.fct.pt/agendastematicas/docs/Agenda_Saude_
Investigacao_Clinica_e_de_Translacao_Versao_Finalizacao.pdf

¢ Disponivel em: https://www.fct.pt/agendastematicas/docs/saude
investigacao_clinica_e_de_translacao.pdf.

7 Sitio na web: https://ec.europa.eu/info/research-and-innovation/funding/
funding-opportunities/funding-programmes-and-open-calls/horizon-europe _en
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modo a expandir o beneficio que possa ser retirado dos mesmos.
Para desenhar este programa ambicioso do Horizonte Europa, que
ird apoiar a transi¢ao verde e digital e a recuperagio pds-covid-19, a
Comissao Europeia levou a cabo um processo intensivo de co-design,
em que mais de 9000 pessoas/institui¢des participaram no sentido de
melhor alinhar a investigacao e inovagao com os valores, necessidades
e expetativas da sociedade. Daqui resultou um Plano Estratégico®,
que foi depois sujeito a consulta pablica’ em 2020, para a definigao
das dreas de trabalho a financiar nos primeiros 4 anos do Horizonte
Europa.

As associagoes de doentes tém assim um papel muito importante
nas fases mais iniciais da defini¢ao de prioridades estratégicas de 1&I
em saude. Podem ser envolvidas diretamente a pedido das entida-
des responsdveis pelo desenvolvimento das agendas, ou contribuir
ativamente nas vdrias fases de consulta puablica e de auscultacio de
stakeholders. Desta forma poderao influenciar as estratégias e priori-
dades da I&I em sadde, promovendo o seu alinhamento com as reais
necessidades dos doentes.

Envolvimento/capacitacao de doentes e cuidadores em I&I em
saide

E hoje largamente reconhecida a importincia dos doentes em to-
dos os aspetos da investigagao, incluindo na defini¢ao de prioridades,
desenho de ensaios clinicos, comunicagio e ética, para além do tradi-
cional envolvimento nos ensaios clinicos, como alvo de estudo. Para
tal, é essencial promover a capacitacio e educagao dos doentes, seus

8 Disponivel em: hteps://ec.europa.eu/info/sites/default/files/research_and_
innovation/strategy_on_research_and_innovation/documents/ec_rtd_orientations-he-
-strategic-plan_122019.pdf

? Sitio na web: https://ec.europa.eu/info/news/share-your-views-horizon-
-europes-priorities-next-four-years-2020-sep-01_en
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representantes e cuidadores, bem como estabelecer relagoes de tra-
balho efetivas com os stakeholders relevantes. Ha exemplos concretos
de iniciativas europeias que tém desenvolvido trabalho nesta frente.

A Iniciativa dos Medicamentos Inovadores'® (IMI) lancou em
2012 a iniciativa EUPATT" (European Patients’ Academy on Thera-
peutic Innovation), liderada pelo European Patients’ Forum' e tendo
como parceiros associagoes de doentes, universidades, organizagoes sem
[fins lucrativos e algumas companbias farmacéuticas. A EUPATI imple-
mentou um programa muito bem-sucedido de capacitacio de doentes
e seus representantes no processo de investigacio e desenvolvimento de
medicamentos, contribuindo fortemente para a literacia dos doentes e
de outros stakeholders. A EUPATT conta atualmente com vdrias pla-
taformas nacionais que promovem a capacitagio e envolvimento dos
cidadaos e doentes no processo de investigagao e desenvolvimento de
medicamentos, com a participagao de representantes dos pacientes,
academia, industria e outros parceiros. Em Portugal estas atividades
sao desenvolvidas pela EUPATT Portugal®, que foi estabelecida no
inicio de 2017.

Uma outra iniciativa de relevo a nivel Europeu, também no 4mbi-
to da IMI, ¢ o projeto PARADIGM" (Patients active in research and
dialogues for an improved generation of medicines). As atividades de-
senvolvidas pelo PARADIGM focam-se na integracao da perspetiva
dos doentes em pontos de decisao criticos no processo de desenvol-
vimento de medicamentos: defini¢ao de prioridades de investigagao,
desenho de ensaios clinicos e didlogos precoces com os reguladores.
Entre virias outras agdes, promoveram em 2020 (em colaboragio
com o EUPATI) o “Patient Engagement Open forum™", uma série de

10" Sitio na web: https://www.imi.europa.eu

Sitio na web: https://eupati.cu

Sitio na web: https://www.eu-patient.cu
Sitio na web: https://pt.eupati.eu/

Sitio na web: https://imi-paradigm.eu

1
12

13

4

15 Sitio na web: https://patientengagementopenforum.org
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eventos virtuais que juntaram stakeholders de diversos contextos com
o objetivo de tornar o patient engagement uma realidade.

Em 2018 o projeto PARADIGM assinou um memorando de en-
tendimento para trabalho conjunto com um outro projeto IMI, o
PREFER' (Patient Preferences in benefit risk assessments during the
drug life cycle). O projeto PREFER vai estabelecer recomendagoes
para sustentar o desenvolvimento de guidelines para a industria e re-
guladores sobre como e quando incluir a perspetiva dos doentes so-
bre os beneficios e riscos dos produtos farmacéuticos.

Em resumo, estdo atualmente em curso vdrias iniciativas Eu-
ropeias que criam um ecossistema de confianga entre os diferentes
stakeholders e que convergem para a producio de um conjunto de
ferramentas e préticas que permitem sustentar a integragio da pers-
petiva dos doentes nos processos de 1&I em saude.

Participagao de associagoes de doentes em projetos de I&I em
satde

A nivel dos concursos nacionais financiados pela Fundagao para
a Ciéncia e a Tecnologia, sao abertas regularmente candidaturas
para projetos em todos os dominios cientificos'’, onde se inclui a
[&I em satide. Neste Ambito podem ser propostos projetos que in-
cluam a participagao de associagoes de doentes e contribuam para o
avan¢o do conhecimento numa determinada drea terapéutica e para
a transferéncia de conhecimento e a realizaco das aspiragdes glo-
bais definidas na Agenda 2030 “Objetivos para o Desenvolvimen-
to Sustentdvel” das Nacoes Unidas. A FCT oferece também outras
oportunidades de financiamento'® onde os projetos de 1&I em sadde

16 Sitio na web: https://www.imi-prefer.eu
17" Sitio na web: https://www.fct.pt/apoios/projectos/concursos/ICDT/index.phtml.pt
'8 Sitio na web: https://www.fct.pt/concursos/
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podem ter enquadramento, como seja a cooperagao com o Programa
“Health Research” da Fundacio “la Caixa”.

A recém-criada Agéncia de Investigagao Clinica e Inovagio
Biomédica®® (AICIB), funcionando sob os auspicios do Minis-
tério da Ciéncia e Tecnologia e do Ministério da Saude, deverd
também ser uma peca fundamental para promover agoes de en-
volvimento dos doentes e associagoes de doentes na cocriag¢ao de
projetos de I&I clinica e de agilizar o uptake dos resultados pelo
Ministério da Satde. Uma atividade serd a promogao da necessdria
incorporagio de grupos de doentes e seus familiares no desenho dos
projetos dos Centros Académicos Clinicos?'.

O programa-quadro de I&I Europeu que agora termina, o Hori-
zonte 2020** (2014-2020), financiou centenas de projetos de 1&I na
drea da Satde, muitos deles com forte envolvimento das associacoes
de doentes. A inclusio ativa da perspetiva do doente é um dos re-
quisitos atuais dos projetos europeus na drea da Satde. Esta inclusio
deve ser transversal e, dependendo das patologias em questao, pode
envolver, nao apenas os doentes, mas também os pais, outros fami-
liares e cuidadores ou mesmo os sobreviventes. As associagoes que
representam os doentes podem ser envolvidas como parceiras dos
projetos, contribuindo para a produgio de resultados e criagio de
impacto de forma continua. Noutros casos as associagdes de doentes
podem integrar o conselho consultivo dos projetos de 1&I, contri-
buindo com know-how e orientando as decisoes estratégicas. Este en-
volvimento transversal permite que as necessidades dos doentes e dos
que o rodeiam sejam tidas em conta pois sdo eles quem melhor sabe
das necessidades e das suas consequéncias no seu dia-a-dia. Os do-
entes sao os peritos naquela drea terapéutica e devem ser vistos como

19" Sitio na web: https://fundacionlacaixa.org/pt/web/obra-social-portugal/concurso-
-caixaresearch-investigacao-saude-descricao-programa

2 Sitio na web: hteps://aicib.pt

21 Sitio na web: https://www.sns.gov.pt/institucional/centros-academicos-clinicos/

22 Sitio na web: https://ec.europa.cu/programmes/horizon2020/en
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tal aquando do desenho de um projeto. Tendo em conta os objetivos
globais de impacto em satde, os valores de financiamento e a di-
mensio dos consércios, as associagdes de doentes que participam nos
projetos do Horizonte 2020 sao na sua maioria entidades chapéu a
nivel Europeu, representando um conjunto de associacbes nacionais
em determinadas dreas terapéuticas. Na figura abaixo sio indicados
alguns dos projetos H2020 com participantes de Portugal focados no
desenvolvimento de novas intervencoes em satide e as associacoes de
doentes europeias neles envolvidas (lista nao exaustiva).

Figura 1 — Projetos H2020 com participantes de Portugal
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Decorrera entre 2021 e 2027 novo programa-quadro de I&I
Europeu, o Horizonte Europa®, que trata muitas oportunidades
de participagiao de associagdes de doentes nos projetos de inves-
tigacdo, sobretudo no Ambito do Cluster Saiide*. Este processo
de cocriagao e co-design, enfim, de “co-laboragao” entre os doentes e
os investigadores, nao sé legitima as atividades de investigagao, como

» Sitio  na  web:  https://ec.europa.eu/info/research-and-innovation/funding/
funding-opportunities/funding-programmes-and-open-calls/horizon-europe_en
4 Sitio na web: https://ec.europa.eu/info/research-and-innovation_en
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potencia uma maior aceitagio dos resultados por parte dos doentes,
dos profissionais de satide e de outros setores sociais. A implementa-
¢ao dos resultados fica facilitada e o impacto favordvel para o bem-
-estar dos doentes e dos que os rodeiam torna-se maior.

Nem todos os projetos com envolvimento dos doentes tém, no
entanto, de ter um componente técnico-cientifico tio marcado. Um
dos bons exemplos ¢ a iniciativa Patient Innovation™, uma plataforma
online onde doentes e cuidadores de todo o mundo se ligam para
partilhar solugbes que os préprios desenvolveram, ou que criaram
com a ajuda de um colaborador para ultrapassar um desafio imposto
por um problema de satide. O Patient Innovation foi lancado em
2014 e conta atualmente com mais de 1050 solucgées desenvolvidas
por equipas provenientes de mais de 80 paises. Vdrias Associagdes de
Doentes Portuguesas trabalham com o Patient Innovation no desen-
volvimento de ferramentas valiosas para os seus doentes.

Conclusao

E hoje indiscutivel que a I&I que pretende contribuir para a o
desenvolvimento de novas tecnologias e intervengoes em satide tem
necessariamente de contar com a participagio dos doentes. As asso-
ciagdes de doentes tém um papel essencial ao longo de todo o ciclo
de 1&1, devendo envolver-se proactivamente na defini¢ao de priori-
dades estratégicas, construir redes de colabora¢io com a academia,
com os profissionais de sadde, com a inddstria e com as autoridades
de satdde. Os doentes sao quem melhor sabe do que é sentir a doenga,
sao peritos nela e, por isso, pegas essenciais no desenvolvimento de
solucoes que permitam a melhoria efetiva da sua qualidade de vida.

» Sitio na web: https://patient-innovation.com/?language=pt-pt












1. A mudanga e o hdbito no exercicio da advocacia da cidadania
de saiide

Paulo Gongalves'

Advogar a saide é um principio. Advogar vem do latim ad vocare,
significando chamar a si, ou “aquele que é chamado para ajudar”. Para
uma pessoa afetada por doenga crénica deveria ser, mais do que um di-
reito, uma obrigacao, chamar a si essa responsabilidade. Eu nio gosto de
trabalhar, no sentido original da palavra trabalho, do latim #éipalium’.
Como nao gosto de trabalhar, faco-o com gosto e divirto-me, fazendo-o.

Ao longo dos tltimos pouco mais de dois anos, tenho colaborado
mais ativamente na advocacia da sadde com a perspetiva do cidadao.
Navegar na complexidade dos direitos e obrigacdes nao é ficil.
O “legislador” nio facilita. E um novelo com muitas pontas e liga-
¢oes. Desde logo, um exemplo: a Lei de Bases da Satide de 2019, que
revoga a anterior. Podemos discutir se ficou melhor. Mas que fica
mais fdcil de navegar, para todos, nao hd duavida.

A maior barreira de chamar a satde a si, ao cidadao, estd no acesso
equitativo e transparente.

A evolugido tecnolégica tem facilitado a populagio em geral o
acesso ao conhecimento e novas formas de atuar. Portugal é um
excelente exemplo, quer na invengio, quer na adogao. Foi um por-
tugués que inventou o cartdo pré-pago dos teleméveis. A Via Ver-
de é também invencdo lusa. A assinatura digital de documentos
autenticada pelo cartido de cidaddo ou por Chave Mével Digital,

! Vice-presidente da Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla (SPEM) —Valo-
rizacdo da Pessoa, Ciéncia & Inovagio.

? Trabalhar vem do latim “tripalium”, instrumento de tortura na idade média.

3 AMA — Agéncia para a Modernizacio Administrativa.
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altamente promovida pela AMA?, e cada vez mais utilizada, é refe-
réncia na Europa.

A titulo de exemplo ilustrativo, muitos anos apds Bir6 inventar a
esferografica, os Bancos ainda se recusavam a aceitar documentos assina-
dos por esferogrifica por nio ser confidvel. Tinha de ser a “pena e tinta
permanente”. Nos dias que correm e quando cada vez mais necessitamos
de confirmar a veracidade de documentos, adivinhem quem nio aceita
documentos assinados digitalmente? Pois, ... os Bancos! Os mesmos que
deveriam estar na linha da frente. Depois, em algumas dreas da admi-
nistragao publica, apesar de muito esforgo de alguns “carregadores de
piano”, existe uma barreira de “betao esforcado” que sao as pessoas.

A tecnologia nao resolve tudo. Porque tem de ser utilizada por
pessoas. Mas se traz beneficios, onde estd o problema? Talvez, em trés
pontos essenciais:

1. Mudanca — Se alguém adormecesse no ano de 1200 e acor-
dasse 200 anos mais tarde, provavelmente em 2 dias estaria ao
corrente das novidades. Se alguém adormecesse no ano 2000
e acordasse 20 anos mais tarde, provavelmente demoraria 2
anos a focar e estudar intensamente para se inteirar das mu-
dangas. E quando estivesse pronto, estaria desatualizado.

2. Interoperabilidade — Ao longo dos anos foram-se construin-
do castelos de informagao muito pouco comunicantes entre si.
Alguém imagina ir a uma agéncia bancdria, fazer uma viagem
de avido, reservar um hotel e haver dificuldade de comunica-
¢ao entre as entidades? Na Satide comega a despontar a comu-
nicagio, essencialmente nas entidades privadas. Nos servigos
publicos de satide continua a haver muita dificuldade, alguma
dela gerada pela prépria legislagao, pasme-se, sobre autono-
mia do préprio organismo. Recentemente criou-se uma boa
justificagdo para nio se fazer: o RGPD*. Nio se pode devido

4 RGPD - Regulamento Geral sobre a Protecio de Dados, Legislagio Europeia e
Nacional sobre os Dados Pessoais.
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a confidencialidade dos dados. Alguém me sabe dizer quan-
tas vezes a palavra “proibido” aparece no Regulamento? E a
palavra “risco”? Esta sim, imensas. Mitigagao também. Mas
proibido?

3. Hiébito — Uma doenga grave e muito comum no ser-humano.
Mudar um hdbito custa. D4 trabalho. Se estd bem assim, por-
qué mudar? Se nao concorda, tente escrever a palavra mais
bonita que existe no mundo para si: o seu nome. Ou lavar os
dentes. Mas com a mao que nio usa habitualmente.

Talvez dois dos melhores exemplos de mudanga na sociedade
portuguesa tenham sido:

a) A obrigatoriedade de o comerciante perguntar se quer incluir
o seu nimero de contribuinte numa fatura na aquisi¢ao de um
produto ou um servi¢o, em que o Estado “educava’ através
de um alegado prémio de um automével ou da dedugio no
IRS. Torndmo-nos fiscais das finangas, sem nos apercebermos.
E nés “habitudmo-nos!”;

b) A reciclagem a comegar em casa teve o grande contributo das
escolas, desde bem pequeninos. A Escola promoveu a separa-
cao de lixos, de se fazerem trabalhos com material reciclado,
reaproveitar, etc.. Motivou-se um grupo importantissimo da
sociedade, as criangas. As criancgas a “educar” os pais e geracoes
mais velhas com perguntas tao simples quanto: “mas ... cd em
casa nao separamos o lixo?”, “nao fazemos reciclagem?”. Fo-
mos “educados” pelos mais novos. E nés “habitudmo-nos!”.

A seguir, quebrar a barreira da interoperabilidade entre silos de
informacgio que nio comunicam. Serd que a solu¢do é tao complexa
assim? Serd impossivel porque o RGPD nao permite?

Em primeiro lugar, de onde vird o orcamento para a renovagao
tecnoldgica? Da eliminagio de sistemas antigos, centrando a informa-
a0 no cidadao. Planeamento para além do mandato. Serao necessérios
muito menos e com a constante diminui¢ao de custos, menos ainda.
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Em segundo lugar, como ultrapassar a questao da privacidade? Al-
guém pode em causa o Estado guardar os nossos dados que estao no
cartdo de cidadao? Ou no passaporte? Sao obrigagao do Estado para a
ordem publica, certo? Entao porqué na Satide? Sao mais sensiveis? Pro-
vavelmente, dependerd apenas de que quem queira aceder a estes dados
tenha inequivoca legitimidade, haja controlo no acesso pelo Titular
dos Dados e a sua Autorizagio ou Consentimento quando justificado.

E sobre o hébito? Bom, este sim é possivel que seja o mais difi-
cil. Imaginem uma balanga de dois pratos. De um lado o que custa
mudar, isto é, o Preco. Do outro o Valor, isto é, as vantagens para o
cidaddo. Nao ¢ para a instituigao, ndo é para o Estado, nao é para os
Governos. Em que é que eu, cidaddo, beneficio dessa mudanca de
habitos?

E af que reside a arte de conseguir convencer alguém tentar pas-
sar a fazer de forma diferente. Imagine que se magoou na mao mais
utilizada. A vida continua, certo? Se nio tem alternativa, é ficil a
opgao, certo? Ninguém muda um hdbito porque quer. S6 mudamos
os hdbitos se virmos o Valor nessa alteragao. Serd mais barato? Ficarei
menos tempo numa fila de espera? Serd mais fécil? Terei atendimen-
to mais eficiente? Dard acesso a mais pessoas de forma equitativa e
transparente?

Se as respostas forem afirmativas e compreendidas, hd esperanga na
adogio da tecnologia para facilitar o acesso e a navegagio do cidadao:

e Primeiro, encontrar processos simples de “educa¢io”, nunca es-
quecendo ou deixando alguém para trds;

* Depois, demonstrar as vantagens para a sua ado¢io;

e Por dltimo, garantir a auditoria e monitoriza¢o dos processos
através de transparéncia.

Se o cidaddo sentir que hd transparéncia, nio nos dados, mas
nos procedimentos e forma de monitorizar e responsabilizar, pelos
préprios cidaddos, entdo “advocare” pela satide passa a ser parte do
meu/seu/nosso dia-a-dia.



2. A advocacia da cidadania de satide junto dos cidadaos: sensi-
bilizar, envolver, mobilizar

Aprsisete Saraiva'

O que é a cidadania de satide e como a devemos praticar? No meu
entender, a cidadania de satide é a capacidade de intervir socialmente
e poder ajudar aqueles que se encontram numa situagio critica, debi-
litada e gravemente ameagada.

Tomemos como exemplo a pandemia que assolou o nosso Pais,
nio poupando ninguém, retirando alguns direitos sociais e de liber-
dade. Os direitos sociais que nos afastaram da familia, mantendo-os
a uma determinada distAncia. Que nos tiraram a liberdade de abracar
e beijar os filhos, netos, pais e avés, até porque somos um povo de
grandes afectos e sentimos a necessidade de sentir esse abraco.

Naturalmente que aceitdmos esse corte, em nome da sadde, para
poupar os nossos familiares e os mais idosos de um eventual contd-
gio. Mas foi e tem sido muito duro e dificil.

Como interven¢io de cidadania, esta é uma participagao cons-
ciente e responsdvel de todos os individuos na sociedade em que vi-
vem, zelando e protegendo os direitos dos outros, ou seja: a pratica
da cidadania constituida num processo participado, individual-
mente e colectivo, apelando a reflexao e a ac¢ao sobre os proble-
mas sentidos por cada um e pela sociedade. O que nos leva a dizer
que “A Cidadania é um exercicio de participagio”. Participagdo da
sociedade para a sociedade.

! Presidente da Direcio da A.N.D.A.R. — Associacio Nacional de Doentes com
Artrite Reumatéide.
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Como disse Isabel Jonet, numa entrevista em relacio a volun-
tariado e cidadania - “Cidadania é participar, nio é ajudar’.
E um facto. Cidadania é um direito que devemos exercer consciente
e responsavelmente em sociedade, na sociedade em que vivemos, no
respeito por todos e com todos os individuos. Voluntariado é um
exercicio que podemos fazer, ou nio, consoante o nosso espirito de
gostar ou nio de ajudar os outros duma maneira voluntariosa e gra-
ciosa, é assim que entendo o voluntariado.

E é num acto de pura cidadania que a A.N.D.A.R. implemen-
ta um projecto responsivel de ajuda e cidadania aos doentes com
Artrite Reumatéide (AR).

A pandemia que veio abalar o mundo e que tem exercido uma
grande pressao sobre os sistemas de saide levou-nos a pensar como
ajudar rapidamente os que nos estao préximos a defender-se deste
“monstro” que tantas vidas tem ceifado.

Os doentes com Artrite Reumatéide sao doentes crénicos e de
risco, sendo que parte da sua medica¢io ¢ de dispensa hospitalar. Es-
tes doentes com AR tém grande risco de contrair infecgoes, nomea-
damente no trato respiratério. Além de que as terapéuticas modifica-
doras da doenga, elas préprias, aumentam esse risco.

Por estas mesmas razoes, sdo doentes que devem reduzir os con-
tactos sociais ao estritamente essencial para além das medidas gerais
de prevengio de infecgoes.

Pelo que, desde o primeiro instante, a principal preocupacio da
AN.D.A.R. foi encontrar uma solu¢io, para reduzir o risco de infec-
¢ao nas deslocacoes dos doentes as farmdcias hospitalares.

As farmdcias hospitalares, duma maneira geral, estdo inseridas e
localizadas junto as urgéncias hospitalares e, portanto, sao zonas de
potenciais focos de contdgio.

A primeira prioridade e preocupagio da A.N.D.A.R. era afastar
os doentes de se deslocarem a farmdcia hospitalar para levantarem os
seus medicamentos, e, assim, surge o nNOSsO projecto.

Projecto esse que tinha de ser de proximidade e que pudesse dar
um maior apoio a todos os doentes com Artrite Reumatéide. Quer
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fossem ou nao nossos Associados, a nossa preocupagio era poder
chegar ao maior niimero de doentes.

Era preciso avangar e agir rapidamente, porque a pandemia ia
alastrando, ultrapassando todos os obsticulos, e derrubando tudo e
todos, e principalmente os mais frageis, e pér em campo este projecto
era tudo o que precisivamos.

E conseguimos! Mas, era dificil fazé-lo sozinhos...

Fizemos um protocolo com uma Associa¢io de Motards (um
grupo fantdstico de pessoas soliddrias que gostam de praticar o bem
comum, pelo bem do préximo, um bom exemplo de cidadania), que
nos tém ajudado a concretizar o nosso projecto e a por o nosso plano
em acg¢do e chegar mais longe, a chegar onde ¢ preciso, a chegar onde
nao existe nem uma farmdcia de proximidade.

Tivemos conhecimento de doentes a pararem a medica¢io e a
piorarem o seu estado de satde, a ficarem sem consultas e com difi-
culdade de recorrer aos seus médicos, num contexto de menos recur-
sos e de extrema fragilidade.

O objectivo do projecto implementado pela A.N.D.A.R. era sal-
vaguardar a continuidade e equidade no acesso aos medicamentos
com prescrigao médica, especialmente por parte dos doentes com
AR, e evitar as deslocacoes destes doentes e do seu nticleo familiar as
unidades hospitalares.

A ANN.D.A.R. estabelece este servico a todos os doentes com AR,
fd-lo totalmente gratuito, e consiste no levantamento de medicamen-
tos de dispensa na farmdcia hospitalar e entrega no domicilio do res-
pectivo doente.

Este projecto é uma mais-valia para os doentes, que logo se in-
teressaram por ele, e apenas necessitaram de entrar em contacto
com a A.N.D.A.R. para se inteirarem da forma como usufruir dele.
O processo ¢ bastante simples, por meio de procuragao disponibili-
zada no site e enviada através de e-mail, dedicado e criado exclusiva-
mente para este efeito.
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A partir do momento em que o projecto é implementado em todo
o Pais, e como jd disse atrds, de acordo com o local de residéncia do
doente, ¢ identificado um cuidador para a recolha do medicamento
na farmdcia hospitalar em questao e posterior entrega no domicilio
do doente.

Com este processo, a A.N.D.A.R. consegue garantir que o doente
faz a medicagao e tem o controlo médico com a realizagio das andli-
ses necessdrias a continuac¢ao da toma da medicacio.



3. Facilitadores e barreiras ao exercicio da advocacia da cidada-
nia de satdde: o factor colaborativo

Jaime Melancia’

As associagoes de doentes surgem, sobretudo, da necessidade de
tomarem nas suas maos a defesa das causas e direitos dos doentes com
o objetivo primordial de contribuir para a melhoria da sua qualida-
de de vida, procurando garantir que a sua voz seja ouvida em todos
os niveis de tomada de decisao, implementa¢io e monitorizagao de
politicas e a¢oes que dizem respeito a sadde e aos cuidados de sadde.

As organizagdes de pacientes sao em geral instituigdes sem fins lu-
crativos com parcos recursos financeiros, dependendo quase sempre
de trabalho voluntirio, e sentem uma grande dificuldade em desem-
penhar sustentadamente e de um modo profissional a sua atividade
a0 longo dos anos. Os apoios que se conseguem sio predominan-
temente origindrios da industria farmacéutica e de alguns, poucos,
mecenas que contribuem com donativos para o desenvolvimento das
atividades das associacoes.

A questao do financiamento das associagdes de doentes é um
tema que vem sendo abordado, mas carece de uma discussao mais
aprofundada. A dependéncia em larga escala dos apoios da industria
farmacéutica estd sujeita aos interesses legitimos desta na promogao
dos medicamentos e relacionada com o ciclo de vida dos mesmos,
ou seja, enquanto as patentes estdo protegidas até ao eventual apare-
cimento de genéricos ou biossimilares. A estabilidade dos recursos
financeiros sao o garante da continuidade do trabalho das asso-
ciagdes, permitindo o desenvolvimento de projetos a longo prazo e a
contrata¢io e manuten¢io de recursos humanos profissionais.

! Presidente da PSOPortugal — Associagio Portuguesa da Psorfase. direcao@
psoportugal.pt
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O voluntariado desempenha um papel primordial na vida das as-
sociagoes de doentes, muito no apoio social ao doente, mas também
no desempenho de cargos na estrutura das organiza¢oes, nomeada-
mente nos 6rgaos sociais e em atividades inerentes ao funcionamento
das mesmas. Estes voluntdrios, maioritariamente os préprios doentes
e seus familiares, abnegadamente dispéem do seu tempo para cola-
borar nestas tarefas, mas nem sempre estao capacitados para o fazer,
sendo necessdrio recorrer a ajudas externas para a formagao destes
recursos. Felizmente, a Academia, em particular a Escola Nacional
de Satide Publica, tem vindo a desenvolver cursos de formagio que
contribuem de uma maneira muito significativa para a melhoria do
funcionamento das associagoes. Todavia, é uma preocupagio para
muitos dirigentes associativos a dependéncia de apenas duas ou trés
pessoas para levar por diante a concretizagiao da missao a que se pro-
poem. Sem duavida que as organizagoes de doentes que melhor con-
seguem levar por diante os seus objetivos s3o aquelas em que hd uma
ampla distribuigao das tarefas e delegacio de competéncias.

O trabalho de advocacia de cidadania em satide divide-se normal-
mente em duas partes. A primeira e menos dificil de realizar prende-
-se com a transmissao de conhecimento sobre a doenca e os seus
tratamentos, nao sé aos doentes e seus familiares, mas também ao
publico geral. Doencas socialmente estigmatizantes como a doenca
psoridtica, entre outras, provocam reagoes de terceiros com grande
impacto na saide mental dos doentes devido 2 falta de conhecimen-
to, daf a importincia do trabalho de divulgagao que tem de ser de-
senvolvido, nomeadamente através das redes sociais, sem duavida o
meio de comunicagio mais acessivel, mas que nao chega a todos.
E importante nio descurar a necessidade de fazer chegar esse co-
nhecimento a todos os outros que nao navegam pelas redes digi-
tais e que sao muitas vezes os que mais carecem dessa informacio.
Neste contexto, o apoio da comunicagdo social, nomeadamente da
televisao através dos programas de grande audiéncia, serd seguramen-
te um modo eficaz de alcancar esse objetivo.
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Como para outras dreas da Saide, também para as associagoes
de doentes a comunicagio desempenha uma fungao essencial e nio
pode de modo algum ser descurada. Apostar numa estratégia de co-
municagao profissional torna a informagio em sadde clara, compre-
ensivel e credivel, ajudando assim a melhorar a literacia em satide da
populagio.

O segundo aspeto da advocacia diz respeito as questoes do aces-
so aos cuidados de satde, tratamentos, assisténcia social e outros,
que obrigam a um trabalho de fundo junto de diversas entidades
da satde, assim como dos decisores politicos no que respeita a
legislagao: auténticas maratonas. Recordo como exemplo a Lei
n.° 6/2010, que inclui no escalao A de comparticipagio os medica-
mentos queratoliticos e antipsoridticos destinados aos doentes por-
tadores de psoriase, uma iniciativa da PSOPortugal com o apoio da
classe médica e da industria farmacéutica. Foi um processo longo de
cerca de cinco anos, principalmente junto dos grupos parlamentares
na Assembleia da Republica. No entanto, lembro que outra das rei-
vindicagoes dos doentes psoridticos foi a questdo do reconhecimento
da psoriase como uma doenga crénica pelas entidades oficiais. Apesar
de ser reconhecida como tal pelas ciéncias médicas e nao obstante as
recomendagoes a0 Governo de vdrios grupos parlamentares, nio foi
decretado nem emitido qualquer despacho nesse sentido. Este facto
impediu estes doentes de usufruirem, tal como outros doentes cré-
nicos, de benesses como a isengao de taxas moderadoras, cujo regi-
me foi, entretanto, alterado, passando a estar relacionado em grande
parte com a insuficiéncia econémica, deixando de fora as doengas
cronicas.

Apesar de as associagoes de doentes dedicarem e concentrarem os
seus esfor¢os na problemitica relacionada com a patologia ou patolo-
gias dos doentes que representam, é muito importante que as ques-
tdes transversais que visam colocar o doente no centro das deci-
soes em satde sejam discutidas e consensualizadas em conjunto
por todas as associagoes de doentes. No que se refere as doengas
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cronicas, as associagoes reunidas na FENCOC — Federagdo Nacional
das Associacées de Doengas Cronicas elaboraram um documento base
do que poderd vir a ser o Estatuto do Doente Crénico, que permitird
a todos os portadores de doenca crénica serem tratados numa base de
equidade, acrescida das especificidades de cada doenga.

Neste 4mbito de trabalho em conjunto, destaco também o tra-
balho desenvolvido pela Mais Participacio, Melhor Satide, uma ini-
ciativa colaborativa de investigagao-agio com o objetivo de promo-
ver a participacdo e a capacitagdo de representantes das pessoas com
ou sem doenga, no 4mbito dos processos de tomada de decisio em
satde, a nivel politico e institucional, em Portugal. Desta iniciativa
resultou a Carta para a Participacio Pablica em Satde, aprovada pela
Lei n.2 108/2019, cujo teor visa fomentar a participagao por parte
das pessoas, com ou sem doenga e seus representantes, nas decisoes
que afetam a satide da populacio, e incentivar a tomada de decisao
em satde assente numa ampla participagio publica.

Outra das organizagoes com provas dadas em fazer ouvir a voz
dos doentes e utentes de satude é a Plataforma Saside em Didlogo que
ao longo de mais de vinte anos tem contribuido para a evolugao de
um sistema de satide cada vez mais centrado nas pessoas. E de realcar
o papel da Plataforma na elaboragao do estatuto do cuidador infor-
mal, que visa apoiar aqueles que prestam informalmente cuidados a
pessoas em situagao de dependéncia, e o projeto Espago Sadde 360°
Algarve, que visa promover a Literacia em Satide nos idosos algar-
vios, favorecendo os determinantes comportamentais inerentes a um
estilo de vida mais sauddvel através de uma abordagem integrada,
centrada no cidadao e assente em parcerias e colaboragdes locais.

Outro exemplo de como se podem concentrar sinergias é a Con-
vengdo Nacional da Satide onde estdo reunidas as principais institui-
¢oes da drea da saide. Uma iniciativa que envolve cidadaos e todos
os parceiros da sadde: profissionais da satde, parceiros publicos, pri-
vados e sector social, associagdes de doentes, responsdveis politicos,
imprensa, centros de investigacio e universidades. Sao mais de seten-
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ta as associagdes de doentes que integram a Convencio, participando
na consensualizagio de prioridades e apontando caminhos para o
futuro sustentdvel da Sadde em Portugal.

Sendo sempre de louvar a dedicac¢io de cada um de nés em prol
do bem-estar dos doentes que representamos, nio tenho davidas que
¢ no trabalho colaborativo entre as associagoes de doentes que me-
lhor conseguimos defender as nossas causas e direitos e contribuir,
assim, para a melhoria da qualidade de vida de todos nés.






4. A profissionalizagio dos elementos representativos de uma
associa¢ao de doentes

Ana Sampaio’

Uma associacao de doentes nasce da vontade de um grupo de
pessoas com uma determinada patologia de se juntarem, normal-
mente para saber mais sobre a sua doenga e para ajudarem outras
pessoas com o mesmo problema de saiide.

O primeiro grande objetivo ¢ dar um pouco do seu conhecimen-
to aos outros que vivem com a mesma doen¢a mas nio conhecem
ninguém com essa patologia, nao sabem o que é, nem sabem com o
que podem contar no futuro.

Sao nomeadas pessoas e atribuidos pelouros como membros dos
orgaos estatutdrios (MOE) mas, muitas vezes, assim ¢ exclusivamen-
te porque os estatutos a isso obrigam, nio porque exista uma clara
distingao dos cargos. Com efeito, o que mais importa é trabalharem
todos em conjunto com um determinado fim, ou melhor, uma causa.

A medida que a associagio vai crescendo, € o tempo passando,
0 que era apenas um grupo de pessoas com vontade de fazer algo
mais jd ndo chega, torna-se claramente insuficiente.

E preciso contratar um colaborador para ajudar os membros vo-
luntédrios da diregao da associagio no atendimento aos associados que
vao crescendo em nimero de dia para dia. Mas como o orcamento
inicial é limitado muitas vezes comega-se com uma pessoa em part-
-time, que depois evolui para um contrato a tempo inteiro.

Contudo, a sociedade continua a pedir que a associagdo se en-
volva e participe, cada vez mais, em decisbes importantes para os

! Presidente da Dire¢ao da APDI — Associacio Portuguesa da Doenga Inflamatéria
do Intestino, Colite Ulcerosa e Doenca de Crohn.
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doentes dessa patologia, o que obriga a que os membros da direcao se
organizem de modo a estarem presentes nas inimeras reunioes para
as quais sao chamados, muitas vezes abdicando de dias de férias da
sua atividade profissional.

E chega um dia em que jd nem esse tempo ¢ suficiente... Para
além disso, ¢ preciso definir uma estratégia para a associagio. Os ob-
jetivos da associagdo estdo definidos nos estatutos, mas hd que definir
a missao, a visao e 0 modo como se pretende atingir os objetivos.

Comega-se entdo a estruturar a associa¢io, como se de uma pe-
quena empresa se tratasse, tragando-se uma estratégia para atingir os
almejados objetivos.

Mas a estratégia tem de ser conduzida por alguém que tenha ca-
pacidades de gestao da associagao e que, a0 mesmo tempo, “vista a
camisola” e se sinta envolvido no projeto.

Neste ponto coloca-se muitas vezes a questio de contratar alguém
para dirigir a associagao.

E surge a questao: serd que um gestor fora do circulo da associagio,
que ndo vive com a doenga, ird ter a “paixdo” para conduzir a associa-
¢a0 numa estratégia que permita atingir os objetivos ambicionados?

E possivel. No entanto, a “paixdo” para conduzir leva tempo a
criar-se, e (con)viver com a doenga é um ponto essencial.

Entdo colocar-se-d a questdo de se saber se algum dos membros
da direcio da associa¢ao quer e pode assumir essa responsabilidade
de “conduzir” esta pequena empresa em crescimento.

Se existir uma pessoa com essa capacidade e “paixdo” entre os
membros da dire¢ao da associa¢io, entdo que se proponha a fazé-lo.

Se os estatutos da associa¢do permitirem a remuneragio de um
membro da dire¢ao, perfeito. Se ndo, também se pode equacionar
um pedido de alteragao dos estatutos da associagio ao Presidente da
Assembleia Geral, sendo que os associados serao chamados nessa sede
a pronunciarem-se.

Ainda assim, mesmo que os estatutos permitam a remuneragio
do membro da diregdo, serd necessdrio que os associados, reunidos
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em Assembleia Geral, se pronunciem sobre a proposta de dire¢io
para remuneragao do membro da dire¢io pela sua fun¢io de “gestor”
da associagao.

A questao da remuneracao é importante, pois permite ao
membro da direcio, que abdicou da sua anterior atividade pro-
fissional para gerir a associacio a tempo inteiro, fazer face as suas
necessidades bdsicas de subsisténcia e da sua familia.

A remunera¢io dos MOE estd balizada no montante mdximo em
4 TAS?, o que certamente nao permitird a ninguém ficar rico, mas
permite que este se sinta apoiado para fazer crescer o sonho de todos
e de caminhar no sentido de a associa¢do ter uma estrutura profissio-
nalizada.

Serd que, sendo um membro da associa¢io remunerado pelo seu
trabalho, esta perde o seu cardcter de voluntiria? Claro que nio, nem
o gestor remunerado deixa, em grande parte, de ser voluntdrio.

De facto, a associagao continua a ser uma associa¢ao volunta-
ria com um gestor profissional que vai tentar levar a “bom porto”
os objetivos definidos em conjunto por todos os associados. Todos
os restantes cargos dos MOE continuam a ser voluntdrios.

Agora, com um profissional dentro de portas com habilitagoes
adequadas e com conhecimento profundo da causa da associagio, ji
é possivel responder as vérias solicitages das entidades publicas ou
privadas, sejam elas Ministério da Satde, Infarmed, ACSS ou outros
parceiros da drea da Saude.

Consegue-se participar e “dar voz” aos doentes que se represen-
ta em reunioes especificas sobre a patologia ou em conferéncias e
congressos; efetuar trabalhos em conjunto com outras associagoes
de doentes sobre temas importantes para os doentes representados,
como, por exemplo, o estudo da melhor forma de os medicamentos
hospitalares chegarem aos associados, ou chamar a atengio para a
necessidade de nao deixar doentes esquecidos na estratégia defi-
nida por outros parceiros.

? Indexante dos Apoios Sociais.
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O tempo agora disponivel pelo gestor da associagao permite que
este desenvolva novos projetos de apoio aos doentes com essa pato-
logia, que dé atencdo aos restantes colaboradores da prépria associa-
¢ao propondo-lhes novos desafios, que faga a gestao dos custos da
associagdo e que procure novas formas de arrecadar fundos. Permite
também que o dirigente invista em formacio para melhorar os seus
préprios conhecimentos em 4reas importantes para este trabalho e se
empenhe no estudo de matérias cada vez mais especializadas a que
tem de dar resposta. Possibilita ainda que o dirigente da associagao
participe em grupos nacionais e internacionais que definem as estra-
tégias para a saude.

As associagoes de doentes que nao contam com apoios publicos
tém de ter em atengdo a forma como arrecadam as receitas que lhes
permitem desenvolver o seu plano de atividades, informando os seus
apoiantes, sejam eles patrocinadores de projetos, doadores particula-
res ou entidades privadas, mas também os associados que pagam as
quotas anuais, do modo como as utilizaram.

O relatério de contas apresentado anualmente deve refletir com
transparéncia os fins a que se destinaram as receitas e os custos envol-
vidos nos projetos.

A defini¢do do plano de atividades e o respetivo orgamento obri-
gam a que se identifique para cada projeto o seu custo e se associe a
forma como serd financiada essa atividade.

Nos dias de hoje, a comunicag¢io é um dos aspetos mais impor-
tantes nas associagdes de doentes, sendo o seu site na internet a sua
segunda casa. A Internet permite a todos os que padecem de uma do-
enca chegar a alguma informagio que nem sempre é a mais credivel,
o que chega a ser perigoso. E por isso importante que a informagio
veiculada pela associagio na internet seja cientificamente credivel e
com linguagem acessivel a qualquer pessoa.

E preciso manter uma comunicagio eficiente com os associa-
dos e seus cuidadores sobre as medidas que os mesmos devem ado-
tar para melhorar a sua qualidade de vida, bem como as inovagoes
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cientificas que estdo a ser desenvolvidas para melhorar o futuro de
todos os doentes, sejam elas novas terapéuticas ou nio. E também
necessdrio colocar a criatividade em agdo para se utilizarem novas
formas de comunicagio para se chegar aos mais novos e aos que estao
mais distantes.

E também preciso produzir informagio de literacia em satide para
o ptblico em geral que nio sabe o que é a doenga, nem como se pode
prevenir.

Quando, por vezes, a forma de preven¢io da doen¢a nio é co-
nhecida, ¢ ainda necessdrio incentivar os associados a participar em
estudos que explorem novas hipéteses sobre como surge a doenga,
para que um dia se possam implementar estratégias de preven¢ao que
evitem o aumento do niimero de pessoas que vivem com a doenga.
E ainda preciso solicitar aos investigadores que, no final do estudo,
publiquem um artigo veiculado pelos meios de comunicagio da as-
socia¢do, no qual, em linguagem simples, expliquem quais foram as
conclusoes retiradas.

Continuando o crescimento da associagao, colocar-se-ao no-
vos desafios que terao de ser equacionados ¢ poderd ser necessirio
que outros membros da associa¢io se tornem profissionais a tempo
inteiro.

H4 todo um mundo que gira a volta das associacoes de doentes
e da sua participagio na melhoria das condi¢oes de vida dos doentes
que representam, que sé ¢ efetivamente possivel com a profissiona-
lizacdo da sua gestao e com a dedicagio exclusiva a causa pelos seus
membros.






5. Experiéncia & Ciéncia: associagoes de pessoas com doenca e o
doente como perito

Elsa Frazio Mateus'

O contributo da experiéncia de vida com uma doenga ou pro-
blema de satide tem vindo a ser crescentemente reconhecido como
essencial 4 investigagao, que apenas desta forma se poderd centrar nas
necessidades dos utilizadores finais dos seus resultados e produtos.

Ninguém conhece melhor os impactos e as necessidades sentidas
do que a pessoa que constréi o seu saber a partir da sua experiéncia
em viver com a doenga que a afeta. Esse processo inicia-se com os
sinais e sintomas, integrados em narrativas que conduzem 32 histéria
clinica e avaliagao, com eventual recurso a exames complementares
de diagnéstico. Em alguns casos, o diagndstico pode ser preciso e
célere, enquanto, noutros casos, o diagndstico definitivo pode de-
morar. No decorrer desses tempos, em diferentes ritmos e cruzando
diversas fontes de informac¢io (desejavelmente crediveis), a pessoa
vai aprendendo sobre a sua doenga e a viver com ela, incorporando,
gradualmente, no seu quotidiano, todo o conhecimento adquirido
nesse processo de aprendizagem experiencial. Deste modo, seja por
intermédio de uma investigagao (autodidata ou nao) que tenha per-
mitido reunir informagio cientificamente validada sobre a doenca
nos aspetos que lhe sao mais significativos, seja pelo conhecimento
experiencial obtido, uma pessoa com doenga ou problema de satde
vai adquirindo pericia® acerca da sua condi¢do. Tornando-se bas-

! Presidente da Dire¢ao da EUPATT Portugal. Presidente do Conselho Diretivo da
Liga Portuguesa Contra as Doengas Reumdticas.

2 Sabedoria, prdtica, experiéncia, habilidade em alguma ciéncia ou arte. “pericia’, in
Diciondrio Priberam da Lingua Portuguesa [em linha], 2008-2021, https://dicionario.
priberam.org/per%C3%ADcia [consultado em 14-07-2021].
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tante experimentada’ e acumulando grandes conhecimentos no
que concerne ao problema de satide e a forma como este impacta
a sua vida, a pessoa com doenga tem o potencial para ser “Patient
Expert”, frequentemente traduzido para portugués de forma simplifi-
cada como doente perito®.

Independentemente da aptidao, motivacio e disponibilidade
para assumir o papel de perito, a experiéncia de viver com a doen-
¢a é bastante valorizada, existindo vdrias fases e formas de incluir
este contributo no decurso da investigagio cientifica’. Um dos ins-
trumentos mais utilizados siio os questiondrios relativos aos resul-
tados reportados pelo paciente (PRO ou PROM — Patient Reported
Outcomes Measures)®, aplicados durante ou entre as consultas médicas.
Essa informagdo pode ser apenas utilizada para monitorizacio da evolu-
¢do da doenga, ser integrada em estudos epidemioldgicos” elou em registos

3 Versado, pritico, entendedor, conhecedor, que foi submetido a prova. “experimen-
tado”, in Diciondrio Priberam da Lingua Portuguesa [em linha], 2008-2021, https://
dicionario.priberam.org/experimentado [consultado em 14-07-2021].

* Que ou quem é muito experimentado ou tem grandes conhecimentos em determi-
nada drea do conhecimento. “perito”, in Diciondrio Priberam da Lingua Portuguesa [em
linha], 2008-2021, https://dicionario.priberam.org/perito [consultado em 14-07-2021].

> Veja-se, por exemplo, o esquema apresentado por Geisler e colaboradores. Dis-
ponivel em: https://toolbox.eupati.cu/wp-content/webp-express/webp-images/doc-root/
wp-content/uploads/sites/4/2020/07/patient_involvement_roadmap_detail_v5.0_pu-
blication_1024.png.webp [consultado em 27-11-2021].

¢ Resultados reportados pelo doente (Patient Reported Outcomes - PRO) sao medi-
das nao-clinicas da experiéncia ou visio de uma pessoa com doenga, recolhidas através
de questiondrios ou entrevistas, cientificamente validadas. Adaptado de “Resultados Re-
portados pelos Doentes” in Glossdrio EUPATT Toolbox. Disponivel em: https://toolbox.
eupati.eu/glossary/resultados-reportados-pelos-doentes/?lang=pt-pt [consultado em 14-
-07-2021].

7 A epidemiologia é o estudo dos vérios fatores que influenciam a ocorréncia, dis-
tribuigio, prevencio e controlo de doengas, lesdes e outros eventos relacionados com a
sadde numa populacio humana definida. A epidemiologia é um dos pilares da satdde
publica e ajuda a orientar as decisoes politicas e a prdtica da medicina baseada na evi-
déncia, identificando fatores de risco para a doenga e objetivos para cuidados de satde
preventivos. In “Epidemiologia”. Disponivel em: https://toolbox.cupati.eu/resources/
epidemiologia/?lang=pt-pt [consultado em 14-07-2021].



O EXERCICIO E A EXPERIENCIA DA ADVOCACIA DA CIDADANIA DE SAUDE 129

de doentes® que podem servir diversas finalidades. Outras técnicas uti-
lizadas para obter dados acerca da experiéncia de pessoas com doenga
sdo reunides com grupos dessas pessoas que representam o objeto
de estudo, centradas num tdpico especifico a ser debatido entre os
participantes (grupos focais) ou entrevistas individuais para pesqui-
sas qualitativas. Qualquer destas formas de envolvimento na inves-
tigagao baseia-se fundamentalmente na experiéncia em viver com a
doenga, nio sendo necessdrias competéncias adicionais, e qualquer
associa¢io poderd colaborar no recrutamento destas pessoas.

No entanto, a participagio das pessoas com doenc¢a na investi-
gacao pode e deve ir além do seu envolvimento enquanto sujeitos
ou objetos do estudo. A Agéncia Europeia do Medicamento (EMA)
integra, desde 2000, pessoas com doenc¢a em diversos comités e nas
suas vdrias atividades, distinguindo trés categorias de representagao —
peritos individuais, representantes de organizagoes de consumidores/
associacoes de pacientes ou da sua comunidade’ — e as respetivas dreas
de intervencido para doentes, consumidores e cuidadores, ao longo do
processo regulatério de todo o ciclo de vida do medicamento, desde
a pré-submissiao e avaliagio até A pés-autoriza¢io de introdugao no
mercado'’. Em 2006, a FDA (USA Food and Drug Administration)
publicou um primeiro esbogo de orientacoes para a industria acerca
da utilizagao dos PRO no desenvolvimento de produtos médicos'' e,

8 Um registo de doentes é uma colecio de informagées sobre individuos, geralmente
com diagndsticos especificos ou fatores de risco especificos para uma doenca. “Registo
de doentes” in Glossdrio EUPATT Toolbox. Disponivel em: https://toolbox.eupati.eu/
glossary/registo-de-doentes/?lang=pt-pt [consultado em 14-07-2021].

? Overview of current patient involvement, presented by Maria Mavris on 24 Sep-
tember 2018, Public Engagement Department, European Medicines Agency, Twelfth
Pharmacovigilance Stakeholder forum, in EMA - European Medicines Agency. Dispo-
nivel em: https://www.ema.europa.eu/documents/presentation/presentation-overview-
-current-patient-involvement-m-mavris_en.pdf [consultado em 14-07-2021].

10 Patients and Consumers, Getting involved in EMA - European Medicines Agency.
Disponivel em: https://www.ema.europa.eu/en/partners-networks/patients-consumers/
getting-involved [consultado em 14-07-2021].

"' US Department of Health and Human Services Food and Drug Administration.
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na versao final publicada em 2009, essas orientagoes contemplavam
a necessidade de os promotores fornecerem evidéncia documentada
dos contributos dos pacientes durante o desenvolvimento desses ins-
trumentos'?.

Na drea da Reumatologia, por exemplo, o grupo internacional
OMERACT (Outcome Measures in Rheumatology), que define con-
juntos nucleares de medicao de resultados nas doengas reumadticas,
estabeleceu, em 2011, os principios orientadores para a participagao
de pacientes como parceiros na investigacao. A EULAR (Alianga
Europeia de Associagoes para a Reumatologia), também publicou no
inicio de 2011 as recomendagoes para a inclusio de representantes
dos doentes nos projetos cientificos', definindo o conceito de Pa-
cientes Parceiros na Investigagio (Patient Research Partners — PRP)
como pessoas com uma doenga relevante que operam como membros
ativos da equipa de investigagdo, em base de igualdade com os investi-
gadores profissionais, adicionando o beneficio do seu conhecimento expe-
riencial a qualquer fase do projeto. Paralelamente ao desenvolvimento
deste conceito de PRP iniciado em 2009, constatou-se a necessidade

Guidance for industry: patient report outcome measures: use in clinical medical product
development to support labelling claims: draft guidance. Health Qual Life Outcomes
20065 4:79. Disponivel em: https://doi.org/10.1186/1477-7525-4-79

12 US Department of Health and Human Services Food and Drug Administration.
Guidance for industry: patient-reported outcome measures: use in medical product de-
velopment to support labeling claims. 2009, in FDA - USA Food and Drug Adminis-
tration. Disponivel em: www.fda.gov/downloads/Drugs/GuidanceComplianceRegula-
torylnformation/Guidances/UCM193282.pdf [consultado em 14-07-2021].

B de Wit, M., Kirwan, J.R., Tugwell, P. et al. Successful Stepwise Development of
Patient Research Partnership: 14 Years' Experience of Actions and Consequences in Out-
come Measures in Rheumatology (OMERACT). Patient 10, 141-152 (2017). Disponi-
vel em: https://doi.org/10.1007/s40271-016-0198-4

OMERACT. Guiding principles for patient research partner participation in OMER-
ACT, acedido a 14-07-2021. Disponivel em: http://www.medicine.uottawa.ca/research/
omeract./about/ OMERACT%20Patient%20Participation%20Policy%20V1-0.pdf

" de Wit MPT, Berlo SE, Aanerud GJ, et al. European League Against Rheumatism
recommendations for the inclusion of patient representatives in scientific projects. Annals
of the Rheumatic Diseases 2011; 70: 722-726.
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de comegar a proporcionar formacio (no ano de 2010) que familia-
rizasse os participantes com as metodologias e terminologias cien-
tificas, procurando reduzir algumas das barreiras ao envolvimento
de pessoas com doenga na investigagio, aumentar a sua confianga e
facilitar a sua integragao em ambientes maioritariamente constitui-
dos por investigadores". Nao se pretende que as pessoas com doenca
se tornem investigadores, mas reconhece-se que a compreensio das
metodologias ¢é facilitadora da autoconfianca e da construcio de uma
visao mais integrada e para além da narrativa individual. A formagao
destes representantes aborda também questdes éticas, de confiden-
cialidade, privacidade e legislacio, fundamentais para um melhor
enquadramento dos seus contributos.

A necessidade de repensar o entendimento e formas de envol-
vimento do publico e de pacientes nos processos de investigagao e
desenvolvimento (I&D) de medicamentos, de promover a literacia
em investiga¢do clinica junto das pessoas com doenca, de melhorar
a sua capacitagdo e a dos Patient Experts das associagoes, conduziu
a0 projeto EUPATT (European Patients’ Academy on Therapeutic
Innovation)'’, lancado pela Innovative Medicines Initiative IMI) em
2012. Propondo-se desenvolver e disseminar conhecimento publico
sobre I&D de medicamentos, objetivo, credivel, correto e atualizado,
a EUPATT disponibiliza varios recursos online (https://eupati.eu/),
entre os quais, uma zoolbox — com tradugio para 12 linguas, incluin-
do a portuguesa — que visa criar competéncias e capacidades periciais

!5 Baines, RL, Regan de Bere, S. Optimizing patient and public involvement (PPI):
Identifying its “essential” and “desirable” principles using a systematic review and modi-
fied Delphi methodology. Health Expect. 2018; 21: 327— 335. Disponivel em: https://
doi.org/10.1111/hex.12618

Ocloo, J., Garfield, S., Franklin, B.D. et al. Exploring the theory, barriers and ena-
blers for patient and public involvement across health, social care and patient safety: a
systematic review of reviews. Health Res Policy Sys 19, 8 (2021). Disponivel em: https://
doi.org/10.1186/s12961-020-00644-3

16 History — EUPATI. Disponivel em: https://eupati.eu/about-us/history/ [consul-
tado em 14-07-2021].
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entre as pessoas com doenga e o putblico e facilitar o envolvimento dos
doentes na I&D para apoiar a inddstria, a academia, as autoridades e
as comissoes de ética. A EUPATT lancou também o curso de Patient
Expert on the Medicines Research & Development Process, compreenden-
do mais de 150 horas de formacio em e-learning e dois encontros de
dois dias de formagao presencial intensiva, ao longo de cerca de 14
meses por edicdo. O curso, que ji formou mais de 200 patient experts
de diversos paises (12 portugueses) e de diferentes dreas de doenga,
em 4 edi¢oes (2014-2021), abordava a descoberta de medicamentos, o
desenvolvimento pré-clinico e clinico, ensaios clinicos, assuntos regu-
lamentares, seguranca do medicamento, farmacovigilancia e a avalia-
¢ao de tecnologias de saide. Muitos desses peritos — EUPATI Fellows
—, juntamente com parceiros da Inddstria e da Academia, formaram
Plataformas Nacionais EUPATT (como ¢ o caso da EUPATT Portugal)
que integram a fundagao'” criada em 2020.

Em Portugal, serd de registar a iniciativa colaborativa de investigacio-
-acao MAIS PARTICIPACAO melhor satde, criada em 2015, da qual
resultou a Carta para a Participa¢io Pablica em Satdde que preco-
niza, como um dos principios, o reconhecimento da importancia do
conhecimento e da experiéncia especificos da pessoa com ou sem do-
enga'®. Entre as dreas abrangidas pela Participagio Pablica em Satde,
a Carta, aprovada pela Lei n.° 108/2019, inclui a avaliagio de tecno-
logias de satde, a ética e investigagao em sadde, contemplando nas
Linhas Orientadoras ‘0 desenvolvimento de ferramentas necessdrias para
envolver amplamente as pessoas com ou sem doenga e seus representantes”
e ‘0 incentivo e promog¢do de agoes e programas de apoio institucional, for-
magdo e qualificacio em participacio piiblica para decisores, profissionais
de saiide e pessoas com ou sem doenga e seus representantes™.

7 EUPATI Fellows/Alumni. Disponivel em: https://eupati.eu/eupati-fellows-
-alumni/ [consultado em 14-07-2021].

18 MAIS PARTICIPACAO melhor satide. Disponivel em: https://www.participaca-
osaude.com/sobre [consultado em 14-07-2021].

! Lei n.2 108/2019, de 9 de setembro, Carta para a Participagao Piblica em Satde.
Disponivel em: https://data.dre.pt/eli/lei/108/2019/09/09/p/dre
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Na sequéncia da preparagao da implementacio do Sistema Na-
cional de Avaliagao de Tecnologias de Sadde (SiINATS) em 2015, o
INFARMED langaria o Projeto INCLUIR em 2017, para estrutu-
rar o seu relacionamento com as pessoas com doenga e as entidades
que as representam, reconhecendo o valor dos seus contributos na
drea da avaliagdo de tecnologias de satide®. O processo de participa-
¢a0 no Projeto INCLUIR envolve o registo e acreditagao prévia e a
frequéncia de agoes de capacitagao (2018 e 2019), para que essas as-
sociagoes possam ser notificadas por e-mail e convidadas a participar
com a submissio de contributos, sempre que existir em avaliagio um
novo medicamento que corresponda a drea terapéutica de interven-
¢ao dessa associagao.

Desde janeiro de 2021, a APIFARMA tem em vigor o novo
Cédigo de Conduta para as relagoes entre a industria farmacéutica
e as associagdes de doentes, patients advocates, patients experts, do-
entes e cuidadores, no qual define patients expert como doente com
conhecimentos técnicos em investigagio e desenvolvimento elow assuntos
regulamentares, em virtude da sua experiéncia elou formagdio®.

Em suma, na dltima década, perante a tendéncia crescente para
a inclusdo de pessoas com doenga nos processos e decisoes que afe-
tam a saude da popula¢io, foi possivel mapear as diversas dreas de
intervencio e respetivos niveis de competéncias desejéveis. O roteiro
para o envolvimento do doente mostra como e onde podem ser
integrados os contributos das pessoas com doenca, desde as experi-
éncias individuais e individualmente focadas, a advocacia centrada
na comunidade de pessoas afetadas pelo mesmo problema de satde,
até aos requisitos de formagao mais técnica e especifica noutros ni-

? Documento enquadrador do Projeto INCLUIR, INFARMED. Disponivel em
hteps://www.infarmed.pt/web/infarmed/cidadaos/doentes-e-associacoes-de-doentes
[consultado em 14-07-2021].

2! Deontologia, Cédigo de Conduta, APIFARMA — Associagio Portuguesa da Indus-
tria Farmacéutica. Disponivel em: https://www.apifarma.pt/quem-somos/deontologia-
-apifarma/ [consultado em 14-07-2021].
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veis de intervengao®. Em 2021, foi publicado um roteiro para a agao
na sustentabilidade do envolvimento significativo dos pacientes ao
longo do ciclo de vida do medicamento®, que, entre as atividades
prioritdrias, identifica 0 aumento da educagio e literacia em satde e
a capacitagao das pessoas com doenca e das associacoes de doentes.
Deste modo, consoante os recursos disponiveis, as associagoes de
doentes devem ponderar a motivagao e o investimento na formagao de
peritos (no sentido acima descrito), que lhes possibilite trabalhar efe-
tivamente com as autoridades, profissionais de saide, investigadores,
academia e industria e, assim, influenciar a investigacio e o processo
de desenvolvimento de medicamentos em beneficio daqueles que re-
presentam. Enquanto esse investimento nio seja possivel, as associa-
¢oes poderdo contar com um crescente movimento associativo formal
e informal, redes e plataformas que, em conjunto com outros interlo-
cutores, como a EUPATT Portugal, partilham boas praticas e disponi-
bilizam apoio na capacitagao para o envolvimento na investigacao.

Leituras recomendadas

Patient Involvement in Research — A way to success, Reference Cards. Disponivel
em: https://www.eular.org/myUploadData/files/Eular_Reference_cards_25-
-04-13_1.pdf

Patient Involvement in Research — A way to success, The reference cards explai-
ned. Disponivel em: https://www.eular.org/myUploadData/files/Reference_
cards_explained_Booklet_pages_23-08-13_1.pdf

European Patients’ Academy (EUPATT) guidance documents. Disponivel em: ht-
tps://toolbox.eupati.eu/guidance/

22 Patient Engagement Roadmap, EUPATI. Disponivel em: https://eupati.eu/re-
sources/patient-engagement-roadmap/. Geissler, J., Ryll, B., Leto di Priolo, S., Uhlen-
hopp, M.: Improving Patient Involvement in Medicines Research and Development:
A Practical Roadmap. Therapeutic Innovation & Regulatory Science 2017.

# Cavaller-Bellaubi, M., Faulkner, S.D., Teixeira, B. et al. Sustaining Meaningful
Patient Engagement Across the Lifecycle of Medicines: A Roadmap for Action. Ther
Innov Regul Sci (2021). Disponivel em: https://doi.org/10.1007/s43441-021-00282-z



6. A agido dos cuidadores informais e suas organizagées
Nélida Aguiar'

E como Cuidadora Informal que gosto de me apresentar. Junta-

mente com a minha mae, fazemos parte do Grupo de Trabalho Euro-
peu de Pessoas com Deméncia da Alzheimer Europa® (EWGPWD),
sendo a minha mae, Idalina Aguiar, o membro representante de Por-
tugal do EWGPWD. Considero-me uma autodidata na 4rea das de-
méncias e dos Cuidados Informais.

Sendo embaixadora na deméncia, onde tenho tido um papel bas-
tante participativo em a¢oes e conferéncias sobre a defesa das pessoas
com deméncia e seus cuidadores informais, tenho sido muito ativa

! Advocate pelos Cuidadores Informais. Cuidadora Informal da mae com Alzheimer
e de primo sobrevivente de AVC.

2 O Grupo de Trabalho Europeu de Pessoas com Deméncia (European Working
Group of People with Dementia — EWGPWD) foi lancado pela Alzheimer Europa e suas
associagdes-membros no inicio de 2012. O grupo é composto inteiramente de pessoas
com deméncia que sio nomeadas pelas suas associagoes nacionais de Alzheimer. Todos
os membros trabalham para garantir que as atividades, projetos e reunides da Alzheimer
Europa reflitam devidamente as prioridades e opinides das pessoas com deméncia.
O grupo opera de forma independente, com os membros a elegerem os seus drgaos sociais
e a definirem uma agenda de atividades. O Presidente também é membro no Conselho
da Alzheimer Europa com plenos direitos de voto. Durante os cinco primeiros mandatos
do grupo (2012-2014, 2014-2016, 2016-2018, 2018-2020, 2020-2022), os membros
do EWGPWD participaram ativamente nas conferéncias da Alzheimer Europa (AE) e
fizeram apresentagoes relevantes no Parlamento Europeu. Além disso, contribuiram para
vérias consultas sobre diferentes projetos europeus, onde a AE estd envolvida, e para
o trabalho que a AE desenvolve. Os membros do grupo também contribuiram, como
consultores, para pesquisas conduzidas por organizacdes externas, que resultaram em
propostas significativas para pessoas com deméncia e seus cuidadores. Participam também
em vdrios eventos internacionais sobre deméncia e prestaram iniimeras entrevistas, tanto
nos seus préprios pafses, como além-fronteiras.
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na luta pelos direitos dos Cuidadores Informais no nosso pais, tendo
inclusive sido membro da Associa¢io Nacional de Cuidadores Infor-
mais (PH-ANCI) entre Outubro de 2019 e Maio de 2021, sempre
na luta pelo reconhecimento do Estatuto do Cuidador Informal. Na
Regiao Auténoma da Madeira, colaborei na elaborag¢ao do diploma
aprovado para o Reconhecimento do Estatuto do Cuidador Informal
na RAM, sendo a responsdvel pela CuiDAR, um movimento de ci-
dadios que, desde 2014, tem trabalhado pela defesa das pessoas com
incapacidade e seus Cuidadores.

A CuiDAR ¢ um grupo coeso, assertivo e heterogéneo, de dife-
rentes quadrantes da sociedade, com diferentes valéncias, colocando,
assim, os seus conhecimentos ao servico da defesa dos direitos de
todos os Cuidadores Informais, e tem feito um trabalho meritério ao
longo dos anos, trabalhando em equipa, com competéncia, de forma
transparente e equitativa, e, como tal, faco parte da Comissao de
Acompanhamento do Estatuto do Cuidador Informal da RAM, em
representacio dos Cuidadores Informais.

Juntamente com minha maie, tentamos combater o estigma
criado contra a deméncia e pela defesa de todos os direitos de
pessoas com deméncia e seus cuidadores familiares. O nosso tra-
balho no EWGPWD tem-nos permitido dispor de uma visio mais
abrangente sobre a realidade do nosso pais, sobretudo quando com-
parada com outros paises europeus.

Além de cuidadora, considero-me assistente pessoal de minha
mde, pois somos uma equipa e, juntas, trabalbamos para desmis-
tificar a doenga, divulgando sobre como é possivel conviver com a
doenga, apesar de suas limitagoes.

Minha mae, Idalina Aguiar, foi nomeada pela Alzheimer Portu-
gal, juntando-se a0 EWGPWD em 2016 e, desde entao, temos sido
parceiras de trabalho. Juntas, sentimos que esta ¢ uma oportunidade
para colocar o nosso conhecimento ao servigo de outras pessoas com
deméncia e para ser um exemplo de que uma pessoa com deméncia
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pode ser um membro ativo da sociedade. Em 2019, fomos integra-
das no PAB - Patient Advisory Board, da Alzheimer Europa, onde
somos consultoras em varios projetos de investigagao Europeus.

Com o processo de envelhecimento da populagio, que se vem
acentuando consideravelmente (causando enormes impactos nas
familias), com uma grande fasquia desta populagao apresentando
algum grau de incapacidade, com intimeras pessoas com doenga cré-
nica e incapacitante, que as tornam dependentes, aumenta também
a preocupagio sobre o Cuidador Informal que, na maioria das vezes,
nao se encontra preparado para exercer essa atividade.

O Cuidador Informal estd exposto a uma enorme sobrecarga
fisica, emocional e socioeconémica e é fundamental a capacita-
¢ao adequada para que ele se torne mais seguro e preparado para
assumir as responsabilidades no cuidado da pessoa dependente.

Assim, considera-se importante discutir o papel do Cuidador In-
formal no cuidado da pessoa dependente; compreender o papel desse
cuidador, como sujeito ativo do processo de cuidar; e avaliar as acoes
e propostas direcionadas para esse cuidador.

A definicdo de Cuidador Informal deve ser ampla e inclusiva,
para possibilitar e desenvolver categorias abrangentes e consistentes
no quadro de politicas publicas. Assim sendo, a Eurocarers centra a
defini¢do de Cuidador Informal na necessidade de prestagio de cui-
dados a uma pessoa portadora de deficiéncia, ou com doenga crénica
e que necessite de cuidados permanentes.

Destaca-se a relevincia deste tema, porque ainda nao existem po-
liticas direcionadas para o cuidado a populagio com dependéncia
funcional e, nio sendo ainda os Cuidadores Informais reconhecidos
no seu papel, muito ainda hd por fazer.

O papel do cuidador informal

Tendo estado na linha da frente na luta sobre o Estatuto de
Cuidador Informal, sobretudo nesta época de mudanca, em que o
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Estatuto do Cuidador Informal (Lei n.° 100/2019, de 6 de Setem-
bro) foi aprovado, promulgado e publicado em Didrio da Reptblica
(DR n.c 171/2019, série I de 2019-09-06), ¢ fundamental conti-
nuarmos a exigir o reconhecimento dos Cuidadores Informais, com
todos os seus direitos.

Foi uma drdua caminhada para os Cuidadores Informais e para
quem os acompanhou lado a lado, com muito trabalho técnico e
disponibilidade fisica, & conta de muitas horas de estudo, reunides,
viagens, audiéncias, manifestacoes, concentracoes, etc. Durante este
processo, muitas familias viram-se privadas dos seus familiares e
dos cuidados de quem habitualmente deles dependem, tudo em
prol desta causa, exigindo (ainda mais) sacrificios aos que jd de-
sempenham, h4 largos anos, o papel de cuidadores.

Doravante, ¢ preciso dar continuidade a defesa dos interesses
dos Cuidadores Informais. Nesse sentido, permitir-se-d a defini¢ao
e aplica¢do de politicas publicas (ex.: o Estatuto do Cuidador Infor-
mal), com vista ao didlogo e colaboragdo, almejando uma sociedade
mais justa e soliddria. E, assim, importante dar continuidade 3 defesa
e exaltacao do cuidar, de forma HUMANISTA, ETICA e APARTI-
DARIA, unificando todos os cuidadores!

Considerando o quadro de pandemia que se vive, de fragilidade
do sistema de protegao social e de dificuldades de emprego, o “cuidar
de alguém” tem sido visto como uma sobrecarga para as familias.

Muitas destas pessoas dependentes nao podem estar instituciona-
lizadas e, na maioria dos casos, a falta de recursos financeiros que per-
mitam a contratagio de cuidadores especializados no domicilio faz
com que esses cuidados sejam realizados por um membro da familia,
vizinho ou amigo. Aqui, assumem o papel de Cuidadores Informais,
sendo que o cuidado prestado envolve agoes de promogao de saide,
prevengao e tratamento de doengas, incluindo reabilitagio.

O perfil do cuidador constitui-se em uma rede auténoma e
geralmente desintegrada dos servigos de satde, carente de orien-
tagdes e apoio dos profissionais de satide. Apesar da legislacio em
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vigor, continuam a ser necessrias medidas de apoio ao Cuidador
Informal, para que veja esse papel reconhecido e com beneficios para
quem cuida e quem ¢ cuidado.

Os cuidadores, pela sua situagio de isolamento, veem-se exclui-
dos de uma plena participagao social e muitas vezes nem estao iden-
tificados enquanto cuidadores.

Como suporte & compreensio desta realidade, recorremos ao do-
cumento “Medidas de Intervencio Junto dos Cuidadores Informais
— Documento Enquadrador, Perspetiva Nacional e Internacional™.

A nivel social, os Cuidadores Informais, pelo papel que desempe-
nham, podem experienciar pobreza, isolamento, assim como limita-
¢ao da sua participagao social e das suas atividades de lazer (Lamura
etal., 2007, citado pelo documento supramencionado). Para este iso-
lamento pode também contribuir o estigma social, segundo Bandeira
& Barroso (2005), também citado pelo documento supra.

Roth ez al. (2009), citados pelo mesmo documento, referem,
num estudo realizado sobre 43.099 participantes, que os Cuidado-
res Informais que revelam elevados niveis de sobrecarga apresentam
igualmente maior distress emocional, problemas a nivel do funcio-
namento fisico e menos contactos sociais, comparativamente com
os nio Cuidadores Informais. No estudo nacional de Alves (2015),
ai citado também, a grande maioria dos Cuidadores Informais tem
baixas habilitacoes académicas e, apesar de a maior parte se encontrar
em idade ativa, apenas cerca de metade estd empregada, o que sugere
a dificuldade em compatibilizar a fun¢io de cuidador com o exerci-
cio da profissao.

Um relatério de 2014 da Social Protection Committee da
Comissao Europeia, também citado por aquele documento de tra-

> Documento datado de setembro de 2017, da autoria do grupo de trabalho
constituido por Ana Ribas Teixeira, Bruno Alves, Berta Augusto, César Fonseca, Joaquim
Abreu Nogueira, Maria Joiao Almeida, Maria Luisa Matias, Maria Suzana Ferreira, Miguel
Narigao, Rui Lourenco e Rui Nascimento, com a colabora¢io do Gabinete de Estratégia e
Planeamento do Ministério do Trabalho, Solidariedade e Seguranga Social.
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balho, refere que os estados-membro devem encetar uma mudanca
e transitar de politicas reativas para abordagens mais proativas, que
sejam orientadas para a prevengao da perda de autonomia e para a
reducio das necessidades dos cuidados.

A Eurocarers (2016), citada ainda pelo mesmo documento, re-
fere que o contributo dos cuidadores depende de oportunidades de
aprendizagem e treino, assim como de apoio acessivel e relevante.
O grupo de trabalho identifica, enquanto desafios que prejudicam as
oportunidades de aprendizagem e de formagao, as desigualdades ge-
ogréificas (principalmente nas zonas rurais, onde muitos cuidadores
nao chegam a ter conhecimento das oportunidades de formagao), as
questdes organizacionais (referentes a dificuldades em se libertarem
das responsabilidades do cuidar ou de outros compromissos), assim
como a falta de identificagao enquanto cuidadores.

O papel de Cuidador Informal é a continuidade dos cuidados
prestados e assume um papel fundamental no sistema de saide Por-
tugués.



7. A advocacy pela inclusao desde a nascenga da pessoa com
deficiéncia congénita
Rui Brasil'

A advocacy, para quem nasce com uma deficiéncia, ¢ o direito a
ter uma voz desde sempre, até mesmo enquanto embrido.

Uma mulher grdvida que recebe a noticia de que o filho tem um
diagnédstico de uma malformagio congénita (como ¢ o caso da Spina
Bifida?), e que tem a hipdtese de aceitar ou interromper a sua gra-
videz, tem o seu primeiro encontro com uma decisao que afeta a
sua saude, nio sé fisica como mental, socioemocional e até mesmo
familiar; apés o nascimento, existe um conjunto de decisdes que
necessitam de ser tomadas, desde intervengoes cirtrgicas até terapias

! Licenciado em Psicologia Social e das Organizacoes pelo ISCTE — IUL (Instituto
Superior de Ciéncias do Trabalho ¢ da Empresa) desde 2002. E, desde 2015, presiden-
te da Diregao da Associagio Spina Bifida e Hidrocefalia (ASBIHP) e assume também,
neste momento, a direcio técnica dos projetos que a ASBIHP desenvolve a nivel na-
cional. Disponivel em: https://www.fct.pt/agendastematicas/docs/saude_investiga-
cao_clinica_e_de_translacao.pdf.

2 A Spina Bifida tem, em Portugal, uma Associa¢do que a ela se dedica — a
Associagao Spina Bifida e Hidrocefalia (ASBIHP). A ASBIHP ¢ uma associacgdo
nacional, fundada e com atividade regular desde 1977, de apoio a pessoas (criangas,
jovens ¢ adultos) com Spina Bifida e/ou Hidrocefalia (SB/H) e suas familias, com
sede em Lisboa e delegacdes no Norte (Porto), Centro (Coimbra) e Ribatejo e Vale
do Tejo (Almeirim) e nucleos em Aveiro, Amadora, Faro e Figueira da Foz, bem
como uma rede de representantes regionais por todo o pais, criada em resultado da
vontade de pais, técnicos e das proprias pessoas com esta condig@o. Intervém com
trés publicos: a) pessoas com SB/H desde a infancia até a idade adulta (inclusdo
escolar e profissional, apoio ¢ acompanhamento técnico, campos de treino para a
autonomia); b) apoio as familias (apoio a decis@o de mulheres gravidas com diag-
noéstico de SB, acompanhamento de familias, grupos de autoajuda); ¢) comunidades
(apoio a escolas, projetos de empregabilidade, acdes de sensibilizagdo e informagao
nas comunidades de pertenga).
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de reabilitacdo, para as quais a decisao nao deve estar centrada apenas
no médico ou no profissional de saide, numa clara necessidade de
mudanga de paradigma do modelo médico para o modelo dos direi-
tos humanos: deve envolver pais, irmaos e restante familia alargada,
pois cada crianca é um ser biopsicossocial, e todas as decisdes devem
ser tomadas nio s6 para o seu bem-estar fisico mas como contribu-
to para todos os sistemas (familiar, social, escolar) que integra; ao
crescer, cada jovem deve ter consciéncia sobre a sua condigio e o
impacto que cada decisao em saide tem, nio apenas na gestao da
sua condi¢io fisica, mas também no impacto para o seu bem estar
psicolégico e emocional, assim como na relacio com os outros e com
a sociedade; na idade adulta, cada pessoa deve ter o direito a ter uma
opinido consciente sobre as decisoes que lhe sao propostas pelos pro-
fissionais de satide, reclamando o direito a sua capacidade de decisao
empoderada e ao seu direito de autorepresenta¢io, numa vivéncia de
uma cidadania plena.

Tendo em conta toda esta visao, as associacoes de doentes e de
pessoas com deficiéncia tém um papel determinante quer ao nivel in-
formativo quer formativo e pedagégico, devendo criar um ambiente
coletivo que vise o crescimento individual de todos os seus associados.
Porque sao as associagdes, com a sua vivéncia quotidiana com as
condi¢des congénitas (mas também adquiridas) que conseguem
ver a pessoa como um ser biopsicossocial, e apresentar exemplos
de solugdes e os seus diferentes impactos. Estas sao as associacoes
que retinem pais e familiares para que estes, ao contactarem com os
seus pares que j4 passaram pelos mesmos processos, possam proje-
tar o seu filho num futuro a médio e a longo prazo; sao as mesmas
que promovem campos de treino para a autonomia, para que cada
um descubra, de forma informal e entre pessoas que enfrentam os
mesmos obstdculos, solugdes criativas para a gestao da sua condicio
que vao para além da assepsia hospitalar e que tém em conta o meio
em que se inserem, e que promovem a importincia da literacia e
dos processos de tomada de decisio em satde; e ainda as mesmas
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que conjugam esforcos dos diferentes intervenientes (pessoas com
condi¢ao crénica, familias, especialistas da drea da satide, decisores
politicos) para encontros e partilha de ideias e experiéncias, no sen-
tido de uma verdadeira parceria nas decisdes em sadde. Porque sao
as associagoes que reiinem todos os atores sociais imprescindiveis
para a implementacio de uma verdadeira cultura de advocacy:
pessoas com deficiéncia, familias, comunidades de pertenca (incluin-
do médicos, professores, representantes das entidades empregadoras
e um sem numero de profissionais que participam, diariamente, na
vida destas pessoas).

No entanto, estas associagoes veem-se muitas vezes confrontadas
com desafios ao seu papel de advocate, nomeadamente, em matérias
fundamentais que vao desde o acesso deficitdrio e com prazos des-
fasados das necessidades reais, em Portugal; a produtos de apoio de
suporte a qualidade de vida das pessoas que defende; a lacuna que
existe no acompanhamento médico longitudinal e multidisciplinar
das vérias especialidades (neurologia, urologia, fisiatria) - pois exis-
tem em vdrios hospitais do pais consultas (ou mesmo nucleos) com
um grande investimento e trabalho de exceléncia, mas apenas na drea
pedidtrica, sendo que ao atingir a idade adulta 0 acompanhamento
médico é realizado “avulso” e por vezes sem articulagio entre as dife-
rentes especialidades -; ou mesmo a dificuldade no acesso a cuidados
de satide imediatos (como aconteceu nos tempos mais recentes de
contexto de pandemia). E as associagdes lutam diariamente para alte-
rar estas situacoes. E se ndo conseguem alterar, procuram pelo menos
minimizar o seu impacto. Mas, para isso, nao podem estar sozinhas
e contam com a colaboragio de todos os que possam (cada um a sua
medida) fazer a diferenca no dia-a-dia dos doentes que defendem. E
por isso que a advocacy tem de ser uma missao de todos sem quintas
nem quintais, de todos como um todo com uma missao comum que
¢ a defesa e a promogio dos direitos — e também dos deveres — das
pessoas com deficiéncia e dos doentes que representam.
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1. Processo especial e registo das associagoes de doentes

Denise Alfaro Guimardes'

A concentragio de doentes em grupos assume uma enorme rele-
vancia, quer a nivel pessoal, quer institucional.

Do ponto de vista pessoal, permite a partilha de estados de
espirito com grande impacto psicoldgico, que por vezes chega a de-
finir o ritmo de evolugao da doenga, e permite ainda a partilha de
informagoes essenciais a um processo de tomada de decisao séli-
do no qual o doente se sente confiante.

Do ponto de vista institucional, estes grupos que se materializam
do ponto de vista juridico em associagoes formam comunidades uni-
das que desenvolvem e defendem politicas que melhorem a vida dos
seus representados, interagindo junto das entidades administrativas
competentes com esta finalidade.

Em Portugal, a Lei das Associagoes de Defesa dos Utentes de
Saude (Lei n.© 44/2005, de 29 de Agosto) estabelece os direitos de
participacio e de intervengao das associagoes de defesa dos utentes de
satde junto da administragdo central, regional e local.

As associagoes de defesa dos utentes de saide em Portugal sio
associagoes constituidas nos termos da lei geral, dotadas de perso-
nalidade juridica, sem fins lucrativos e com o objectivo principal de
proteger os interesses e os direitos dos utentes de satude.

As associagdes de defesa dos utentes de satide gozam dos seguintes
direitos:

1. Participar nos processos legislativos referentes a politica de
saude, bem como nos demais processos de consulta e audicio

! Advogada.
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publicas a realizar no decurso da tomada de decisbes suscep-
tiveis de afectar os direitos e interesses dos utentes de satde.

2. Estatuto de parceiro social em matérias que digam respeito
a politica de satde, traduzido na indica¢io de representantes
para érgaos de consulta e participagdo que funcionem junto
de entidades que tenham competéncia no dominio da satde.

3. Beneficiar do direito de antena nos servigos publicos de rddio
e televisao, nos mesmos termos das associagdes com estatuto
de parceiro social.

4. Solicitar junto dos 6rgaos da administragio central, regional e
local as informagoes que lhes permitam acompanhar a defini-
a0 e a execugio da politica de satide.

5. Apoio do Estado, através da administra¢io central, regional
e local, para a prossecu¢io dos seus fins, nomeadamente no
exercicio da sua actividade no dominio da formacio, informa-
¢ao e representacio dos utentes de saide, nos termos a regu-
lamentar.

6. Beneficios fiscais idénticos aos concedidos ou a conceder as
instituigdes particulares de solidariedade social.

7. Participar na elaboragio e acompanhamento das estratégias,
planos e programas nacionais de saude.

8. Iniciar e intervir em processos judiciais ¢ em procedimentos
administrativos quanto a interesses dos seus associados, nos
termos da lei.

As associagdes de defesa dos utentes de saide tém os seguintes
deveres:

1. Promover, junto dos seus associados, a adequada utilizagao
dos servicos e recursos de satde.

2. No caso de receberem apoios por parte do Estado ou de qual-
quer outra entidade, as associagdes de utentes de saude tém
o dever de prestar informacio sobre a sua natureza, origem e
aplicagao através da apresentagio de relatdrio de actividades e
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contas a entidade indicada pelo Ministério da Satde, até final
do més de Margo do ano seguinte a que se reportam, que os
publicitard em lugar préprio do sitio do Ministério da Sadde
na Internet.

3. As associagoes de defesa dos utentes de sadde tém a responsa-
bilidade de promover, junto dos seus associados, a habilitacio
e capacita¢do destes para serem os primeiros responsdveis pela
defesa e promogio da prépria satide.

4. Enviar anualmente & DGS o respectivo relatério de activida-
des e contas, até ao final do més de Margo do ano seguinte ao
que se reporta.

Compete a0 Ministro da Saide o reconhecimento do 4mbito e da
representatividade, a requerimento das associacoes interessadas, nos
termos a regulamentar.

As associagoes de defesa dos utentes de sadde podem financiar-se
através de donativos de terceiros, aplicando-se a estes donativos as
regras previstas na Lei do Mecenato.

A Lei das Associagoes de Defesa dos Utentes de Satide é regulada
pela Portaria n.° 535/2009, de 18 de Maio.

Esta portaria tem por objecto a regulacio do processo de reconhe-
cimento do 4mbito e da representatividade, o registo e as formas de
apoio das associagoes de defesa dos utentes de saude.

O ambito e a representatividade da associa¢io sio reconhecidos
pelo membro do Governo responsével pela drea da saide, ou a enti-
dade a qual vier delegar a competéncia para este efeito.

O processo de reconhecimento inicia-se com o requerimen-
to da associagdo interessada junto da Direc¢ao-Geral da Saide
(DGS) e ¢é instruido com os seguintes documentos:

1. Requerimento dirigido a0 membro do Governo responsivel
pela drea da sadde;

2. Cépia dos estatutos devidamente actualizados e autenticados;

3. Cépia do cartao de identificagao de pessoa colectiva;
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4. Declaracio passada pelo 6rgao de direccio competente de
onde constem o ndmero de associados e a drea geogrifica a
que se circunscreve a sua ac¢io;

5. Documento de onde conste a patologia dos utentes represen-
tados para efeitos do disposto do n.° 3 do artigo 2.° da Lei
n.° 44/2005, de 29 de Agosto;

6. Plano de actividades do ano corrente ou do ano seguinte.

A DGS retine todos os elementos e emite parecer no prazo de
90 dias a contar da recep¢ao dos documentos referidos no niimero
anterior, podendo solicitar pareceres a outras entidades, designada-
mente em fun¢io da matéria ou patologia.

Complementarmente, a DGS pode ainda solicitar aos requeren-
tes quaisquer informagées ou documentos que considere imprescin-
diveis 2 tomada de decisao.

O reconhecimento do 4mbito e da representatividade é gratuito.

A DGS organiza posteriormente um registo da associagao com
mengao da representatividade reconhecida, bem como do ambito
nacional, regional ou local desta.

O registo é cancelado a todo o tempo, oficiosamente, sempre que
se verifique qualquer ilegalidade nos actos praticados pela associac¢io
ou o nio exercicio, durante um periodo de dois anos, das actividades
necessdrias a realizaco dos objectivos de defesa dos utentes.

O Ministério da Sadde, através dos seus servigos e organismos,
apoia o desenvolvimento das actividades e a prossecu¢io dos objec-
tivos das associacoes de defesa dos utentes de satide nos dominios da
formagao, representagao dos utentes de saide e informagao.

As associagoes interessadas no apoio no dominio da formagao
devem apresentar candidatura especifica para o efeito aplicando-
-se o disposto no Decreto-Lei n.© 186/2006, de 12 de Setembro, que
estabelece o regime de atribui¢io de apoios financeiros pelos servigos
e organismos do Ministério da Satde a entidades privadas sem fins
lucrativos.
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O apoio no dominio da representagio dos utentes de saide con-
siste na divulgacio das informagoes disponiveis que sejam conside-
radas Uteis para a actividade das associagoes de defesa de utentes de
satide e noutros apoios de natureza institucional.

O apoio no dominio da informagao corresponde ao esclareci-
mento sobre projectos, orientagoes e iniciativas desenvolvidas pelos
servicos e organismos do Ministério da Satde na drea em que se in-
sere o pedido apresentado.

Os pedidos de apoios referidos nos artigos 2.° e 3.° sdo efectuados
mediante requerimento respeitando os procedimentos seguintes:

1. Caso se trate de associagoes de defesa dos utentes de saide de
ambito nacional, o requerimento ¢ apresentado junto dos ser-
vigos e organismos da administragdo central do Ministério da
Sadde, em fun¢io das respectivas atribuigoes, e, nos restantes
casos junto, das administragoes regionais de satde territorial-
mente competentes;

2. Circunscrigao ao objecto estatutdrio da associagao;

3. Apresentagao de base de fundamentagio com indicagio dos pro-
jectos ou acgoes e objectivos que a associagdo pretende atingir.

O servigo ou organismo do Ministério da Saide onde é apresen-
tado o pedido deve confirmar junto da DGS o registo da institui¢io
como associagio de defesa dos utentes de sadde, podendo solicitar a
associagdo requerente o envio de elementos complementares consi-
derados necessdrios.

O Ministério da Satde, através dos seus servicos e orga-
nismos, apoia financeiramente as actividades das associacoes
de defesa dos utentes de saiide, regendo-se os apoios financei-
ros previstos no nimero anterior pelo supracitado Decreto-Lei
n.° 186/2006, de 12 de Setembro.

A titulo de conclusio, ¢ relevante ter em conta que as associagdes
de doentes sao geralmente fundadas e administradas por pessoas que
sao diretamente afetadas por doencas, e que por esse motivo se en-
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contram em posi¢ao de direcionar a associa¢io no sentido de apoiar
os seus associados de forma til do ponto de vista prético.

Neste contexto, as associagoes de doentes s3o a voz do paciente no
que se refere a temas da maior importancia, como acesso a cuidados,
inovagao de tratamento e politicas de saide.



2. Constituigao e principios gerais de funcionamento
das associagoes de doentes

Denise Alfaro Guimaries'

As associagoes de defesa dos utentes de saide em Portugal sio
associacoes constituidas nos termos da lei geral.

Estas associagoes sio dotadas de personalidade juridica, e sao
constituidas sem fins lucrativos e com o objectivo principal de prote-
ger os interesses e os direitos dos utentes de saide.

Uma vez que sao associagdes constituidas nos termos da lei geral,
o respetivo regime legal no que se refere ao seu processo de constitui-
¢ao e funcionamento encontra-se predominantemente regulado no
Cédigo Civil (doravante “CC”).

Existe legislagio especial como a da “Associagao na Hora”, que
veio simplificar o processo de constitui¢io de associagoes.

O que distingue as associagcdes de doentes das restantes é o
facto de, uma vez regularmente constituidas, passarem por um
processo de reconhecimento do 4mbito e da representativi-
dade, que vem estabelecido na Lei das Associagdes de Defesa dos
Utentes de Satde (Lei n.© 44/2005 de 29 de Agosto), e na Portaria
n.° 535/2009, de 18 de Maio.

A Portaria n.° 535/2009, de 18 de Maio regulamenta a Lei das
Associagoes de Defesa dos Utentes de Sadde, regulando as fases ins-
trutérias do processo de reconhecimento, registo, publicidade e crité-
rios de apoio do Estado e de apreciacio dos pedidos efectuados, bem
como os deveres a que as associagdes ficam sujeitas.

' Advogada.
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A supracitada portaria prevé ainda que os critérios de apoio
financeiro sigam o disposto no Decreto-Lei n.© 186/2006, de 12 de
Setembro, que estabelece o regime de atribuicio de apoios financei-
ros pelos servigos e organismos do Ministério da Sadde a entidades
privadas sem fins lucrativos.

A constitui¢io de associagdes opera por contrato entre 0s associa-
dos fundadores.

Tal contrato deve ser celebrado por escritura publica, e inclui os
respetivos estatutos (artigo 168.2, n.° 1, do CC).

Este processo veio a ser simplificado pela Lei n.c 40/2007, de 24
de Agosto, que aprova um regime especial de constitui¢ao imediata
de associagdes e actualiza o regime geral de constituigao previsto no
CC, conhecido por Associagao na Hora.

Do ponto de vista prdtico, os fundadores da associagio devem
comegar por reunir e informalmente estabelecer os objetivos da asso-
ciagao, e modo de funcionamento, elaborar os respetivos estatutos,
escolher um nome e os membros dos seus 6rgaos estatutdrios.

Apés chegarem a acordo sobre os supramencionados temas, os
associados fundadores estdo prontos para iniciar o processo de cons-
tituicao.

O processo inicia-se com o pedido de aprovacio do nome es-
colhido para a associagao.

O pedido de aprovagao apresenta-se junto da Conservatéria do
Registo Nacional de Pessoas Colectivas (doravante “RNPC”).

Este pedido ¢ apresentado por um dos associados fundadores, em
pessoa ou online.

O RNPC, apés a aprovagio do nome, emite um documento cha-
mado “Certificado de Admissibilidade”.

A lei distingue acto de constituigdo e estatutos no artigo 168.°,
n.° 1, do CC.

O acto de constituigao menciona os bens ou servigos com que os
associados concorrem para o patriménio social, a denominagao, o
fim e a sua duragdo, quando nio indeterminada.
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J4 os estatutos especificam os direitos e obrigagdes dos associados,
as suas condi¢oes de admissibilidade e de exclusiao, bem como outras
regras de funcionamento da associagao.

Todavia, nada impede que a constitui¢io e os estatutos constem
de um tnico documento que redna os requisitos materiais necessd-
rios.

A personalidade juridica da sociedade adquire-se com a escri-
tura de constituigao (artigo 158.°, n.° 1, do CC) e, sem prejuizo de,
antes da formaliza¢io da associagao, poderem os associados iniciar
diversas atividades e praticar actos juridicos, sob a figura da “pré-
-associagao” (a associagdo ainda sem personalidade juridica).

Ap6s o acto de constituigdo, hd que apresentar uma declaragio de
inicio de atividade junto da Autoridade Tributdria.

Se a associagio pretender celebrar contratos de trabalho, deve
inscrever-se junto da Seguranga Social como empregadora e cumprir
as demais obrigagdes previstas em legislagao laboral.

Conforme jd referido, em 2007, foi aprovado um novo regime
pela Lei n.c 40/2007, de 24 de agosto, que permite a constitui¢ao
imediata de associagoes.

Este regime nao se aplica quando os interessados concorram para
o patriménio social com iméveis.

O regime especial pressupoe que os interessados:

1. Apresentem um certificado de admissibilidade de denomi-
nacio acolhida, emitido pelo RNPC, ou escolham a deno-
minagio a partir de uma lista de expressées de fantasia pré-
-aprovadas da Bolsa de firmas, que se encontra disponivel
online e nos balcoes de atendimento, e;

2. Optem por um modelo de estatutos previamente aprovado
pelo Instituto do Notariado, IP.

A aplicacio deste regime cabe as Conservatérias. O processo ¢
bastante rdpido, devendo iniciar-se e concluir-se no mesmo dia.
O atendimento faz-se presencialmente.
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Para o efeito da constituigao da associagao, os interessados devem
apresentar os documentos comprovativos da sua identidade, capaci-
dade e poderes de representagio para o acto.

Os interessados podem proceder a entrega imediata da decla-
ra¢io de inicio de actividade para efeitos fiscais ou a indica¢io dos
dados que permitam a sua entrega por via electrénica.

Caso nao procedam a entrega do documento referido no niimero
anterior ou a indica¢do dos dados que permitam a sua entrega por via
electrénica, os interessados sao advertidos de que o devem fazer no
servico competente, no prazo legalmente fixado para o efeito.

Uma vez concluido o pedido, o servico competente entrega aos
interessados uma certidao do acto constitutivo e dos estatutos.

A Posigao dos Associados

Os direitos e deveres dos associados nio estao especificados no
Cédigo Civil. O artigo 167.2, n.° 2, esclarece que estes podem vir
especificados nos estatutos.

A doutrina e a pritica comum das associagoes tem distinguido
entre direitos gerais e direitos especiais dos associados.

Sao direitos gerais os que assistem a qualquer sécio e especiais os
que s6 assistem a alguns.

Nos direitos gerais podemos distinguir:

1. Direitos participativos
2. Direitos de disfruto de beneficios associativos
3. Direitos honorificos e designativos

Os direitos participativos englobam designadamente:

1. Direito de participar na assembleia geral, opinando e exercen-
do direito de voto

2. Direito de solicitar informacoes a2 administracao e a outros
6rgaos
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3. O direito de aceder as instalagbes associativas e consultar
documentos e obter informacgoes
4. Direito de ser eleito para 6rgaos sociais

Os estatutos podem delimitar e regulamentar estes direitos e até
suprimi-los, dentro dos limites legais.
Quanto as obrigacoes dos associados, podemos destacar:

1. Obrigag¢oes contributivas
2. Obrigacoes participativas
3. Deveres acessérios

A lei portuguesa nao prevé um nimero minimo de associa-
dos, mas terao de ser pelo menos dois para se poder outorgar a
escritura de constitui¢ao, dada a unipessoalidade ser um conceito
contrdrio ao espirito do associativismo.

O artigo 182.2, n.° 1, do CC, prevé a extingio da associagao pelo
falecimento de todos os seus associados, abrindo a hipdtese da asso-
ciagao poder sobreviver apenas com um s6 associado.

A admissao de associados, inicial ou superveniente, também tem
natureza contratual.

O CC regula a matéria da convocacio da assembleia geral das
associagoes.

A regra resulta do artigo 173.°, n.° 1: a assembleia geral deve
ser convocada pela administra¢io, nas circunstincias fixadas pelos
estatutos ou, em qualquer caso, uma vez por ano para aprovagio do
balanco.

O artigo 173.°, n.° 2, admite uma convocatéria pedida por um nu-
mero minimo de um quinto dos associados, “com um fim legitimo”.

A assembleia geral é convocada por meio de aviso postal, expedi-
do para cada um dos associados com a antecedéncia minima de oito
dias; no aviso indicar-se-d o dia, hora e local da reuniao e a respectiva
ordem do dia.

E dispensada a expedi¢io do aviso postal referido no niimero an-
terior sempre que os estatutos prevejam a convocagao da assembleia



160 ADVOCACIA DA CIDADANIA DE SAUDE

geral mediante publicacio do respectivo aviso nos termos legalmente
previstos para os actos das sociedades comerciais.

Recomenda-se sempre prever esta forma de convocagao nos esta-
tutos, de forma a poupar recursos na convocagio por via postal.

Sdo anuldveis as deliberacoes tomadas sobre matéria estranha a
ordem do dia, salvo se todos os associados compareceram a reuniao e
todos concordaram com o aditamento.

A jurisprudéncia ja veio fazer notar que “aviso postal” pode ser
substituido por outro tipo de comunica¢io que ofereca garantias
de rece¢ao equipardveis. A convocatdria torna-se eficaz pela recegio
ou conhecimento, segundo as regras gerais dos atos recipiendos.

A presenca de todos os associados sana qualquer irregularida-
de na convocagao (artigo 174.°, n.° 4, do CC).

A doutrina tem suscitado a questao de se a assembleia pode ser
substituida pela aprovagio de propostas por escrito. Se as delibera-
¢oes forem uninimes, esta opgao é de aceitar.

A hipétese de assembleias a distAncia também ¢é de aceitar, desde
que prevista nos estatutos.

A assembleia geral deve dispor de um presidente, que dirige os
trabalhos, e um secretdrio, que elabora a acta. Ao presidente cabe
ainda voto de desempate.

A assembleia, segundo o artigo 172.2, n.° 2, do CC, compete a
competéncia legal para:

Destituigao dos titulares dos 6rgaos da associagao;

Aprovacio do balango;

Alteracio de estatutos;

Extingao da associa¢io;

Autorizagio para demandar os administradores por factos pra-
ticados no exercicio do cargo.

AR

Pode acontecer que as deliberagoes da assembleia geral sejam in-
vélidas. Ao contrério do direito civil geral, onde os vicios dos negé-
cios conduzem por defeito a nulidade (artigo 286.° do CC) e s6 por
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disposi¢ao prépria caem no 4mbito da anulabilidade, o legislador
optou por, no direito das associagoes, a invalidade comum das deli-

beragoes é a anulabilidade (artigos 177.2 ¢ 178.2 do CC).?

Modificagao e Extin¢ao das Associagoes

A associagao pode proceder a alteragdes de estatutos em sede de
assembleia geral.

O artigo 175.2, n.° 3, do CC, impde uma maioria de trés quartos
para aprovagao de alteragoes de estatutos.

Tal como faz notar o artigo 168.2, n.° 1, do CC, as alteragoes de
estatutos de uma associagio devem constar de escritura piblica.
Este ponto nio foi alterado pelo regime da “Associagao na Hora”,
mantendo-se esta obrigagio de forma.

As causas de extingio das associagbes estaio enumeradas no arti-
go 182.°, que distingue extingao simples de extingio judicial. Estas
causas podem ser interpretadas de forma extensiva, mas sdo taxativas.

Finalmente, a associagao responde com o seu patriménio pelas
dividas préprias, nao responde pelas dos seus associados, nem
estes respondem pelas da associacio.

A associagio tem como regalia prépria do seu estatuto a total
separagao de patriménio e a natureza nio-patrimonial da posicio de
associado com a sua consequente impenhorabilidade.

! Um acto nulo ndo vale (pelo facto de ter existido um vicio no momento em que
foi celebrado). Assim, ndo produz os efeitos juridicos que produziria o mesmo acto,
caso fosse valido. Ja o acto anulavel ¢ um acto que, em principio, ¢ valido, mas que
pode ndo valer. Para isto, é necessario que o interessado exer¢a o seu direito de anular
esse acto. A nulidade ndo depende deste exercicio, simplesmente ¢, sempre e em todo
0 caso.






3. Angariacao de fundos e sustentabilidade financeira: financiar
para sustentar

Cliudia Pedra'

Todos os dias, as organiza¢oes debatem-se com assuntos urgentes
e prementes, que obrigam a sua atengio imediata e incondicional.
Todos os dias, as Associagdes de Doentes, fiéis 2 sua missao, poem o
bem-estar dos seus beneficidrios em primeiro lugar. Mas num mundo
em que existem centenas de milhées de organizagoes sociais, como
conseguir financiamento para sustentar essas tao nobres missoes?

Durante anos os angariadores de fundos foram vistos como as
“ovelhas negras” das instituicoes. As “pessoas do dinheiro” relegadas
a um canto, a tentar pensar em estratégias para mobilizar fundos. A
sua missdo era considerada algo estranha a dinimica dos restantes
colaboradores da organiza¢io, mais focalizados nas agoes estratégicas
e técnicas que permitem cumprir a missao. Era um mundo diferente,
em que as organizagdes viviam mais de 30 anos, geridas s6 por volun-
tarios, sem colaboradores pagos, a fazer agdes com a maior dignidade
e boa vontade que conseguiam.

Mas o mundo alterou-se radicalmente, especialmente nas tltimas
duas décadas. Hoje em dia os voluntdrios continuam a ter um papel
importantissimo nas organizagdes e é muitas vezes em virtude da sua
dedicagio que estas avancam. Mas para muitos parceiros/ financia-
dores uma organizago gerida apenas de forma voluntdria nao é uma
organizacio profissional; independentemente de ser ou nao uma ace-
¢ao justa. A exigéncia aumentou. Exigéncia sobre o planeamento, a
qualidade da gestao, sobre o reporting, sobre a avalia¢io de resultados

! Managing Partner, Stone Soup Consulting.
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e impactos e sobre a sustentabilidade (financeira e institucional). Nos
seus processos de andlise, os financiadores tém em conta questoes
como a gestao financeira, a capacidade de comunicagio, a capacidade
de avaliar, ou a capacidade de ter e implementar uma estratégia de
sustentabilidade financeira que garanta a continuidade das a¢oes
e dos projetos e do impacto positivo dessas organizagdes.

Contudo, as exigéncias nem sempre foram acompanhadas de
processos de capacitagdo que permitissem as organizagdes imple-
mentar bons planos de sustentabilidade financeira. Nao abundam
as formagoes, nem tampouco a documentagao online que permita as
organizagoes fazer uma aprendizagem consistente sobre questoes de
angariacio de fundos e sustentabilidade financeira.

A mengao a sustentabilidade financeira, e nao angariagao de fun-
dos, ¢ fundamental para sublinhar que uma boa estratégia vai para
além das técnicas e estratégias para gerar rendimento. Implica que
uma organizagao pense estrategicamente e que implique a gestao es-
tratégica neste processo. Afinal de que adianta criar metas de fi-
nanciamento se nao se souber onde se quer aplicar esses recursos
e como pode esse financiamento gerar maior impacto positivo
para os beneficidrios das organizag¢oes?

Com tantos constrangimentos de formagao, nem sempre as or-
ganizagoes conhecerao as boas prdticas para ter uma estratégia de
sucesso e é por isso importantissimo dedicar recursos a promover essa
capacitacdo. Na verdade, ter acesso a informagdes criticas sobre o as-
sunto pode ser o efeito diferenciador que as organizacoes precisam
para garantir que se tornam atrativas para o financiador potencial.
Sem perceber isso, a maioria das organizagOes remete-se a menos de
meia dazia de técnicas de angariagao de fundos, que nao permitem
extrair o seu verdadeiro potencial, nem a diversificacio tao necessaria.

A questao da diversidade do financiamento é um dos virios
pontos criticos para alcangar uma boa estratégia de sustentabilidade
financeira. Uma dependéncia de mais de 40% de um s6 financiador
(por muito credivel que seja a entidade financiadora) é totalmente
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desaconselhada. O risco que dai advém ¢é demasiado elevado: nio
s6 pelo impacto financeiro do seu eventual desaparecimento, mas
também por questoes ligadas a independéncia e autonomia da orga-
niza¢ao em relagio a esse financiador.

Outra questdo importante é assegurar que se compreende que
angariar fundos é angariar dinheiro, mas também bens, servicos
e pessoas. Isso obriga-nos a pensar de forma radicalmente diferente
sobre os métodos, processos, estratégias e forma de financiar a nossa
organizagdo. Afinal nao sé devo repensar como construo as minhas
necessidades de financiamento, mas também como crio e mantenho
as parcerias que tenho (se serio verdadeiramente estratégicas) e se
estou a extrair o potencial de todos os meus associados, apoiantes e
doadores.

A maioria dos leitores poderd nio perceber a diferenca entre um
associado, apoiante e doador, mas na verdade sao perfis eminen-
temente diferentes. Em termos mundiais, existe claramente o que se
chama uma crise de associativismo, e muito porque as organizagoes
criam a sua comunica¢io para um perfil em declinio (o do associa-
do). O associado ¢é aquela pessoa com um interesse profundo pela
vida da associagao, disposto a participar em todas as convengoes e
assembleias, com interesse em integrar os 6rgaos sociais e debater
criticamente o seu futuro em assembleias gerais. E, claro, em doar
dinheiro para garantir que tem os recursos necessarios. Infelizmente
por muitos motivos, a que nio ¢é alheio o ritmo avassalador do tra-
balho no século XXI e o constante imiscuir na vida familiar, existem
cada vez menos pessoas dispostas a ter esse papel. No outro lado
do espetro existe a figura do doador. Alguém interessado em doar
dinheiro para uma organizagio bem gerida e com elevado impacto
social e em receber informagao de como é feito bom uso desse finan-
ciamento, mas sem qualquer interesse em ter uma participagio ativa
na organizagio. No meio, o grupo que cresce exponencialmente - os
apoiantes -, que querem contribuir regularmente para a organizagao,
participar em eventos, fazer voluntariado, doar bens e servigos em pro
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bono, e até doar dinheiro, mas que nio querem participar em reuni-
oes estatutdrias e debates associativos. Comunicar para todos esses
perfis diferentes do mesmo modo é o mesmo que alienar todos.
Com a passagem do tempo essas pessoas vao saindo da organizagao.

Para garantir a fidelizagao dos associados, apoiantes e doado-
res (AAD), ¢ preciso garantir que se comunica de forma eficaz com
eles. Ninguém deve ser tratado como uma pessoa coletiva. Perceber
as caracteristicas diferenciadoras de cada pessoa, como reagem com
a organizacio e o que esperam dela, e saber responder a isso, serd a
garantia de manter alguém préximo durante muitos anos. Conseguir
que sintam um grau de confian¢a cada vez maior na organizagao.
A pirdmide da angariacio de fundos, que coloca no topo os legados
testamentdrios, é disso evidéncia. Na verdade, o grau de confianca
tem de ser muito elevado para confiarmos que uma organizacio fard
bom uso do nosso dinheiro, muito depois de termos partido.

E importante mencionar que existem principios internacionais
de angariagdo de fundos: honestidade, respeito, integridade, transpa-
réncia e empatia. Resumidamente podemos explicar estes principios
dizendo que todas as pessoas que doam dinheiro, bens e servigos
para uma organizagio tém direito a que o seu donativo seja apli-
cado no que foi pedido/ prometido, de uma maneira clara e aberta,
e que possam verificar que assim foi, com responsabiliza¢ao da orga-
nizagio por esse processo.

Por isso na angariagao de fundos nao vale tudo. Nao podemos
nunca implementar técnicas que contrariam os principios e valores
da organizacio. Além da adequagio a estratégia e recursos da prépria
organizagdo, hd que compreender que a ética é central. E se isso
falhar, os dilemas éticos (que sdo recorrentes nesta drea) rapidamente
passam de dilemas para nao questdes. Um triste sinal de que algo nao
estd bem na organizacio.

Como em todas as dreas técnicas, esta também tem complexida-
de. H4 muitas ferramentas que tém de ser compreendidas e conceitos
que tém de apreendidos. Saber como usar a matriz de Boston para
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gerir um portfélio de angariacio de fundos e garantir que existem
pelo menos trés cash cows, ou como usar a andlise SWOT (forgas, fra-
quezas, oportunidades e ameacas) para identificar constrangimentos
e propulsores da angariagao de fundos. Saber usar as redes sociais,
perceber os perfis, criar um funil de marketing. Perceber o financia-
mento, as diferencas em conseguir financiamento de individuos
ou de entidades, ou como se deve abordar uma funda¢io ou uma
empresa de forma diferenciada. Ou navegar as tortuosas dguas dos
fundos europeus, das agéncias das Na¢oes Unidas, ou de fundos pu-
blicos nacionais. Saber onde encontrar todos esses financiamentos,
em plataformas como a GEOfundos ou a Funds for NGOs. E as
tendéncias. Esse dificil polvo de multiplos tentdculos, que nos exige
uma atualiza¢ao constante, para que consigamos aproveitar as me-
lhores oportunidades, tendo em conta a recetividade dos mercados.
Um dia é o crowdfunding, trés meses depois o match giving, e depois
algo completamente diferente...

Voltando aos principios da angariagio de fundos, hd que dar um
destaque especial 4 empatia. E talvez o mais importante conceito
de todos e a sua compreensio ¢é crucial para que a organizacio possa
ter sucesso na sua angariacdo. Uma das realizagoes mais dificeis para
as organizacoes ¢é perceber que a maioria das pessoas nao doa altruis-
tamente. A maioria das pessoas nio concebe doar para uma causa
com a qual nio sente uma afinidade direta, por mais meritéria que
seja. Isso quer dizer que, quando comunicamos institucionalmente
e explicamos os méritos da missao, estamos a atingir uma infima
minoria de pessoas. Temos de comunicar empaticamente. Fazer qual-
quer pessoa perceber, independentemente de onde estiver no mun-
do, que é essencial dotar a nossa organizacio dos recursos necessarios
para fazer um bom servi¢o para a sua comunidade e as suas pessoas.
Isso implica fazer uma autorreflexao intensa para perceber o nosso
contributo vital para o impacto social positivo no mundo e como
fazer os outros sentir proximidade e relacao com a causa e tipo de
beneficidrios sobre o qual trabalhamos.
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No processo de desenhar uma estratégia de sustentabilidade
financeira, um dos processos mais negligenciados é perceber os cus-
tos indiretos e neste bolo de custos estd um dos mais importantes
fatores — o tempo das pessoas. Nio existem organizagdes com uma
tal abundancia de recursos humanos, que seja indiferente como esses
recursos sao mobilizados. Isso quer dizer que devo pensar nas pessoas
dentro da minha organizacio. Se impusermos o mantra — planear,
avaliar, contratar e capacitar, conseguimos garantir que nao fazemos
exigéncias impossiveis aos nossos colaboradores. Nao os deixamos
assoberbados a tentar implementar técnicas desadequadas & nossa
organizagao e as suas competéncias e inconsistentes com 0s Nossos
valores, criando conflitos de interesse, frustracio, desmotivagao e
burnout.

H4 que também evitar cair na tentagao de seguir o financiamen-
to de tal modo que perdemos a nossa identidade. Existem cente-
nas de oportunidades de financiamento diariamente e nao podemos
nem devemos tentar ajustar os nossos projetos/ nossas agoes a algo
alienigena a estratégia da organizagdo, apenas para aproveitar opor-
tunidades fugazes. Com o tempo ajustimos tanto, que ninguém per-
cebe exatamente 0 nosso propdsito e a nossa missao e come¢amos a
confundir-nos com tantas outras organizagdes generalistas, com uma
proposta de valor indefinida.

E depois de obter o financiamento hd que manter e nutrir essa
relagdo. Garantir que os financiadores sao tratados como parceiros
e envolvidos nos projetos e agoes que financiam. Garantir que conse-
guimos provar o impacto que estamos a gerar, com bons processos de
medi¢do e que estamos a incorporar aprendizagens na tomada de de-
cisoes estratégicas, através de um bom sistema de gestao de impacto.

Como entdo financiar as nossas nobres missoes? Garantir que
nos tornamos impossiveis de nao financiar. Como? Criando uma
relacio (via empatia), mantendo a relacio (via relagoes de parceria),
avaliando o impacto (via sistemas de medi¢do), comunicando de for-
ma transparente (via site, redes sociais, newsletters, etc.) e fazendo o
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melhor servigo possivel 2 comunidade (via gestao de impacto). Assim
sim, todos nos quererao financiar. E com isso vem a sustentabilidade
financeira que nos permite recentrar no que realmente queremos — a
nossa missao.

Leituras recomendadas

Developing a Financing Strategy, CIVICUS. Disponivel em: https://www.civicus.
org/documents/toolkits/Developing%20a%20Financing%20Strategy.pdf
Fundraise better: what you need to know about empathy. Disponivel em: hteps://

mcahalane.com/why-empathy-is-key-to-great-fundraising/






4. Gestao de recursos humanos no setor nao lucrativo

Liliana Dias'

O sector nao lucrativo assume actualmente uma importincia
ainda mais critica na sua capacidade de reduzir desigualdades, refor-
car a coesao social, responder a lacunas do sector publico e do sector
privado e na geragao de inovacao social através do desenho de solu-
¢oes mais adaptadas a comunidade.

Apesar da sua contribui¢do expressiva no produto interno bruto,
as organizagoes deste sector apresentam elevadas limitagoes no seu
desenvolvimento e capacitagio, que se manifestam de forma expres-
siva nas suas politicas e prdticas de gestdo de recursos humanos.

Nos tltimos anos, as organizagdes sociais sofreram enormes pres-
sbes para “fazer mais com menos”. Os seus financiadores tornaram-
-se mais exigentes no que toca a capacidade que estas organizacoes
demonstram na gestdo eficiente dos recursos na geracio do maior
impacto possivel. Para se ajustar a esta elevada concorréncia no fi-
nanciamento, ¢ necessdrio um elevado grau de prontidao do capital
humano, de forma a garantir a sustentabilidade da organizacio no
curto, médio e longo prazo.

Talvez o primeiro desafio que se apresenta a estas organiza-
¢oes seja a sua capacidade de atrair talento. Perante um mercado
que se tornou mais dinAmico nos dltimos anos (pré-pandemia CO-
VID19), tornou-se dificil competir relativamente ao pacote salarial
e beneficios oferecidos aos colaboradores. Verifica-se igualmente no
mercado alguma escassez de profissionais qualificados e com experi-
éncia na governanga destas organizagdes, seja a nivel estratégico ou

! Principal Consultant, Stone Soup Consulting.
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operacional. Por outro lado, organizagées que dependam muito de
voluntdrios apresentam igualmente dificuldades na seleccao de perfis
adequados. Finalmente, no que se refere a fungoes de elevado des-
gaste, particularmente no sector social da saide (e.g., cuidadores
formais), a rotatividade elevada implica um esfor¢o permanente da
organiza¢io no recrutamento e selecgao.

Como sabemos, nao basta seleccionar os activos humanos
adequados, é crucial o seu alinhamento com a missao, valores e
cultura da organizagido. Muitas organizagdes apresentam elevadas
dificuldades na integracio e alinhamento das suas pessoas, que pare-
cem derivar de algumas inconsisténcias internas (e.g., a organizagao
professa determinados valores que depois contradiz do ponto de vis-
ta operacional), de grandes fragilidades de comunicagao interna, da
inexisténcia de um real envolvimento das pessoas (i.e., colaborado-
res, voluntdrios e beneficidrios) e de comportamentos pouco éticos e
responsdveis no seio da organizacio, dos lideres, mas nao sé.

Existe nestas organizagoes uma grande diversidade de fungoes e
niveis de qualificagées, o que torna dificil uma boa gestao do co-
nhecimento e a criagido de uma real cultura de aprendizagem orga-
nizacional. Denota-se um investimento escasso na formacio e de-
senvolvimento profissional continuo dos elementos da organizagio e
da lideranca, seja formacio profissional ou acgoes de coesao interna,
como teambuildings e formacio no local de trabalho.

Perante as enormes necessidades de qualificagao e requalificagao
profissional, se estas organizagoes nio apostarem fortemente no de-
senvolvimento das suas pessoas, correm o risco de nio se adaptarem
ao mercado e nao garantirem a sua sustentabilidade futura.

Sendo a lideranga critica nestas organizacoes, a fragilidade na
qualificagio e a auséncia de planos de sucessao implicam que, em
muitos casos, faltem claramente sucessores aos fundadores/lideres
actuais prestes a entrar na reforma. Por fim, as barreiras existentes ao
desenvolvimento profissional e a auséncia de percursos horizontais e
verticais de evolugao de carreira implicam igualmente enormes difi-
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culdades na geracio de valor social de forma sustentada e inovadora
pelas organizagoes.

A avaliagao de desempenho, ainda que em alguns contextos seja
um processo obrigatério, ndo deixa, em muitas organizagoes, de ser
um processo meramente administrativo que nao contribui efecti-
vamente para o desenvolvimento organizacional ou para a criagao
de uma real cultura de desempenho. Quanto mais familiar for a
cultura organizacional e maior a proximidade relacional entre os
elementos que compéem a organizagio, maiores as dificuldades
de implementar uma cultura de reconhecimento e valorizagao,
ancorada em valores de meritocracia. O processo de gestao de de-
sempenho deve ser claramente orientado para o futuro e para a me-
lhoria, no entanto, denota-se que em determinados contextos nao
existem reais consequéncias do nao alinhamento do colaborador face
as exigéncias profissionais (i.e., recursos que permanecem na organi-
zagao, mas que apresentam claramente um desempenho deficitdrio).

Conforme jd referido, revela-se um enorme desafio nas organi-
zagbes sociais proporcionar aos seus colaboradores um pacote de re-
compensas e beneficios atractivo. No entanto, muitas organizagoes
nao conseguem proporcionar aos seus colaboradores um saldrio dig-
no (e.g., fungdes relacionadas com prestagao de cuidados a bene-
ficidrios que auferem durante toda a sua carreira o saldrio minimo
nacional) e apresentam em alguns casos alguma rigidez e estagnagio
salarial (e.g., ACT? nas IPSS?). Outro ponto de alguma incoeréncia
nestas organizagoes é que nem sempre apresentam uma orientagao
clara de proporcionar beneficios directos aos colaboradores em algu-
mas dreas em particular: apoio psicoldgico, apoio financeiro ou de
conciliagao familiar.

Na experiéncia pratica de consultoria na Stone Soup Consulting,
procuramos capacitar a organizagao no desenvolvimento de politicas
e praticas de gestao de recursos humanos ajustadas a sua cultura, rea-

2 Autoridade para as Condi¢oes do Trabalho.
3 Instituigoes Particulares de Solidariedade Social.
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listas face aos recursos existentes e alinhadas com os desafios com que
as nossas organizacoes clientes se defrontam. Nos dltimos anos, as
necessidades na drea especifica de consultoria em gestao e desenvol-
vimento de recursos humanos foi notéria. Permanecem, no entan-
to, neste sector enormes necessidades de capacitagio relativamente
a gestdo de pessoas e a criagao de ambientes de trabalho sauddveis e
enriquecedores.

De uma forma geral, podemos concluir que a gestao de recursos
humanos nestas organizagoes ainda é demasiado administrativa e
logo pouco estratégica, nao impulsionadora de processos de ges-
tao de mudanca colectivos. As priticas de GRH* sao realizadas de
forma dispersa e nao qualificada na maioria dos casos (e.g., assumi-
das pelo director executivo/director geral), nem sempre claramente
alinhadas com os valores sociais da prépria organizagio e espelham
grandes fragilidades no processo de comunicagao interna e de envol-
vimento activo das pessoas, bem como no planeamento e coordena-
¢ao de projectos, actividades e recursos.

Nunca foi tao urgente apostar no capital humano e numa gestao
profissional dos recursos humanos no seio das organizagoes sociais.
Continuaremos, na Stone Soup Consulting, a apostar na capacitagio
das organizagdes, no desenho de processos de gestao de recursos hu-
manos adaptados aos “novos contextos de trabalho” e as crescentes
exigéncias emocionais com que a grande maioria destes colaborado-
res lida de forma herdica e em muitos casos com escassos recursos ou
suporte.

Referéncias
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4 Gestao de Recursos Humanos.
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5. Gestao do voluntariado pelas associagdes de doentes

Sonia Fernandes'

Introducao

O voluntariado é um pilar na for¢a de trabalho nas organizacoes
da economia social e, em particular, nas Associagdes de Doentes.
A razao da existéncia destas associacoes foca-se no bem-estar dos
doentes e na defesa dos seus interesses. Essa missao envolve tempo e
esfor¢o dos préprios e dos seus familiares e amigos. Estd comprovado
o papel da familia no contexto das associagoes de doentes em Portugal.

“Esse peso tem a ver, por um lado, com a importincia do voluntaria-
do nas estruturas, orgdos e atividades das associagoes, que é, por sua vez,
0 reverso da fraca profissionalizagio destas. Por outro lado, a experiéncia
Jamiliar e a vivéncia da doenca ou deficiéncia sio aspetos centrais na
constituigdo e atividade destas associagoes.” (Nunes et al., p.11).

Segundo o autor, grande parte das associacoes de doentes portu-
guesas estd na primeira fase organizacional — por terem sido criadas
recentemente, que se caracteriza por poucos recursos humanos e fi-
nanceiros e reduzida profissionalizagio. Isto significa que predomina
o trabalho voluntirio, com o envolvimento dos doentes e seus fami-
liares desde a fundagio da organizacio.

Dado que grande parte destas associagoes sao constituidas maio-
ritariamente por pessoas voluntdrias, torna-se fundamental que seja
dada uma importincia estratégica a gestao de voluntariado. S6 assim
se realizard um trabalho de forte impacto, isto é, se cumprird o pro-
posito de cada associagao de doentes. Aqui apresento breves pistas

! Presidente da Diregao da Pista Mdgica. www.pista-magica.pt
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para a implementa¢io de programas de gestio de voluntariado de
forte impacto.

O que é o Voluntariado

Antes de mergulharmos nos passos do processo de gestao de vo-
luntariado, partilho aquela que entendo ser a mais bem concebida
definicio de Voluntariado, a do Ivan Scheier. E breve, completa e
muito clara. Esclarece o que é — e em contraposi¢io — o que nio é
o Voluntariado. Estd traduzida em quatro frases e num formato de
tabela para permitir uma explicagao direta de cada uma.

Outras defini¢oes referem que é uma atividade realizada por

E uma atividade vontade prépria, sem coagio. Redigida desta forma, abrange
relativamente quando se decide fazer voluntariado por se sentir “obrigado”
incoerctvel ética ou moralmente (pela religido professada, por uma ideolo-

gia ou em resultado da educagio recebida).

Realizada Parece ser muito 6bvio, uma “verdade de La Palisse”. E impor-
eali com

: ) . tante comegar por balizar o que é e nio ¢ voluntariado. Caso pre-
intengdo de ajudar

judique (alguém ou algo) nio se pode considerar voluntariado.

A maioria das defini¢oes refere que é uma atividade nao remu-
nerada e estao corretas. Contudo, existem equivocos e atitudes
de reprovacio quando atividades de voluntariado contemplam
o pagamento das despesas inerentes A sua realizagdo, como em
S missées de cooperacdo internacional com ONG - Organiza-

o ])}e;ﬂqmmeﬂn o » ¢oes Nao Governamentais ou com a ONU. Aqui nio se trata
Zrzmmzo o Imediato | g remunerar, mas subsidiar de modo a garantir que a pessoa

¢ ganho financeiro voluntdria nio incorra em despesas (nesse caso também seria
doadora da organizacio acolhedora). Por isso, esta expressio
vai mais ao encontro da realidade, pois contempla o pagamen-
to de despesas, que obviamente ¢ desprovido de intengio de

beneficiar financeiramente com o voluntariado.

. _ Ainda que este trabalho seja nio remunerado, deve ser rea-
E trabalho, nio

, . lizado com as mesmas premissas de qualidade, competéncia,
brincadeira

assiduidade, pontualidade e compromisso.
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O processo de Gestao de Voluntariado

Gerir pessoas voluntdrias exige conhecimento do processo, de
modo a que o seu contributo efetivamente leve 3 mudanga para um
mundo melhor. Independentemente da Missao da organizacio, o
processo em termos globais é o mesmo e segue 9 fases.

Figura 1 — Processo de Gestao de Voluntariado

' SELE PREPARACAO
= das pessoas das pessoas
olun voluntarias

0 ACOMPANHAMENTO
7 das pessoas voluntarias

Fonte: Steve McCurley, Rick Lynch, adaptado por Sénia Fernandes.

No caso das associagoes de doentes, s3o amitde os pacientes os
principais atores no funcionamento do seu dia-a-dia, assim como os
seus familiares e amigos. Todos sao afetados pela doenga, pelo que
o lado emocional estd sempre presente. Decidir criar um programa
de gestao de voluntariado ajudard a reduzir a margem de erro nas
tomadas de decisio que podem ser influenciadas pelos sentimentos
— muitas vezes de impoténcia e frustracdo. Ao criar um método de
trabalho, em caso de davidas recorre-se aos procedimentos definidos
e tomamos decisoes mais isentas.

De uma forma muito sucinta é apresentado o que engloba cada
uma das fases do processo.
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1. Planeamento do Programa de Voluntariado

O Planeamento de um programa de voluntariado de forte im-
pacte inclui a cria¢do da Missdo, o envolvimento estratégico de vo-
luntiri@s® e a criagao da Visao para o envolvimento de voluntiri@s.
Comega pelo planeamento estratégico da organizacio, que serd mui-
to mais rico se envolver todas as partes interessadas, onde elementos
voluntérios sio um elemento central. Mas nio se limita a isso. E im-
portante definir por que é o voluntariado estratégico na organizagao.

2. Organizagao do Programa de Voluntariado

Um programa de voluntariado no surge por geragao espontinea.
Quando bem concebido, é o resultado de um processo moroso. Por
isso, quem pretenda criar um programa de voluntariado precisa to-
mar muitas decisoes com a organiza¢io antes de comegar a integrar
voluntdri@s, como por exemplo:

1. Envolver toda a associa¢io no processo,

2. Redigir os perfis de fun¢io das pessoas voluntdrias,

3. Garantir que sao dadas as condi¢des necessdrias ao acolhimen-
to de voluntdri@s (espago de trabalho, equipamento,...)

4. Conceber um plano para procurar voluntdri@s para as fun-
¢oOes existentes,

5. As formas de distinguir candidatos qualificados e os nio quali-
ficados. Sabemos o que fazer com os nao qualificados?

6. Um plano para orientar e formar voluntdri@s.

? Nota: este texto tem uma linguagem inclusiva de género, pelo que se recorreu 2
utilizagio do simbolo “@” para incluir o género masculino e feminino. Por exemplo,
“voluntari@”.
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3. Elaboracao de Perfis de Fungao das pessoas voluntirias

Esta ¢ a fase central do processo de gestio de voluntariado.
A capacidade de desenhar um trabalho compensador é uma das mais
importantes capacidades do gestor de voluntariado. Sem boas fun-
¢oes a desempenhar, a organizagao nao terd nada de valor a oferecer
aos colaboradores voluntérios.

Elementos de um Perfil de Funcio:

Titulo: a designagao da fungio.

Propésito: o resultado que a fungio espera alcancar.

Resultados: os resultados definidos que contribuem para o pro-
posito geral.

Atividades sugeridas: exemplos do que pode ser feito para alcan-
car o proposito. A palavra “sugeridas” demonstra que a pessoa vo-
luntdria tem alguma autoridade para pensar, para desenvolver outras
atividades aprovadas, se o seu supervisor aprovar que sao efetivas para
alcancar o resultado.

Indicadores: a forma de medir como os resultados sao alcanca-
dos. A organizagio sabe o impacto desta fungio e a pessoa voluntdria
sabe o impacto que estd a ter na comunidade.

Qualificag¢des: as competéncias, atitudes e conhecimentos dese-
jados, assim como requisitos (de conduta ou vestudrio).

Hor4ério: estimado nimero de horas, periodo de compromisso,
flexibilidade de hordrio.

Local: localizacio do trabalho.

Supervisao: relagoes com os colaboradores remunerados e volun-
térios, requisitos para reportar atividade e relacoes de supervisao, bem
como procedimentos de monitorizag¢io e resolugao de problemas.

Beneficios: formagao, seguro de voluntariado, estacionamento,
reembolso de despesas, eventos de agradecimento a voluntdri@s,
subsidio de voluntariado,...
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4. Recrutamento das pessoas voluntirias

Recrutar é encontrar voluntdri@s cujos circulos de necessidades
vio ao encontro dos da organizacio, isto é, cujas necessidades moti-
vacionais podem ser conjugadas com o perfil de fun¢io que a orga-
nizacio oferece.

O recrutamento &, entio, um filtro. F o processo que identifica e
separa do todo o universo de potenciais voluntdri@s (toda a popula-
¢ao da sua comunidade), as pessoas que encaixam com as necessida-
des da organizagao e aquelas que nio encaixam.

5. Entrevista e selecao das pessoas voluntdrias

A entrevista permite garantir o encaixe certo das necessidades da
organizacio e as motivagoes dos voluntdrios: com uma tarefa que
gostam e num ambiente de trabalho agraddvel.

Entrevistar voluntdri@s nao é apenas comparar uma lista de can-
didatos frente a uma lista de caracteristicas pretendidas para determi-
nados perfis de funcées. E mais subtil: é tentar compreender a pessoa
que estd a ser entrevistada, com o propdsito de a enquadrar com a
fungao que serd compensadora, tanto para a pessoa voluntiria como
para a organizagio.

Caso a pessoa entrevistada preencha os requisitos do perfil de fun-
¢oes, é tomada a decisao de a selecionar e passar para a fase seguinte.

6. Preparagao das pessoas voluntdrias

A preparagio inclui cinco processos apresentados na tabela que
se segue.
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Processos Para que serve

Dar-lhes as bases e conhecimentos préticos da instituigio, fazé-
Orientagiao -los sentir acolhidos e compreender de que forma irio contri-
buir para o propésito da organizacio.

Formagao Preparar para desenvolver trabalho na organizagio.

Treino Ensinar e renovar competéncias.

Apoiar a resolver um problema ou melhorar um comportamen-
Aconselhamento | to, levando-o a reconhecer uma dificuldade e tomar responsabi-
lidade no seu melhoramento.

Faz as pessoas sentirem-se bem-vindas e melhora os seus conheci-
Mentoria mentos e competéncias através da criacio de relagoes formais de
mentoria entre novas pessoas voluntdrias e as mais experientes.

7. Acompanhamento das pessoas voluntdrias

O acompanhamento ¢é o trabalho quotidiano mais préximo da
pessoa voluntdria. Em organizagdes de pequena dimensio, como é
o caso das associacoes de doentes, pode ser o gestor de voluntariado
a fazé-lo. Em estruturas com um grande ndmero de voluntiri@s,
outros colaboradores terdo de prestar apoio.

Assim, deve-se aprender a trabalhar indiretamente, através de
outras pessoas — as que trabalham diretamente com as pessoas vo-
luntdrias. Quem gere o voluntariado deve garantir que é criado um
ambiente motivador e compreender o grau de autonomia de cada
voluntdri@ — aqueles que estiverem nos primeiros niveis dar-lhes as
ferramentas de modo a subirem ao grau mais elevado de autonomia.
Neste caso, gestores de voluntariado devem apoiar quem faz o traba-
lho direto de acompanhamento a aumentar os niveis de autonomia
de cada voluntiri@.
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8. Avaliagdo do Programa de Voluntariado

O gestor de voluntariado deve ter em consideragio dois aspetos
importantes na avaliacao de voluntiri@s:

1. A maior parte quer fazer o melhor trabalho possivel. A au-
séncia de feedback e apoio provoca desconcerto nas pessoas e
revela que se d4 pouca importincia ao seu trabalho.

2. A maior parte dos colaboradores voluntdrios ird tirar proveito
com os momentos de avaliacio.

Ao falhar na avaliagio dos colaboradores voluntdrios, o gestor de
voluntariado dd a sensagio que nao se preocupa com a qualidade do
trabalho que desenvolvem e que nio se preocupa muito com eles.
A auséncia de avaliagao dd4 uma nogio generalizada de desvalorizacao
do voluntariado — tanto para os que sabem que nio estdo a fazer um
bom trabalho, como para quem acha que merece um elogio.

E da responsabilidade de quem faz a gestio de voluntariado de-
finir o processo de avaliagao, que deve ser circular, isto é, envolver
todas as partes interessadas.

Figura 2 — Partes envolvidas na avaliacio do programa de voluntariado de
forte impacto

d pessoa
voluntdria
avalia a forma como &
integrada e acompanhada
na organizacao
o beneficidrio
NOSs Casos em que o 4 organizagdo
desempenho da pessoa deve dar o feedback
voluntaria ndo é supervisionado a pessoa voluntaria
diretamente (exemplo: visitas sobre o seu desempenho

domicilidrias)
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9. Reconhecimento das pessoas voluntdrias

Quem se voluntaria precisa de receber um sentimento de aprecia-
a0 e de prémio pelo seu contributo. Isso pode ser transmitido através
de procedimentos com sistemas de reconhecimento formal e informal.

No modo mais formal, recorre-se a Prémios, Certificados, Placas,
Pins, Jantares, Recegoes ou uma ceriménia anual, cujo momento se
utiliza para destacar contributos.

A forma mais efetiva de reconhecimento é a informal. Ocorre no
intercimbio didrio entre a pessoa voluntdria e a organizagio, ao ex-
pressar a sua apreciagdo sincera sobre o trabalho que estd a ser desen-
volvido. Sdo intimeras as formas, por exemplo, simplesmente dizer
amiude “obrigada”, levar a pessoa a tomar o pequeno-almogo, fazer
algo especial no dia do seu aniversirio.

Consideragoes finais

Gerir programas de voluntariado ¢ ficil na teoria e complexo na
prética. Para que tenha impacto, isto é, resulte na implementa¢io da
Missio da sua associagao de doentes, é necessdrio investir tempo no
planeamento, organizacio e implementagao.

Caso pretenda ter um conhecimento mais aprofundado sobre
cada uma das fases deste processo, sugerimos a leitura da edigao por-
tuguesa (adaptada e atualizada) do Manual Completo de Gestao de
Voluntariado de Steve McCurley e Rick Lynch.

Referéncias

McClurley, S., Lynch, R. e Fernandes, S. (2019). Manual Completo de Gestio de
Voluntariado. Gondomar, Edigao Pista Mdgica — Associacio.

Nunes JA, Filipe AM, Matias M. Os novos actores colectivos no campo da saiide: o
papel das familias nas associagoes de doentes. Alicerces. 20105 I11(3):119-28.
Disponivel em: https://repositorio.ipl.pt/handle/10400.21/733.












1. Design Thinking: (co)desenhar o futuro da saide

Guilherme Victorino'

Tudo o que acontece tem um impacto nas nossas vidas, no en-
tanto, acontecimentos mais significativos, como a pandemia que es-
tamos a atravessar, t€ém um impacto maior. Mudam as nossas vidas,
trazendo novas perspetivas e, de uma forma inegavel, ajudando-nos
a perceber a nossa relagio com o tempo e a forma como definimos
prioridades.

Na mesma linha de pensamento, as organizagoes também tém
momentos que definem a cultura, ocasides em que, através de atitu-
des e comportamentos, uma organizagao pode mostrar claramente os
seus valores e a sua atitude face aos desafios e &4 mudanca.

Cultura organizacional: a inova¢ao como elemento de transfor-
macgao

A literatura sobre comportamento organizacional tem sido exten-
sivamente centrada na cultura, com os investigadores a terem tan-
to a visao do observador como das prdticas. Estas representam um
conjunto complexo de valores, crengas, pressupostos e simbolos que
definem a forma como as pessoas numa organizagao se comportam
(Chatman & O’Reilly, 2016). Segundo Schein (2010), para definir
uma cultura existem trés niveis a observar:

1. Estruturas, que revelam o que as pessoas fazem;

! Diretor do Nova Innovation & Analytics Lab e professor auxiliar convidado na
NOVA IMS nas 4reas de Inovacio, Gestao da Mudanca e do Conhecimento.
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2. Processos, crengas e valores defendidos, que revelam o que as
pessoas dizem; e

3. Artefactos, pressupostos subjacentes que revelam o que as
pessoas sentem.

Coletivamente, estamos todos a viver um momento determinan-
te para o nosso futuro. O que as organizagoes dizem e fazem e como
sao vistas pelas diferentes partes interessadas sao postas a prova, ques-
tionando se os seus valores fundamentais sao expressos nas agoes que
tomam para inovar e ajudar as comunidades quando mais precisam
delas.

Mais do que nunca, a inovagao é uma competéncia central para a
sobrevivéncia de todos, no entanto, sabemos o quao dificil é liderar
quando estamos pressionados por um contexto social, econémico
e tecnolégico dificil de acompanhar e um mundo que requer mais
conhecimento para conseguir interpretar e identificar as verdadeiras
oportunidades de cria¢io de valor.

Empatia: a base da inovagao centrada nas pessoas

Apesar de muitos defenderem que as tecnologias s2o o motor de
transformagio da sadde, tragando a trajetéria do progresso através da
sadide digital, do big data, da robética ou da medicina de precisao,
devemos estar todos envolvidos no desenho das solucoes futuras e
nao apenas aqueles que sio considerados especialistas em determi-
nada tecnologia. Falamos das pessoas que mais sabem sobre pessoas,
das suas necessidades e as que tém a empatia necessdria para desenhar
solucoes relevantes que sejam certamente “high-tech” mas principal-
mente “high-touch” — e é aqui que as Associagdes de Doentes podem
e devem ter um papel relevante no desenho do Futuro da Sadde.
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Design thinking: uma ferramenta para o futuro

Para a Saude ser um setor verdadeiramente inovador e criar um
ecossistema que funcione plenamente, terd de simultaneamente olhar
para dentro e construir novas pontes com mdltiplos atores. O futuro
¢ assim multidisciplinar e requer empatia, colaboragao e capacidade
de aprendizagem. Novas competéncias como a inteligéncia criativa
ou o Design Thinking (pensamento de design) tém um papel relevante
no desenho deste futuro.

O objetivo do Design Thinking é apoiar as organizagdes com abor-
dagens inovadoras para enfrentar desafios complexos, respondendo
a contextos econdémicos e sociais interrelacionados e difusos, limites
de atuagio entre organizagoes e industrias menos claros e desafios ao
nivel da confianca da populagao em tempos pds-pandemia.

Através da metodologia de Design Thinking pretende-se assegurar
que as solugdes alcangam um equilibrio entre o que ¢ desejdvel para
o utilizador, vidvel financeiramente, e exequivel em termos operacio-
nais e técnicos, percorrendo trés etapas fundamentais:

1) Fase de Descoberta: através de diferentes técnicas quantitati-
vas e qualitativas, garantir o conhecimento e o envolvimento
que permita a avalia¢do da experiéncia atual do doente e iden-
tificagao de oportunidades de melhoria;

2) Fase de Design: ideagio e criagao de solucoes inovadoras que
minimizem uma dor identificada, potenciem um sonho a al-
cancar ou respondam a uma necessidade especifica identificada;

3) Fase de Desenvolvimento e Implementagao: identificar
criativamente possiveis modelos de implementac¢do (técnica e
financeira) das solu¢oes concebidas anteriormente.

O pensamento de design é assim uma abordagem centrada nas
pessoas, que leva a solugoes que sdo progressivamente analisadas atra-
vés de um processo iterativo que envolve:

* observacao e aprendizagem - envolvendo os utilizadores finais
através de principios de empatia e metodologias de cocriagio;
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e geracao de insights e identificacido de espagos de oportuni-
dade - que consideram multiplas causas e perspetivas diver-
sificadas para os problemas em questio (dimensionamento e
ajuste do desafio);

* experimentacio e discussao das ideias — através de diferentes
técnicas de ideagao, prototipagem e teste de possiveis solugoes
(e nio apenas a solugio definitiva).

Com os cuidados de satde a transferirem o seu foco de volume
para valor, a satisfagdo e o envolvimento do doente estao a ganhar
relevincia e a melhoria da experiéncia dos doentes e cuidadores a
estabelecerem-se como uma prioridade para os sistemas de satde.
O Design Thinking é assim uma abordagem a desenvolver por di-
ferentes instituicoes de satde, pois cria valor e torna os doentes na
peca central de uma estratégia que pretende desenhar os cuidados de
satde do futuro.

Associagoes de doentes: uma nova geragao de agentes de mudanca

Apesar de diferentes estudos sobre o futuro da sadde enumera-
rem desafios e tendéncias mais ou menos disruptivas, as Associagdes
de Doentes vio permanecer relevantes, sendo, contudo, necessrio
repensar a relagio e a criagio de valor para a base de stakeholders
existentes, nomeadamente devido a fatores internos e externos como:

* necessidade de Profissionalizacao ao nivel organizacional e
know-how, um grande desafio interno para as associagdes de
doentes é que muitas vezes nio dispdem dos mecanismos para
desenvolver ou reforgar o seu planeamento estratégico, a sua
capacidade de angariagao de fundos, ou novas formas de pro-
fissionalizar a sua estrutura organizacional;

* afirmar-se como Parceiro credivel no debate sobre politicas
de satide em geral, garantindo que a perspetiva dos doentes
nao ¢ desacreditada por falta de objetividade, independéncia
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ou por falta de uma perspetiva mais ampla sobre as diferentes
tematicas;

* a defini¢ao de Novos modelos de colaboragao e integragao
tecnolégica, através de parcerias ativas com entidades exter-
nas, uma vez que a saiide serd um ecossistema aberto e inte-
grado com vdrias solugbes muitas vezes provenientes de fora
do setor.

Para as Associacoes de Doentes enfrentarem estes e outros desa-
fios e continuarem a atrair talento e recursos é desejdvel incutir um
espirito empreendedor na cultura organizacional. Pretende-se criar
um novo ecossistema de inovagao que permita que os colaboradores
e parceiros sejam também empreendedores (intrapreneur). Um intra-
preneur ¢ um colaborador que recebe autoridade e suporte para criar
um projeto que traga um efeito positivo aos mais diferentes niveis
(motivag¢do, cultura, aprendizagem, relagdo com os doentes, marca,
eficiéncia, processos,...). Ao contrdrio de um empreendedor, que en-
frenta riscos pessoais quando um produto nio consegue atingir os
objetivos, um intrapreneur aumenta o conhecimento organizacional
e gera entusiasmo das pessoas em rela¢io aos desafios, promovendo a
aprendizagem e o desenho colaborativo de um futuro que ainda nio
chegou. Para que isto aconteca é necessdrio pensar como incentivar
e atrair esses intrapreneurs, focando-se em especial na forma como
devemos reconhecer a conquista de um objetivo ou o sucesso de uma
ideia.

Como se pode constatar, na saide, a inova¢iao organizacional
¢ tao essencial como dificil. Estes novos modelos de organizagao e
inovacio pretendem ajudar a criar o préprio futuro das Associagdes
de Doentes, onde as solugoes emergem das pessoas que conhecem a
realidade e ndo por pressio externa e reativa, fruto de um contexto
especifico do momento.
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Design thinking como ferramenta para ajudar a desenhar o futuro
da satde

As revolugoes tecnoldgicas e cientificas também sao revolugoes da
sociedade, da economia e da cultura. O futuro da satide ou de qual-
quer outra industria nao serd um tema exclusivamente tecnolégico,
cabendo aos lideres deste setor e aos doentes ajudar a desbloquear
as escolhas e opcoes envolvidas no impacto da tecnologia nas nossas
vidas, e ndo limitar os possiveis intervenientes na discussao por via
de um discurso tecnicizado e onde apenas alguns podem participar.

Para alcancar a cultura de inovagao desejada e promover a discus-
sao abrangente de solucoes, o Design Thinking é um caminho interes-
sante, pois promove a empatia com as necessidades reais dos doentes,
a cocriagao de solu¢des entre equipas heterogéneas e multidisciplina-
res, e a experimentagdo que possibilita a aprendizagem e o erro antes
de grandes ciclos de investimento (tempo e recursos).

A defini¢ao de uma estratégia e de um modelo de gestao da inova-
a0 para as Associagoes de Doentes ¢ assim uma jornada de explora-
¢d0 que requer foco e transformacio, ou seja, o seu sucesso ¢ determi-
nado pela vontade da lideranca em encontrar talento empreendedor
dentro das institui¢cdes e desenvolver capacidades de resolugao de
problemas de forma inovadora.

O processo de transformagio de pessoas, relacoes e organizacoes
¢ lento, enquanto que a envolvente se transforma a uma velocidade
impressionante.

Teremos de encontrar o modelo e o tempo certo para fazer coin-
cidir as mudangas culturais necessrias com a evolugio tecnoldgica e
de negécio.

Cabe assim as Associagoes de Doentes acelerar este processo e, a
semelhanca de um designer, iniciarem um processo intencional de

desenho de:

* estruturas organizacionais dgeis e centradas nos desafios emer-
gentes;
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* equipas que incentivem a resolugao criativa de problemas e
identifiquem o potencial inovador da organizagao;

* projetos e protétipos que privilegiam a aprendizagem e que
aceitam o erro como forma de atingir o sucesso;

® parcerias que permitam criar um ecossistema que potencie €
valorize o maior ativo da sadde...

A relagao de empatia e confianga que as Associagoes estabele-
cem com os seus Doentes e Familiares, trazendo uma perspetiva
auténtica e humana essencial a um Sistema de Satdde inovador!
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2. Gestao de projetos em saiide

Carolina Santos'

A orientagio da atividade organizacional a projetos ¢ uma neces-
sidade transversal e de dominio intersetorial, que apresenta expressao
significativa em setores como o da satde, da educagao, da a¢do social,
da academia, e em outras dreas e tipologias de organizagdo, sejam
publicas ou privadas, com ou sem fins lucrativos, face ao cardter es-
tratégico dos projetos na implementagao de mudanga organizacional
e/ou evolugio de negécio. A sustentabilidade das organizagoes estd
intrinsecamente associada a ideia de inovagao nos processos de
negocio, a capacidade de explorar oportunidades de mudanga na
carteira de produtos e servigos que respondam as necessidades
e solicitagdes dos seus clientes. Os projetos vém responder a esta
exigéncia de mercado, garantindo que a mudanga nos processos de
negécio vem gerar valor para os clientes finais (através de mudangas
na cadeia de producio/prestagao) e que parte deste valor é captado
para a organizagao. Por outro lado, os projetos tém a capacidade de
trazer mudangas disruptivas na relagio da organizagao com a sua
envolvente externa, capacitando para a superagao de desafios e
para o desenvolvimento de solu¢des para problemas que o state-
-of-the-art nao acomoda. A inovagao acontece em multiplos con-
textos, por vezes fruto de atos casuisticos por parte de um “campeao”
da organizagao, mais frequentemente pela via da implementagio de

! National School of Public Health, NOVA University of Lisbon, Avenida Padre
Cruz, 1600-560, Lisbon, Portugal. National School of Public Health, Public Health
Research Centre, NOVA University of Lisbon, Lisbon, Portugal. Comprehensive Health
Research Centre, NOVA University of Lisbon, Lisbon, Portugal.
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projetos, enquanto processos planeados e sistemdticos de gestdo ou
de investigagao-agao.

A emergéncia de novas necessidades é 4gil em processos de
imersao no dia-a-dia dos clientes e szakeholders, em espagos de
desenvolvimento e partilha do conhecimento em alinhamento
com as boas priticas do knowledge intrapreneurship manage-
ment, em processos estruturados de avaliagao de projetos e ope-
ragcoes consolidadas nas rotinas da organizagao e através da pre-
paracio de iniciativas-piloto antes da implementacio de solugoes
globais. Os projetos vém assim alimentar-se das operagdes que as
organizagdes rotineiramente desenvolvem, das solugoes/produtos/
[servigos consolidados, propondo-se a melhord-los com a missao de
gerar beneficio incremental na relagao com os clientes. Os projetos
servem um propdsito tinico, sao limitados no tempo e nos recursos,
geram mudanga, dissolvem-se, estao suportados num processo de
negécio pré-determinado desenhado especialmente para a iniciativa.
Por outro lado, a equipa de projeto desenvolve a sua prépria cultura
e abordagem de gestao — relagoes de trabalho, procedimentos e linhas
de orientagao internas —, logo, tem uma cultura distinta da que a
organizacio permanente reflete nas operagoes consolidadas. Assim,
se as operagdes saem beneficiadas pelo tempo, estabilidade e expe-
riéncia adquirida, os projetos capitalizam um capital de inovagao e
criatividade existente nas organizagoes.

Entende-se que sao multiplas as condicoes suscetiveis de in-
fluenciar o sucesso dos projetos, em particular dos que se propoem
a criar valor para a satide publica, e uma multiplicidade de critérios
¢ habitualmente considerada para avaliar o seu sucesso pela natu-
reza do bem que se pretende gerar: ganhos em satde sustentdveis.
Contudo, considerando que o sucesso de qualquer projeto (inde-
pendentemente do seu scope) estd fortemente dependente do Iron
Triangle — entregar dentro do tempo, or¢amento e qualidade defi-
nida — e atingir ampla satisfacio das partes interessadas, a qualidade
de qualquer projeto estard intrinsecamente dependente de os seus
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intervenientes compreenderem os principios e processos subjacentes
a0 sucesso de qualquer iniciativa de Ambito, custo e tempo limitado
e riscos associados. De igual modo, de os vérios niveis de gestao da
organizacio compreenderem o conjunto de competéncias necessarias
para gerir projetos de complexidade distinta com sucesso e de aufe-
rirem de oportunidades de desenvolvimento no seio da organizagao.
E por esta via que a gestdo de projetos gravita em torno de “produtos-
-solucoes-campedo”, “equipas-campedo” e “organizagdes-campeio’.
S6 a presencga sincrona das competéncias individuais e organiza-
cionais relevantes, durante o ciclo de vida de implementagao do
projeto, permite conduzi-lo ao sucesso. Sao bons exemplos a i) boa
defini¢ao do projeto num project plan, ii) a avaliagao do projeto de
acordo com os success criteria estabelecidos, iii) o planeamento da sua
organizacio e controlo de acordo com os KPI (Key Performance In-
dicators) definidos, iv) o controlo do desempenho financeiro e o seu
reflexo no negécio da organizacio, v) o controlo eficaz do progresso
de acordo com o mapa de deliverables e milestones, vi) a gestao dos
riscos e oportunidades de acordo com as matrizes, planos de acio e
de contingéncia presentes no project plan, vii) a garantia e controlo
de qualidade em conformidade com os requisitos, viii) a gestao do
tempo de acordo com o Gantt e ix) a gestao das partes interessadas
em alinhamento com a stakeholders matrix. Mais que isso, a gestao
da mudanca global introduzida pelo projeto no conjunto de partes
interessadas, direta ou indiretamente envolvidas, e afetadas direta ou
indiretamente, positiva ou negativamente, pelo projeto.

No que se refere as soft skills relevantes para o sucesso dos projetos,
¢ crucial que as equipas compreendam a matriz de strenghts das equi-
pas de elevado desempenho e se sintam comprometidas com o pro-
jeto e com a organizac¢io permanente que se propoe a desenvolvé-lo.
Dito de outro modo, que tenham um approach sistemdtico a missao
e visao do projeto e um compromisso de desenvolvimento continuo
das competéncias relevantes para entregar ao cliente, dentro do tem-
po e do or¢amento, de acordo com a qualidade definida. Sao bons
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exemplos i) a habilidade de comunicagio assertiva para uma grande
variedade de contextos e audiéncias, ii) o trabalho de equipa com
foco nas pessoas e menos na técnica e/ou tecnologia, iii) a adapta-
¢ao do estilo de lideranga aos diferentes contextos e fases do projeto,
iv) a capacidade de negociar, motivar e mediar conflitos entre os en-
volvidos, iv) a capacidade de relacionamento por forma a construir
relagdes duradouras e v) o foco primordial no self-development, self-
-confidence e self-assessment. Em siimula, que as equipas de projeto
consigam compreender, desenvolver, treinar e traduzir nos ambientes
de projeto as competéncias relevantes para conduzir o projeto ao su-
cesso.

Por fim, importa referir que os projetos sdo parte integrante e viva
da dindmica das instituiges, sao geridos por grupos de pessoas com
as competéncias suprarreferidas, contudo, a presenga de individu-
0s competentes na equipa nao garante, s6 por si, o sucesso dos
projetos. E fundamental que sejam amplamente reconhecidas as
dimensdes da cultura organizacional que tém impacto no suces-
so dos projetos e as competéncias organizacionais relevantes em
gestao de projetos. O alinhamento dos projetos com a cultura da or-
ganizagdo permanente nio deve ser subvalorizado nem negligencia-
do, se o objetivo for a integragio permanente dos outputs e outcomes
do projeto. Nao se atinge, muitas vezes, o sucesso desejado, devido ao
elevado grau de disrupgao dos projetos com a cultura da instituigao,
com a altera¢io nio desejada pelas pessoas nas dinimicas, formas de
trabalho, rotinas e relagées de poder. O projeto falha porque o zarger
do projeto resiste, mas ¢é trabalho da gestao de topo mostrar-lhes as
necessidades que deram origem ao projeto, € o conjunto de bene-
ficios/ impactos do projeto numa perspetiva individual e organiza-
cional. Por outro lado, é crucial que as organizacoes se proponham
a: i) continuamente alinhar os seus projetos com a missao, visio e
estratégia da organizagio, estabelecendo e monitorizando KPIs de ali-
nhamento estratégico e criando a fungio de gestao de portfdlio; ii)
exercer eficaz lideranga organizacional, demonstrada pela definigao e
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comunicagao de metas claras para os projetos; iii) desenvolver con-
tinuamente a filosofia de orientagao a projetos com vista 3 melhoria
das operagdes; iv) disseminar as boas praticas de gestao de projeto de
acordo com o state-of-the-art da disciplina; v) normalizar a utilizacao
de ferramentas de gestao de projeto na organizagdo; vi) criar espa-
cos de discussao da performance atingida pelos projetos, ilustrando o
contributo individual para os objetivos do portfélio organizacional,
e o contributo global do portfélio para o negécio da organizacio. A
envolvente politica influencia habitualmente a dinimica das organi-
zagoes, o seu portfélio de projetos e o suporte que lhes é dado pelo
poder politico. Duas forcas contraditdrias - estratégia versus opor-
tunismo - sio fortes determinantes da agio no mercado da satde,
pelo que ¢ frequente a falta de estratégia nas decisoes relativas ao
portfélio de projetos, a decisiao sobre quais sacrificar, quais aprovar,
o seu cardcter emocional, politico e a demora na transi¢iao (Dwyer ez
al., 2004).

Concluindo, a dire¢ao estratégica da gestao de topo para uma
atividade orientada a projetos precisa de ser continuamente de-
senvolvida nas organiza¢des do terceiro setor, pois permite res-
ponder a alteracoes importantes nas condi¢des do ambiente inter-
no e externo (e.g., politica, economia e tecnologia) e aos desafios
emergentes no mercado onde operam, de modo a manterem o ali-
nhamento do seu portfélio de projetos com as necessidades societais
e expectativas dos seus clientes, dos seus sécios, do governo e dos
multiplos stakeholders com que se relacionam. As organizagoes neces-
sitam de se desenvolver de forma evolutiva, com sensatez e conheci-
mento, maximizando oportunidades e minimizando riscos, de forma
a garantirem a visibilidade do seu papel e a sustentabilidade dos seus
contributos a escala societal.
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Ilustragao 1 — O projeto e o seu contexto
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3. Gestao financeira e orcamental de projetos: atividades e recursos

Rute Dinis de Sousa’

A gestdo financeira de um projeto pode ser muito simples, mas
também incrivelmente complexa. A complexidade advém geralmen-
te da combinagio fatal, e ndo-rara, entre recursos escassos e objetivos
ambiciosos. Com efeito, na vida das nossas instituicoes, é muito co-
mum depararmo-nos com a necessidade de fazer muito, com muito
pouco.

A mensagem deste breve capitulo ¢ explorar o processo que con-
duz a boa gestao financeira de um projeto e que cabe nos cinco dedos
de uma mao:

1. Planear as atividades implicadas na prossecucio dos objetivos
do projeto;

2. Considerar todos os recursos necessirios para a implementa-
¢ao das atividades;

3. Estimar rigorosamente os c#stos que 0s recursos necessarios
envolvem;

4. Controlar escrupulosamente a execugdo do projeto;

e, finalmente,

5. Ter um plano B.

Servirdo as proximas pdginas para desenvolver ao detalhe estes
cinco vetores da gestao orcamental e financeira de um projeto.

Estamos todos recordados de que um projeto nasce para morrer.
Assim é. Com efeito, um projeto é um empreendimento tempordrio

! Diretora Executiva do Comprehensive Health Research Center (CHRC), Nova
Medical School | Faculdade de ciéncias médicas da universidade NOVA de Lisboa.
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com o objetivo de produzir um resultado unico' (PMBOK Guide).
Quer isto dizer que o projeto tem um fim definido, a partir do qual
se pode tomar um de trés caminhos:

— Concluir que o projeto revelou que a solugio para o problema
identificado nao passa por aquela resposta, sendo util desenvol-
Ver uma outra — um novo projeto.

— Concluir que o projeto atingiu o objetivo, deixando por isso de
ser necessario.

— Concluir que o resultado do projeto é tao valioso/eficaz/interes-
sante que os seus procedimentos serdo incorporados na operagio
do dia-a-dia da institui¢ao ou dos servigos que presta aos seus
utentes.

As operacoes das institui¢oes estdo relacionadas com a sua fun¢io
organizacional, permanente, e s3o garantia de bom funcionamento e
de eficiéncia da instituigao e da satisfagao das necessidades. Exemplos
de operagoes da instituigao sio os servigos de contabilidade, de recur-
sos humanos, servicos de manutengio e limpeza, entre muitas outras
que poderd de forma simples identificar na sua instituigao.

Um projeto criard em boa-hora contributos valiosos para a gestao
de operagdes. Novos produtos ou novos servigcos poderio ser acomo-
dados nas operagoes correntes, tornando a institui¢do mais 4gil e ro-
busta e, fundamentalmente, mais capaz de responder as necessidades
daqueles que serve.

Antes de avangar para o planeamento e implementagio de um
projeto, é importante olhar em volta, para a cultura da organizacao
promotora do projeto e compreender os fatores culturais da mesma
que poderio estar a favor ou contra a implementa¢io de um projeto.
De facto, hd institui¢oes cuja cultura orientada a projetos faz parte
do seu ADN. Sao instituigdes dgeis, com operagoes flexiveis e proces-
sos de tomada de decisao lestos, onde a delegagao de competéncias é
uma realidade e os atores sao responsabilizados. Nestas instituicoes
aprende-se com erro e este nio é motivo de punigio.
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Outras hd, contudo, nas quais os projetos sao raros no tempo e,
por isso, as licdes aprendidas sdo parcas, a cadeia de comando é mui-
to verticalizada e chamam-se para projetos atores externos a prépria
organizacio que podem nio partilhar a visao essencial da instituigao.
Nestes contextos, o projeto é algo externo, visto como assessorio,
inconsequente.

1. Sobre as atividades — estrutura de decomposi¢ao de trabalho

Quando nos deparamos com uma necessidade nao respondida,
definimos um objetivo, e comecamos a delinear um projeto para o
atingir, ¢ imperioso refletir sobre o que é preciso fazer: as atividades.
Nesta altura, é planeado o trabalho do projeto e faz-se uma subdivi-
sao do trabalho total em “pegas” mais pequenas. Cortar o elefante as
postas. E acrescento: e depois em postas cada vez mais pequenas.

Primeiro, divide-se todo o trabalho naquelas que sdo as grandes
atividades, e que esgotam todo o 4mbito do projeto.

Num segundo nivel, decompdem-se cada uma das grandes ati-
vidades anteriores noutras mais detalhadas e segue-se esta légica até
ao nivel de detalhe suficiente para se compreender minuciosamente
como serd a implementagio do projeto.

Esta decomposigdo légica do trabalho respeita uma estrutura ar-
borescente e assegura a identificagao de todos os conjuntos de tarefas
que devem ser cumpridos para que o projeto seja considerado con-
cluido. Importante referir também que cada um dos niveis de ativi-
dades deve corresponder a 100% do projeto, e descrever o que se vai
fazer (o trabalho), quem o vai realizar, guando é que a tarefa terd lugar
(cronograma) e como se vai proceder.
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Figura 1 — Exemplo de estrutura de decomposigio de trabalho por niveis
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2. Sobre os recursos — estrutura de decomposi¢io de recursos

E com base na estrutura de decomposicio do trabalho concluida
anteriormente que podemos prosseguir e refletir sobre os recursos
necessdrios para concretizar cada tarefa do nivel mais detalhado.

Estaremos agora a considerar, por um lado, as pessoas (recursos
humanos) que estardo envolvidas em cada uma das tarefas, e por
outro lado, os recursos fisicos, como equipamentos, materiais, infra-
estruturas, instalagdes, as viagens indispensdveis, entre outros.

Assim, paralelamente a estrutura de decomposi¢ao do trabalho,
teremos a estrutura de decomposi¢io de recursos.

Mas hd uma ponderagio a qual nao podemos escapar.

Fazer-ou-Comprar?

No que diz respeito a gestao orcamental e financeira de um pro-
jeto, esta é uma questao critica.
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Fazer significa que a institui¢ao desempenhard a atividade “dentro de
casa’ ou produzird determinado produto com os seus préprios recursos.

Comprar significa que a institui¢do vai depender de terceiros para
desempenhar uma determinada atividade ou produzir o produto,
provavelmente sob um contrato.

Decisoes tipicas de fazer-ou-comprar sao, por exemplo, servigos
de transporte, de comunicaglo, design e informdtica, mas também
producdo de matérias-primas. Hd instituigoes que sao muito integra-
das e decidem fazer a maior parte das suas operagdes, mas também
hd outras que sdo mais “estreitas” no que diz respeito as atividades
que desempenham e decidem adquirir externamente servigos espe-
cializados. Claro que encontramos também muitas institui¢des que
se encontram no centro deste continuo.

Que fatores importa estudar para a tomada de decisao?

Sabemos que o mercado consegue atingir economias de escalas
que os departamentos “dentro de casa’ nao conseguem, em especial
se considerarmos institui¢des de tamanho reduzido. As empresas/ins-
titui¢des do mercado obedecem a uma disciplina de eficiéncia e ino-
vagao para sobreviver e florescer. Os departamentos integrados numa
instituicao podem esconder as ineficiéncias e auséncia de inovagio.

Por outro lado, comprar - “ir a0 mercado” - apresenta vdrios ti-
pos de custos. Refiram-se os custos de coordena¢io com a restante
operagao e projetos da institui¢ao. Quando adquirirmos servigos ex-
ternos, podemos também estar a expor informagao sensivel da nossa
institui¢ao (dados, estratégia) e perder a vantagem competitiva. Além
disso, naturalmente, hd custos de aquisi¢io envolvidos que devem ser
sempre bem estudados.

3. Sobre custos

Depois de identificados ao detalhe os recursos necessdrios para a
execucao das atividades (a estrutura de decomposicio de recursos), e
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tomada de decisdo sobre o que se compra e o que se faz, é chegado o
momento de quantificar custos.

A literatura de gestao indica métodos diversos para realizar uma
estimativa de custos.

A estimativa de custos paramétrica é uma técnica que usa uma re-
lagio estatistica entre dados histdricos e outras varidveis para estimar
o custo de recursos necessdrios a execu¢ao de uma atividade.

A estimativa de custos por analogia (zop-down) recorre a utiliza-
¢ao dos custos reais de projetos anteriores semelhantes, como base
para a estimativa do projeto atual. Este ¢ um método menos preciso,
mas pode ser bastante util quando a informagao é escassa.

Finalmente, a estimativa de custos bottom-up estima os custos por
atividades individuais com elevado detalhe e faz uso de dados bem
definidos (cotagoes de fornecedores, precos unitdrios, entre outros
dados). No contexto deste método, os custos detalhados sio depois
agregados por atividades de nivel superior. Este método de estimativa
de custos apresenta uma precisio superior, mas tem a desvantagem
de ser mais laborioso.

Independentemente do método escolhido para a estimativa de
custos do projeto, importa neste capitulo dizer que este passo deve
ser tao rigoroso quanto possivel — ja que este é um passo crucial para
reduzir desvios ao longo da execugio do projeto — mas que a auséncia
de informagao confidvel nio nos deve bloquear.

Desenhar um orcamento

Com a informagao sobre recursos necessdrios e estimativas de
custos estabilizada, podemos desenhar o or¢camento do projeto.

O or¢amento do projeto pode (e deve) respeitar regras especificas
de financiadores (se aplicdvel), mas, de uma forma genérica, o orga-
mento de um projeto pode ser organizado em rubricas ou categorias,
como se demonstra abaixo:
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I. Custos Diretos

— Recursos Humanos: pertencem a rubrica de recursos hu-
manos despesas com recursos humanos dedicados ou asso-
ciados ao desenvolvimento de atividades relacionados com
a execugao do projeto, em todas as componentes obrigaté-
rias pela legislacao laboral aplicdvel, na estreita propor¢ao
da sua imputagao ao projeto. Nos contratos de trabalho, as
despesas tém por base os custos incorridos com a realiza-
¢ao do projeto, tendo como referéncia o saldrio base mensal
declarado para efeitos de prote¢do social do trabalhador, o
qual pode ser acrescido dos encargos sociais obrigatérios, do
subsidio de alimentacio e do seguro de acidentes de traba-
lho nos termos legalmente definidos. Considera-se saldrio
base o conjunto de todas as remuneragoes de cardcter certo
e permanente sujeitas a tributacio fiscal e declaradas para
efeitos de protegido social do trabalhador.

A imputagdo do recurso humano ao projeto calcula-se sob
a forma de Pessoas-Més. Este é um valor expresso em me-
ses inteiros equivalente ao trabalho total de uma pessoa ao
longo do projeto. Para o cdlculo, comece por estimar a per-
centagem do més de trabalho a tempo inteiro para todas as
tarefas de natureza profissional que ¢ dedicada pelo recurso
humano em cada uma das diferentes atividades do projeto.
Exemplos:

1 pessoa a 50% por 6 meses = 3 pessoa * més

1 pessoa a 30% por 6 meses = 1,8 pessoa * més

O ndmero total de pessoas * més é calculado somando-se
o tempo dedicado ao projeto para todas as atividades que
devem ser consideradas.

— Equipamento: sao incluidas nesta categoria despesas com
aquisi¢ao de equipamentos técnicos imprescindiveis ao pro-
jeto, caso sejam utilizados durante todo o seu tempo de vida
atil no projeto; ou a respetiva taxa de amortizagao ou depre-
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ciagdo dos equipamentos imprescindiveis ao projeto, cujo
periodo de vida ttil esteja contido no periodo de execugio,
mas nio se esgote no mesmo. Nestes casos, devem ser con-
sultadas as respetivas tabelas de depreciagao e amortizagao
de equipamentos em vigor.

— Missoes (viagens, acomodagio & ajudas de custos): cabem
nesta rubrica despesas com missdes no pais e no estrangeiro
diretamente imputdveis ao projeto. A categoria inclui deslo-
cagdes para reunides fundamentais ao projeto, representa-
¢ao do projeto num evento, entre outros.

— Promocao, disseminacio e comunicagio: a categoria concer-
ne a despesas com a demonstragao, promogao e divulgagao
dos resultados do projeto, para acoes de disseminagao das
atividades realizadas e divulgagao publica de resultados.

— Aquisicdo de bens e servigos: sido consideradas despesas com
a aquisi¢ao de bens e servigos relacionados diretamente com
a execugdo do projeto e que nio estejam incluidos nas cate-
gorias de despesas anteriores. Podem ser incluidos os custos
com consultores e outros especialistas em dreas especificas,
mas que nio se configurem como subcontratos.

— Subcontratacio: cabem nesta rubrica despesas com subcon-
tratos diretamente relacionados com a execucio de tarefas
“inteiras” do projeto. Observando a estrutura de decom-
posi¢ao do trabalho, considera-se um subcontrato quando
uma entidade externa a institui¢io promotora do projeto
(ou respetivo consércio) é contratado para realizar uma ati-
vidade de nivel 2.

II. Custos indiretos

Sao custos que, ao contrdrio dos anteriores, nao estao diretamente
relacionados com as atividades principais do projeto, mas sio despesas
com servigos operacionais sem os quais o projeto nao poderia ser desen-
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volvido. Exemplos comuns de custos indiretos s3o gastos com a renda
de aluguer do espago, energia elétrica que a instituigao utiliza, materiais
de escritério gerais (como papel, canetas, clips, tinteiros, entre outros),
mao-de-obra indireta (como pessoal administrativo, funciondrios de
limpeza, seguranca), seguros contratados e gastos com manutencao.
Algumas institui¢oes incluem também os custos de amortizagio do
edificio ou custos de depreciacio de equipamentos que, sendo utiliza-
dos no projeto, nao sao considerados especificos do mesmo.

Uma vez que o célculo rigoroso do custo indireto aplicdvel a um
determinado projeto é complexo, as instituigoes estabelecem geral-
mente uma taxa fixa de custos indiretos. Algumas linhas de financia-
mento estabelecem qual a taxa de custos indiretos a considerar.

A taxa de custos indiretos é apresentada sob a forma de percen-
tagem sobre os custos diretos do projeto, excluindo as despesas com
subcontratagoes, jd que estas ndao implicam despesa de estrutura para
a institui¢ao. Em Portugal, a taxa de custos indiretos situa-se habitu-
almente entre 20% e 30%.

Para desenhar um bom or¢amento e realizar o respetivo contro-
lo de execugio, existem no mercado vdrias ferramentas de soffware,
como folhas de célculo e programas de gestao de projetos que podem
ser uma boa ajuda neste processo.

Figura 2 — Exemplo de matriz de or¢amento de projeto, por ano

Descrigdo Ano1* Ano2 * Ano 3 * Total
Outros  |Total Pessoas-
Salario-base
(e FLUTEES () Sl encargos Més Ano 1+ Ano2 + Ano 3
Equipamento [EBes
quip Valor unitériolamortizagdo |- Ano 1 +Ano 2 + Ano 3
Missdes Valor unitdrio, Quantidade |- Ano 1 + Ano 2 + Ano 3
Promogédo e
Custos caoe Vefroamites VA Quantidade
N Demonstragdo (P&D) mteriais Ano 1+ Ano 2 + Ano 3
Diretos e
Aquisicdo de Bens e
) Tipo Valor
Servicos (ABS) - Ano 1 +Ano 2 + Ano 3
Subcontratagdo Tipo Valor L Ano 1+ Ano 2 + Ano 3
RH + Equip + RH + Equip + RH + Equip +
Subtotal MissBes + P&D +  [Missdes + P&D +  |Missdes + P&D +
ABS + Subcont |ABS + Subcont ABS + Subcont Ano1+Ano 2 +Ano3
(RH + Equip + (RH + Equip + (RH + Equip +
Custos indiretos Taxa adotada (%) Missdes + P&D +  |Missdes + P&D +  [Missdes + P&D +
ABS) *9% ABS) *% ABS) *% Ano 1 +Ano 2 +Ano 3
Total Custos directos + Custos directos + Custos directos +
otall. custos indirectos custos indirectos custos indirectos Ano 1 +Ano 2 + Ano 3

* alégica de orcamento anual pode ser substituida por uma légica de orcamento por atividade
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Como ja foi referido, este processo pode ser tao complexo ou tao
simples quanto se quiser fazer dele, contudo, importa estar atento(a)
aos principais perigos na estimativa de custos e preparagio do orga-
mento do projeto:

— Realizar uma interpretagio deficiente da descri¢ao do trabalho e
imprecisoes na estrutura de decomposigio do trabalho;

— Definir incorretamente o cronograma do projeto;

— Desvalorizar riscos;

— Fazer uso de uma técnica de estimativa errada;

— Desprezar a importancia dos custos indiretos.

4. Sobre o controlo da execugao financeira

Durante a execugio de um projeto, é indispensdvel seguir um
conjunto de procedimentos de verificagio da execugao técnica, mas
também financeira do mesmo. Para tal, cada institui¢do e gestor de
projeto deve desenvolver minuciosamente procedimentos de contro-
lo, bem definidos em frequéncia e regularidade, e com suporte de
programas de gestao de projetos. Além disso, devem ser definidos os
procedimentos a seguir no processo de alteragdes ao custo do projeto,
que incluem a documentagio a ser usada, sistemas de monitorizagao
e os niveis de aprovagao necessdrios.

Por vezes, é necessdrio realizar atualizacoes das estimativas de
custos, que incluem a revisao das estimativas originais dos custos e
outras dreas do plano do projeto que possam sofrer com o impacto
dessa alteracao as estimativas.

5. Sobre planos B — o risco e o que fazer com ele

O risco é uma condicio ou evento incerto que, se ocorrer, tem
um impacto negativo sobre um projeto. Como sabemos, todos os
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projetos tém riscos, mas também ¢ verdade que cada instituigio tem
um grau distinto de tolerincia ao risco.

As palavras finais deste capitulo vao para a gestao do risco de uma
forma muito sumdria.

Identificagao - O primeiro passo ¢ identificar e listar da forma
mais exaustiva possivel todos os eventos que podem perigar o nosso
projeto, identificando igualmente qual das atividades do projeto pa-
decerd com a sua ocorréncia.

Defini¢ao de probabilidade e impacto do risco - cada um dos
riscos identificados deve ser localizado em dois eixos — probabilidade
e grau de severidade do impacto. Um risco que tenha elevada pro-
babilidade de ocorrer e que, caso ocorra, tenha um impacto pouco
significativo no projeto pode nio ser digno da nossa melhor atengao.
Contudo, por oposi¢io, riscos com elevada probabilidade e elevada
severidade devem merecer a nossa reflexao e agao.

Figura 3 — Exemplo de matriz de Riscos

Alta (4) Risco médio (8)
-
o Média (3) Risco baixo (6) Risco médio (9)
%
@ Baixa (2) Risco baixo (4) Risco baixo (6) Risco médio (8)
o

Insignificante (2)

Moderado (3)

Catastrofico (4)

Grau de severidade do impacto

Agdes de mitigacao - Nos casos dos riscos que se encontram nos
quadrantes identificados como “risco médio” e “risco alto” (normal-
mente assinalados, respetivamente, a cor amarela e vermelha), deverd
ser realizado um plano de mitigacio do risco que, por um lado, possa
contribuir para a diminuigao da probabilidade de ocorréncia e, por
outro, a verificar-se, que possa diminuir a severidade do impacto na
atividade identificada.
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Papéis e responsabilidades — Para cada agao de mitigago de ris-
co deve ser identificado, de acordo com a matriz de responsabilidades
da equipa de projeto (designada matriz RACI), a pessoa (ou grupo
de pessoas) responsdvel por executar a agao de mitigagao, o aprovador
(ou accountable), que acompanha o seu desenvolvimento e aceita ou
recusa o resultado da a¢do, o consultor, que pode contribuir de forma
intelectual para o sucesso da agao, e finalmente o informado, que é a
pessoa ou conjunto de pessoas que necessitam de receber informacao
sobre a conclusio e o inicio da agao.

Orgamento para a gestdo do risco - finalmente, deve ser realiza-
da uma estimativa de custo que a a¢io de mitigagao de risco implica-
rd, no caso de ser ativada.

Assim, se optarmos por fazer uma tabela para a gestao do risco,
poderemos ter algo com um aspeto semelhante ao exemplo seguinte.

Figura 4 — Exemplo de tabela de plano de gestao de risco

Probabilidade

e . Ativi - o a
Identificacdo do Risco X (eikleato Agéo de mitigagao Responsavel | Orcamento

Severidade elisi

- Desenvolver campanhas de - Equipa de
1) Escasso envolvimento dos participantes consciencializagdo para aumentar a comunicagdo
no projeto, devido a proliferagdo de 2.4. adesdo ao projeto;
projetos concorrentes - Promover incentivos a participagdo (de - gestor de - 50€*150=
acordo com a orientagdo ética) projeto 7.500€

Leituras recomendadas

Anténio Miguel (2019). Gestao Moderna de Projetos - Melhores Técnicas e
Priticas (82 Edigao Atualizada). FCA, ISBN: 9789727228881.

Project Management Institute. (2017). A guide to the Project Management Body
of Knowledge (PMBOK guide) (6th ed.). Project Management Institute.
David Besanko, David Dranove, Mark Shanley, Scott Schaefer (2013) Econo-

mics of Strategy (Sixth Edition). Wiley. ISBN: 968-1-118-31918.









1. O método cientifico

Rute Simaoes Ribeiro'

Investigar versus Procurar

Se investigar é procurar, nem toda a procura € investigacdo, em
particular, se o que tivermos em mente for o conhecimento cientifico e a
ciéncia. E, por isso, importante uma constru¢ao metodolégica. Como
ilustram Quivy e Campenhoudt”, a investigacdo em ciéncias sociais
assemelha-se & pesquisa de petréleo: nao é perfurando ao acaso que o
pesquisador de petréleo encontrard o que procura. Quando um inves-
tigador sente dificuldades no seu trabalho, as razées sao quase sempre,
por isso, de ordem metodolégica. Quem pretenda estudar os fend-
menos sociais e outras matérias devera, pois, ter uma preocupagao de
autenticidade, de compreensio e de rigor metodoldgico®.

Ainda que muitas vezes apelidados de investigagao “cientifica’, hd
trabalhos que sdo, antes, sondagens de opinido ou estudos de merca-
do", pois nio aplicam o método cientifico, mas técnicas particulares,
isoladas de uma reflexdo teérica e de uma concegdo de conjunto, sem
as quais é impossivel justificar a sua escolha e dar-lhes um sentido. A
construgao metodoldgica deve, por isso, ser validamente empreendida.

Devemos, de qualquer modo, evitar na investigagio o cientismo
ingénuo', isto é, crer na possibilidade de estabelecer verdades defi-
nitivas e, no caso da metodologia qualitativa, adotar um rigor andlo-
go ao dos fisicos e bidlogos. Deve evitar-se igualmente o ceticismo',
isto é, negar a prépria possibilidade de conhecimento cientifico.
O conhecimento constréi-se suportado em quadros tedricos e me-

! Jurista. Coordenadora da Academia para a Capacitagao das Associagdes de Doentes.
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todoldgicos explicitos, estruturalmente elaborados com sentido de
rigor, e da observagio de factos concretos.”
Paradigmas na investigacido em ciéncias sociais e humanas
Podemos identificar trés grandes paradigmas da investigacao®:

* Positivista — centrado na explicagio, previsao e controlo: hi
uma (e uma s6) verdade que pode ser descoberta.

* Interpretativo - centrado na compreensao, significado e agio:
o investigador tem um papel na construgao do conhecimento.

e Ciritico - centrado na ideologia e interven¢io: o investigador
tem uma ideologia que influencia a leitura que faz dos fend-
menos.

E consensual® a existéncia de duas grandes derivacoes metodo-
légicas destes paradigmas: a perspetiva quantitativa e a perspetiva
qualitativa. Ainda que se observem trés grandes posi¢oes sobre esta
matéria — incompatibilidade, complementaridade e integragio/unida-
de epistemoldgica —, a tendéncia atual ¢é a integracio metodolégica
(Walker e Evers, 1997, cit. por Coutinho®). Na verdade, analisar os
problemas sociais exige abordagens diversificadas que combinem o
que de melhor tem para dar cada um dos paradigmas: combinar a
“precisao” analitica do paradigma quantitativo com a “autentici-
dade” das abordagens sistémicas de cariz interpretativo.

E mais importante, na realidade, o “sentido do problema” — a
condi¢do fundamental da existéncia de um “verdadeiro espirito
cientifico” (Bachelard, 1979, cit. por Coutinho”)” —, isto é, o que
deve determinar a opgio metodoldgica do investigador nao serd a
adesao a uma ou outra metodologia, a um ou a outro paradigma,
mas o problema a analisar®. O investigador deve partir para a sua
investigagdo, tendo em mente uma estratégia flexivel, adaptada ao
problema que vai investigar e a forma como vai evoluir o decorrer da
pesquisa (Estrela, cit. por Coutinho®).

Neste tdpico, referimos ainda a possibilidade de se proceder a
triangulacio: de fontes de dados (de tempos, espagos ou individuos
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diferentes), de investigador (vdrios investigadores observam o mesmo
fenémeno), de teoria (multiplas perspetivas) e metodoldgica (varias
abordagens).®

O “caos original” da investiga¢ao

Quivy e Campenhoudt!” alertam que todas as investigagdes co-
meg¢am de forma idéntica: sabemos vagamente que queremos estudar
tal problema, mas nio sabemos muito bem como abordar a questao;
desejamos que seja um trabalho til e resulte em proposicoes con-
cretas, mas temos a sensagio de nos perdermos nele ainda antes de
o termos realmente comegado. Segundo estes autores, cuja leitura se
recomenda, este caos original nio deve ser motivo de inquietagio.
Pelo contrdrio, é a marca de um espirito que nao se alimenta de sim-
plismos e de certezas estabelecidas. Deve, contudo, — alertam — sair
dele sem se demorar demasiado.

O que nao devemos fazer para sair deste “caos original”, pois é tao
inttil quanto prejudicial®:

* Ler tudo (“gula livresca”), isto é, ler sem método uma grande
quantidade de livros, artigos ou dados, informag¢des mal assi-
miladas, esperando encontrar, desse modo, aquilo que nos per-
mitird definir o objetivo e o tema de trabalho;

e Passar imediatamente 3 recolha de dados, antes de ter formu-
lado sequer hipéteses de investigagao, escolhendo e aplican-
do técnicas de investigagio antes mesmo de saber exatamente
aquilo que se procura e, portanto, para o que irao servir.

Devemos, ao invés, atentar num método de leitura e escolher
a técnica de pesquisa apenas quando soubermos da natureza dos
dados a recolher (que, por sua vez, implica que se comece por defi-
nir bem o projeto de investigagao, como veremos infra).
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Principios fundamentais do procedimento cientifico

Como assegurar, entdo, um bom comego de um trabalho de in-
vestigagdo? Devem observar-se os designados principios fundamen-
tais do procedimento cientifico.

Os métodos sao particularizagoes de um procedimento, percursos
diferentes para estudar certos fenémenos e dominios. Esta diversi-
dade, contudo, nio dispensa a fidelidade do investigador aos princi-
pios fundamentais do procedimento cientifico, pois, ainda que vdrios
percursos diferentes conduzam ao conhecimento cientifico, toda a
investigagao deve responder a alguns principios estdveis e idénticos'”.

Os trés atos ou principios do procedimento cientifico, que garantem
a validade interna da investigagio, ilustrados na Figura 1, infra, sioV:

* Rutura. Consiste em romper com os preconceitos e as falsas
evidéncias, que apenas nos dao a ilusao de compreendermos as
coisas. E o primeiro ato constitutivo do procedimento cientifico.

* Construcao. Consiste num sistema concetual organizado, sus-
cetivel de exprimir a l6gica que o investigador supde estar na
base do fenémeno. Em ciéncias sociais, sem uma construcao
tedrica (um quadro teérico de referéncia), nao haverd experi-
mentagao vdlida.

* Verificagao. Uma proposi¢ao sé tem direito ao estatuto cienti-
fico, na medida em que possa ser verificada pelos factos.

Figura 1 — Atos (principios) do procedimento cientifico

Verificacao
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Deste modo, como expde Gaston Bachelard, podemos afirmar
que o facto cientifico é conquistado (sobre os preconceitos),
construido (pela razao) e verificado (nos factos). Nio obstante,
deve notar-se que os trés atos do procedimento cientifico nao sio in-
dependentes uns dos outros. Constituem-se mutuamente. A rutura
nao se realiza apenas no inicio da investigagao; completa-se na e pela
construgdo. A construgio nio pode, em contrapartida, passar sem as
etapas iniciais, principalmente consagradas na rutura. A verificagao,
por sua vez, vai buscar o seu valor & qualidade da construgao.™”

Etapas do procedimento cientifico

Quivy e Campenhoudt!” apresentam os principios do procedi-
mento cientifico em ciéncias sociais sob a forma de sete etapas a
percorrer — como uma peca de teatro cldssica, em trés atos (rutura,
construgao, verificagao) e sete cenas (Figura 2).

Os atos e as etapas sao apresentados por Quivy e Campenhoudt
como operagdes separadas e sequenciais, por questées meramente di-
ddticas. Na realidade, uma investigacao cientifica nao é taio meca-
nica. Por esse motivo, sio apresentados na mesma figura circuitos de
retroagio, simbolizando as interagdes que realmente existem entre as
diferentes fases da investigagao.

Etapa 1 da investigacao cientifica: a pergunta de partida

Além da sua muito conhecida obra literdria, Umberto Eco escre-
veu também um livro, muito interessante e num registo de escrita de
grande proximidade ao leitor, intitulado “Como se faz uma tese”, e
cuja leitura também se recomenda. Desconstruindo muitas das an-
gustias do investigador, Eco™ refere que, de modo simples, o ponto
de partida de uma investigacao é:
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* Definigio proviséria de um titulo e de um indice e redagao de
uma introdugao, a alterar as vezes que se considerarem necessa-
rias ao longo da investigacdo, e a

* Determina¢io de um plano de trabalho.

Figura 2 — Etapas do procedimento cientifico
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Fonte: Adaptado de Quivy e Campenhoudt®
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A dificuldade em comecar de forma vilida um trabalho tem, fre-
quentemente, origem numa preocupa¢io em formular desde logo
um projeto de investigacio de forma totalmente satisfatéria. E um
erro. Uma investigagdo &, por definigio, algo que se procura. E
um caminhar para um melhor conhecimento e deve ser aceite
como tal, com todas as hesita¢des, desvios e incertezas que isso
implica.”V

O investigador deve, por isso, obrigar-se a escolher, antes, um
primeiro fio condutor tao claro quanto possivel, de forma que o seu
trabalho possa iniciar-se sem demora e estruturar-se com coeréncia.
Pouco importa que este ponto de partida parega banal e que a refle-
x40 do investigador nao lhe parega ainda totalmente madura, ou que,
como ¢ provavel, que ele mude de perspetiva ao longo do caminho.
Este ponto de partida serd, sempre e naturalmente, apenas provisé-
rio. Além disso, nao hd nenhum problema com perguntas simples e
claras, pois podem ter subjacente uma sélida reflexao tedrica.™’

Esse fio de condutor é a pergunta de partida. Deve, pois, procurar
enunciar-se o projeto de investigacdo na forma de uma pergunta,
através da qual o investigador tenta exprimir o mais exatamente pos-
sivel o que procura saber, elucidar, compreender melhor.

A pergunta de partida deve ser corretamente formulada. Isto nao
¢ necessariamente ficil. Uma boa pergunta de partida deve preencher
vérias condicoes que, reunidas, se resumem no seguinte: uma boa
pergunta de partida deve poder ser tratada, isto é, deve poder-se
trabalhar eficazmente a partir dela e deve ser possivel fornecer ele-
mentos para lhe responder.””

Sao qualidades de uma boa pergunta de partida®:

¢ Clareza: ser precisa, concisa e univoca.

* Exequibilidade: ser realista.

* Pertinéncia: abordar o estudo do que é de algum modo tan-
givel; ter subjacente uma intengao genuina, desprendida de
juizos de valor, de compreensio dos fenémenos estudados.
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Exercicio. Confira se hd algo de errado nestas perguntas de partida.

Pergunta 1. Qual é o impacto das mudangas na organizacgio do espago
urbano sobre a satide dos habitantes? Demasiado vaga (problema de clareza).

Pergunta 2. Os dirigentes das institui¢des de satide dos diferentes
paises da Uniao Europeia tém uma perce¢ao idéntica da importancia das
associagdes de doentes relativamente aos Estados Unidos e Japao? Necessi-
taria de muito tempo, dinheiro e colaboradores (problema de exequibilidade).

Pergunta 3. Os jovens sao mais afetados pela doenga do que os adul-
tos? Limitada e meramente descritiva, nio procurando conhecer melhor o
fenédmeno a estudar (problema de pertinéncia).

Etapa 2 da investigagao cientifica: a exploragao

Estabelecida a pergunta de partida (que constitui, “até nova ordem”,
o fio condutor do trabalho), o problema é agora o de saber como ex-
plorar o terreno para conceber uma problemadtica de investigagao.”)

A exploragio comporta leitura, entrevistas exploratdrias e outros
métodos de exploragio complementares. As leituras ajudam a fazer
o balan¢o dos conhecimentos relativos ao problema de partida, en-
quanto as entrevistas exploratdrias contribuem para descobrir os
aspetos a ter em conta e alargam ou retificam o campo de investiga-
¢ao das leituras, ajudando o investigador a ter contacto com a reali-
dade vivida pelos atores sociais. Umas e outras sio complementares
e enriquecem-se mutuamente: as leituras dio um enquadramento as
entrevistas exploratdrias e estas esclarecem-nos quanto a pertinéncia
desse enquadramento.™”

Sobre a leitura, deve referir-se que, em ciéncias sociais, nao existe
um udnico investigador que nao seja também um pensador'”, pelo
que deve adquirir o hédbito de refletir antes de se precipitar sobre o
terreno ou sobre os dados. Por outro lado, é pouco provavel que o
assunto que pretenda tratar nunca tenha sido abordado por ou-
tra pessoa, pelo menos, em parte, ou de forma indireta. A opinido
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de que “nao hd nada sobre o assunto” resulta, em regra, de pouca ou
fraca informagio. E, por isso, importante situar claramente o traba-
lho em relagdo a quadros concetuais reconhecidos (explicitando o
que aproxima ou distingue o trabalho das correntes de pensamento
existentes), isto é, procurar a sua validade externa.”

Mesmo que se trate de um estudo breve sobre uma questao par-
ticular, continua a ser indispensavel tomar conhecimento de um
minimo de trabalhos de referéncia sobre 0 mesmo tema ou, de
modo mais geral, sobre problemdticas que lhe estao associadas. Nao
estamos, pois, em condigoes de reinventar tudo por nds préprios.”)

Critérios de escolha dos textos para leitura exploratdria

Sao indicados principios e critérios gerais, que cada um deverd
adaptar com flexibilidade e pertinéncia™®:

* Ligacao com a pergunta de partida;

* Dimensao razodvel do programa de leitura: nio é necessdrio
ou possivel ler tudo sobre um assunto, podendo comegar-se
por obras com uma reflexdo de sintese ou por artigos de pe-
quena dimensao, e ndo por grandes volumes antes de se ter a
certeza de que nao poderemos passar sem eles — “um espirito
atulhado nunca é criativo”";

* Elementos de andlise e interpretacio: nio apenas estudos que
apresentem somente dados;

* Abordagens diversificadas;

* Reflexao pessoal e trocas de pontos de vista: periodicamente,
deverd parar-se de ler e dedicar-se tempo a reflexdo pessoal e a
troca de pontos de vista com colegas e outros, antes de decidir
o conteudo das leituras seguintes.

Estas sugestdes dizem principalmente respeito as primeiras fa-
ses do trabalho de leitura. A medida que o trabalho for avangando,
impor-se-do progressivamente critérios mais precisos e especifi-
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cos. Além disso, fazemos notar que decidir de uma s6 vez o contet-
do preciso de um programa de leitura é geralmente um erro, pois a
amplitude do trabalho desencoraja e a rigidez do programa presta-se
mal 2 sua fungio exploratéria.

Na comparagio de textos lidos devem ter-se em conta'’: pontos
de vista (convergentes, divergentes, complementares), contetidos
(concordéncias ou desacordos manifestos, caso existam; complemen-
taridades); pistas para o prosseguimento da investigagao.

Na construgio da bibliografia, sugere-se:

1. Pesquisa em motores de busca adequados (por exemplo, Pub-
med) por tema, assunto, palavras-chave;

2. Pesquisa por palavras-chave encontradas com referéncia ao

mesmo tema;

Pesquisa por autores;

Verificagio das referéncias bibliograficas dos artigos e livros

sobre o tema, com atengo as referéncias citadas por vdrios

autores;

Verificagao de artigos relacionados;

6. Registo de cada obra em ficheiro bibliogrifico (anotando
o autor, titulo, ano, citagdes, pardfrases e conclusoes préprias,
distinguindo os trechos com cédigos de cores, por exemplo?).

LN

hd

J4 as entrevistas exploratérias tém como fun¢ao principal com-
pletar as pistas de trabalho sugeridas pelas leituras. Nao se pretende
testar a validade dos nossos esquemas. Trata-se de “abrir o espiri-
to”", de ouvir. F, por isso, uma das fases mais interessantes da inves-
tigacio: a da descoberta, a das ideias que surgem. Por este motivo, ¢
essencial que a entrevista (livre, nao diretiva) decorra de uma forma
muito aberta e flexivel.

2 O que se recomenda fortemente, pois, nas leituras que venha posteriormente a
fazer sobre as suas proprias notas, caso no tenha procedido a um qualquer método de
diferenciagao, terd certamente dificuldade em distinguir o que sio reflexées suas do que
sd0, a0 invés, citacoes do autor consultado.
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Com quem ¢ util ter uma entrevista"?

* Docentes, investigadores especializados e peritos do objeto es-

tudado. Podem ajudar-nos a melhorar o nosso conhecimento
do terreno, expondo-nos os resultados dos seus trabalhos, os
procedimentos que utilizaram, os problemas que encontraram.

* “Testemunhas” privilegiadas: pessoas que, pela sua posigao,
agao ou responsabilidades, tém um bom conhecimento do pro-
blema.

* Dessoas diretamente interessadas: o publico (e.g., os doentes) a
que o estudo diz diretamente respeito, devendo cobrir-se, nesse
caso, a sua diversidade.

Deve ter-se em atengio que 0 CONtacto com o terreno, a expressao
do vivido e a aparente convergéncia dos discursos podem levar o in-
vestigador a acreditar (erradamente) que percebe tudo muito melhor
assim do que com as suas leituras e que as ideias que tinha da questao
correspondem aquilo que descobre no terreno: “Levado pela ilusio
da transparéncia, afunda-se na armadilha da confirmagdo superficial de
ideias preconcebidas”™®. O essencial é nio esquecer que as entrevistas
s30, nesta fase, um meio de rutura, mas que também podem con-
duzir ao reforgo das ilusbes e preconceitos, principalmente, as que
sao dirigidas aos tltimos dois grupos. Como sio pessoas diretamente
envolvidas, sio levadas a explicar as suas ag¢oes, justificando-as, pro-
duzindo uma ilusao de transparéncia. A subjetividade, a falta de dis-
tAncia, a visdo parcelar e parcial sdo inerentes a este tipo de entrevista.
Por esse motivo, como bem aconselham Quivy e Campenhoudt™- é
necessdrio espirito critico e técnica, para evitar eventuais armadilhas.

No final do trabalho exploratério, deve verificar-se se a primei-
ra formulacio da pergunta de partida traduz bem a sua intengao e
se pode continuar a servir de fio condutor. Se nio, serd necessdrio
reformuld-la.

Entrevistas, observagdes ¢ consultas de documentos diversos
coexistem frequentemente durante o trabalho exploratério, sendo
os principios metodolégicos fundamentalmente os mesmos: deixar
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correr o olhar sem se fixar s6 numa pista, escutar tudo em redor
sem se contentar s6 com uma mensagem, apreender os ambientes,
procurar discernir as dimensdes essenciais do problema estudado, as
suas facetas mais reveladoras e, a partir dai, os modos de abordagem
mais esclarecedores.”

Para isso, nesta fase, o investigador nao devera deixar-se perturbar
com uma grelha de observagio ou de anilise de documentos precisa
e pormenorizada. Esta preocupacio faz parte da etapa de observa-
¢ao e de recolha de dados. A melhor forma de proceder consiste em
anotar sistematicamente, num didrio de campo, por exemplo, todos
os fenémenos e acontecimentos observados e todas as informacoes
recolhidas. E, depois, ler e reler as notas para destacar as pistas de
investigagio mais interessantes."

Etapa 3 da investigacao cientifica: A problemdtica

A problemdtica é a abordagem ou a perspetiva tedrica que de-
cidimos adotar, entre as problemdticas possiveis, para tratarmos o
problema formulado pela pergunta de partida. Constitui uma etapa-
-charneira da investigacao'", de transi¢io entre a rutura e a constru-
¢ao. E uma forma de interrogar os fenémenos estudados. Construir
a problemitica ¢, no fundo, responder a pergunta “Como vou abor-
dar este fendmeno?”, mais precisamente':

a) Quais sao as diferentes abordagens do problema reveladas pe-
las minhas leituras e pelas entrevistas exploratérias?

b) Quais sao as diferentes perspetivas possiveis para o meu tra-
balho?

¢) Que problemadtica considero mais adequada ao meu projeto e
por que razao?

d) Em que contexto de investigagao ja foi explorada esta proble-
mdtica?

e) Quais foram os problemas concetuais e metodoldgicos encon-
trados em investigagdes anteriores?
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f) Quais sdo os meus conceitos e ideias-chave?
g) Sao necessdrias leituras complementares? (Se sim, deverei re-
ver, posteriormente, a problemadtica.)

Etapa 4 da investigagdo cientifica: A construc¢io do modelo de
analise

Consiste em traduzir a problemdtica numa linguagem e em for-
mas que permitam conduzir o trabalho sistemdtico de recolha e and-
lise de dados que se seguird, estabelecendo, por exemplo, hipéteses
de investigacio.’

Etapa 5 da investigagio cientifica: A observagao

A observagio compreende o conjunto das operacoes através das
quais o0 modelo de andlise é confrontado com dados observaveis
(a analisar na etapa seguinte).

Esta etapa concebe-se por via da resposta a trés questoes'":

* O qué? Os dados, pertinentes e Uteis a investigagao, que serao
determinados pelos indicadores das varidveis.

* Quem? Sele¢do das unidades de observagao (individuo, organi-
zagao, associagao, pais, etc.) e delimitagao do campo de anilise
(zona geogréfica; populacio ou amostra representativa; periodo
de tempo). Resposta que deve ter também em conta o prazo, os
recursos disponiveis e o método de recolha de dados.

* Como? Instrumentos de observagiao e métodos de recolha dos

dados.

3 Para saber mais aprofundadamente sobre esta etapa, consulte o livro de Quivy e
Campenhoudt, referenciado no final deste artigo.
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Alguns métodos e técnicas de recolha de dados sao:

e O inquérito: trata de interrogar um determinado niimero de
individuos, tendo em vista uma generalizagio®. E um dos
métodos mais usados e abrange duas técnicas, duas formas de
“inquirir” as pessoas: a entrevista e o questiondrio.

* Observagao direta: capta os comportamentos no momento
em que eles se produzem e em si mesmos, sem a mediacio de
um documento ou de um testemunho.

* Dados documentais: documentos manuscritos, impressos ou
audiovisuais, oficiais ou privados, pessoais ou provenientes de
um organismo, contendo niimeros ou texto.

Apenas conhecemos corretamente um método de investigagao de-
pois de o termos experimentado. Porém, podera ser o primeiro con-
tacto que temos com ele. Nao nos devemos, contudo, por esse motivo,
deter-nos e nio avangar ou escolher outro método que conhegamos
melhor. Devemos, antes, assegurarmo-nos, junto de investigadores que
o dominem bem, da sua pertinéncia em relagao aos objetivos especi-
ficos do nosso trabalho, as suas hipSteses e aos recursos de que dispo-
mos'”. Nio esquecer, pois, o0 mencionado “sentido do problema”.

O inquérito

Dedicamos um pouco mais de atengio a este método comum-
mente utilizado. Precisaremos de ter em atencao trés questdes: Quem
inquirir? Quantos inquirir? Como inquirir? Trés principios de atu-
a¢do ajudam-nos a responder:

e Principio da diversidade: considerar a heterogeneidade dos su-
jeitos e dos fenémenos em estudo, salvaguardando que se aborda
a realidade, tendo em conta as suas variagoes e especificidades®.

* Principio da saturagio. O nimero de inquéritos deve ser sufi-
ciente, mas nao excessivo, para que nio se chegue a um ponto
em que jd nada se recolhe de novo ou diferente®.
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* Principio da diretividade. Relaciona-se com a maior ou menor
liberdade deixada a pessoa inquirida para responder, designada-
mente, pontos de vista, temas ou termos escolhidos®. E habitual
reservar o termo emtrevista para as técnicas menos diretivas e
designar por questiondrio as formas de inquirir em que as pos-
sibilidades de resposta sdo tendencialmente fechadas. Na pratica,
¢ frequente recorrer a formas mistas, como, por exemplo, uma
entrevista ndo diretiva imediatamente seguida de uma parte se-
midiretiva, ou um questiondrio com questdes abertas e fechadas.

No que diz respeito a entrevista, esta pode ser nao diretiva, livre
ou em profundidade (um tema de cardter alargado e ambiguo de-
senvolvido liviemente pelo inquirido), semidiretiva ou estruturada
(existe uma grelha de vdrios temas, mas de ordem livre de introdugao
pelo entrevistador) ou diretiva ou estandardizada (questoes abertas,
mas em que nao existe praticamente ambiguidade na sua interpreta-
¢40).” Nas entrevistas semidiretivas ou estruturadas, deve garantir-se
que os inquiridos se focam nos mesmos aspetos, para o que é conve-
niente utilizar um guiao de entrevista, estruturado, com introdugio
e clarificagao dos objetivos do estudo e, caso necessdrio, perguntas de
lembranca e cruzamento (apenas visiveis para o entrevistador). Pode-
rd considerar-se, ainda, uma parte com questdes fechadas e objetivas
para a caracterizagio do entrevistado®.

Jd no que se refere ao questiondrio, este pode ser aberto (questoes
sucessivas, de ordem e formulagio fixadas antecipadamente, mas po-
dendo a resposta ser tao longa quanto o inquirido quiser) ou fechado
(a pessoa inquirida deve escolher a sua resposta dentre uma lista de
opgoes fixadas antecipadamente).®

Sobre a diretividade, sugere-se que seja seguido o Paradigma

TAP?:

* Tépico. O tépico deve ser definido de modo que todos os in-
quiridos entendam claramente do que se trata.

* Aplicabilidade. Os inquiridos nio devem ser solicitados a for-
necer informagio de que nao dispéem.



232 ADVOCACIA DA CIDADANIA DE SAUDE

e Perspetiva. A perspetiva que os inquiridos devem adotar ao res-
ponder as perguntas deve ser especificada, de modo que todos
fornecam o mesmo tipo de resposta.

As escalas de atitudes

Com escalas de atitudes, é possivel recolher caracteristicas qua-
litativas que posteriormente sdo trabalhadas de forma quantitativa.
Apresentamos duas mais frequentemente usadas:

e Escalas de Likert. Consistem na apresentagio de uma série de
proposicoes, devendo o inquirido, em relagio a cada uma delas,
indicar uma de cinco (ou mais) posi¢oes (desde, por exemplo,
“discorda totalmente” a “concorda totalmente”), ou pontua-
coes (por exemplo, de 1 a 5).

* Diferenciais semanticos. Consistem na apresenta¢io de diver-
sos pares de adjetivos bipolares ou anténimos (por exemplo,
«

util” e “inatil”), separados por uma linha geralmente dividida
em 7 ou 5 partes.®

Para verificar se as perguntas funcionam como pretende, pode re-
alizar procedimentos de teste (nio confundir com pré-teste), junto de
algumas pessoas (nio os que pretende inquirir), designadamente?:

* Pedindo que reescrevam as perguntas por palavras suas;

* Procurando detetar as interpretagdes dadas aos conceitos-chave:
“Como chegou a esta resposta?”, “O que o levou a responder
nestes termos?” (chamada dupla entrevista);

e Solicitando que “pensem alto” enquanto respondem as perguntas.

Os pré-testes, por sua vez, servem para verificar a compreensi-
bilidade, uniformidade na interpretagio, aceitabilidade, inutilidade,
dificuldade, dimensao, parcialidade das questoes, bem como a ampli-
tude ou a possibilidade de enviesamento das respostas, além de testar
as condigoes e eventuais dificuldades na aplicagao do questiondrio®,
referindo-se a cada questao por si s6 (pedindo, a um grupo pequeno
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de pessoas, respostas comentadas e observacoes sobre o significado
que atribuem a questdo), ou ao questiondrio na sua totalidade e as
condigoes da sua aplicagdo (numa experiéncia em pequena escala
de, por exemplo, cinquenta pessoas).

Pode também recorrer-se a questiondrios ja construidos. Nes-
te caso, devem utilizar-se questiondrios validados cientificamente e
solicitar-se autorizagio ao autor do questiondrio®. Nao devem ser fei-
tas alteragoes aleatérias e pode ser necessdrio adaptar o questiondrio
ao contexto cultural.

Etapas 6 da investigacao cientifica: Andlise

Consoante os dados que forem recolhidos, podemos usar a ané-
lise de contetdo (para dados qualitativos) e a andlise estatistica (para
dados quantitativos), para o que sugerimos que dedique alguma lei-
tura a estas técnicas antes de as aplicar e que recorra, eventualmente,
a ajuda de um investigador experiente.

Etapa 7 da investigacio cientifica: Conclusoes

Finalmente, da investigagao resultam conclusoes, que sio estri-
tamente ditadas pelos dados recolhidos e sua andlise (nao devem ser
especulagoes ou consideracoes pessoais). Serdo o novo estado da arte
sobre o objeto estudado, Gtil para a tomada atual de decisio, bem
como para o proximo investigador, aquele que decida empreender
um novo estudo sobre a mesma temdtica ou com ela relacionada,
do que se depreende a grande importancia de salvaguardar o rigor
cientifico de qualquer estudo, mesmo o mais modesto, pois passard a
fazer parte de um corpo geral de conhecimento.

4 Pode consultar-se, por exemplo, o RIMAS - Repositério de Instrumentos de
Medigio e Avaliagio em Saide, criado pelo Centro de Estudos e Investigacio em Sadde
da Universidade de Coimbra (CEISUC). Sitio na web: http://rimas.uc.pt
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Notas-chave:

Autenticidade, Curiosidade e Rigor (na condugao da investigacio)

Rutura, Construgao e Verificacio (principios do procedimento cientifico)

Quantitativa, Qualitativa e Integrativa (perspetivas metodolégicas)

Clareza, Exequibilidade e Pertinéncia (da pergunta de partida)

Diversidade, Saturagio e Diretividade (principios da construgao de um
inquérito)

Tépico, Aplicabilidade e Perspetiva (na constru¢io de perguntas)

Leituras e Entrevistas Exploratérias (duas técnicas de exploracao)

Entrevista e Questiondrio (duas formas de inquérito)

Leituras recomendadas

ECO, Umberto — Como se faz uma tese em ciéncias humanas. 152 Ed. (12 Ed.
em 1980). Barcarena: Editorial Presenca, 2009.

QUIVY, Raymond; CAMPENHOUDT, Luc Van — Manual de investigacio em
ciéncias sociais. 5 Ed. (12 Ed. em 1992). Gradiva: Lisboa, 2008.
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2. A pesquisa bibliogrifica
Lsabel Andrade’

Introdugao

A pesquisa bibliogréfica ou revisao da literatura constitui uma das
etapas da investigacio cientifica. O objetivo deste capitulo é melho-
rar o conhecimento e literacia das associagoes de doentes em relacao
aos diversos recursos bibliograficos, considerando a atual diversidade
de acesso e a complexidade das multiplas abordagens da investigacao
nesta drea.

Virios referenciais propostos por entidades, ligadas a qualidade
da aprendizagem, como a ACRL - The Association of College and
Research Libraries, apontam para a importincia da literacia da infor-
magcao. Esta pressupoe um padrio de competéncias para a descoberta
da informacio, a compreensao da forma como esta é produzida e a
cria¢io de novo conhecimento numa perspetiva ética.

Considerando a literacia da informacio como uma extensio do
arco de aprendizagem ao longo da vida académica, mas convergindo
com outros objetivos de aprendizagem social, a definicao da ACRL
passa a enfatizar o dinamismo, flexibilidade, crescimento individual
e aprendizagem na comunidade:

Information literacy is the set of integrated abilities encompas-
sing the reflective discovery of information, the understanding of how
information is produced and valued, and the use of information in
creating new knowledge and participating ethically in communities
of learning."V

! Chefe de Divisio, Servicos de Documentacio e Informacio, Escola Nacional de
Sadde Puablica, Universidade NOVA de Lisboa.
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Nao ¢ tarefa ficil saber, em termos da cobertura global, o que
aceder e pesquisar. J4 em 1983, Eugene Garfield?, ao proceder a um
mapeamento da ciéncia nos paises do Terceiro Mundo, constatou
que 85% dos artigos provenientes desses paises estao escritos em lin-
gua inglesa, confirmando que, mesmo nessas regioes, o inglés é a lin-
gua da ciéncia. Este facto revela quao complexas sdo as desigualdades
ao nivel global na producio e troca de conhecimento e, consequen-
temente, no acesso as diferentes fontes de informacio.

Mas existem outros problemas envolvidos: a maioria das vezes
acede-se a artigos de publicagoes periddicas como a Gnica representa-
¢ao da produgio cientifica e ignoram-se outros contetidos tais como
livros e literatura cinzenta. Outra categoria “invisivel” é a producao
encomendada e realizada por consultores, muitos dos quais inves-
tigadores e académicos, sendo, contudo, o acesso integral ao texto
publicado embargado devido a acordos de confidencialidade.

As politicas relacionadas com o Acesso Aberto ao conhecimento
e com a Ciéncia Aberta a nivel mundial estdo a contribuir para o
aumento do volume de investigacio a que se tem acesso em todo o
mundo, havendo uma promogao da partilha, discussao e divulga-
¢ao de conhecimentos, préticas e investigacao sobre este paradigma,
acompanhada da implementagio de politicas de depédsito das publi-
cagoes cientificas e dos dados de investigacdo em repositérios®.

1. Aptidoes para a pesquisa bibliogrifica

Com vista a sistematizar como proceder, criticamente, a identifi-
cacio, avaliacio, selecio, localizagio e acesso a informacio mais rele-
vante e fidvel para responder a diferentes necessidades de informagao,
o “Seven Pillars Model” da SCONUL - Society of College, National
and University Libraries do Reino Unido propoe sete conjuntos de
aptidoes, desenvolvidas a partir de competéncias bdsicas de pesquisa
nas bases de dados e em tecnologias de informagao®~"":
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(1) reconhecer uma necessidade de informacao;

(2) distinguir formas de abordar a falta de informacao;

(3) construir estratégias para localizar a informagao;

(4) localizar e aceder a informacao;

(5) comparar e avaliar a informacao obtida a partir de diferentes
fontes;

(6) organizar, aplicar e comunicar a informagao a terceiros de
modo apropriado;

(7) sintetizar e construir sobre a informacao existente, contri-
buindo para a criagio de novo conhecimento® #!”

2. Etapas do processo de pesquisa

Virios autores sugerem etapas para descrever uma estratégia sim-
ples e eficaz, visando encontrar informagao bibliogréfica e documen-
tar as fontes que sdo consultadas: partir da informacao geral e bdsica
e, s6 depois, usar fontes mais especificas e recentes, registando o que
se encontra e onde. Dependendo do assunto e familiaridade com os
recursos pode ser necessdrio reorganizar ou reciclar essas etapas.

2.1. Os sete passos de Cornell

Uma das mais conhecidas listas de etapas para uma boa pesquisa
bibliogréfica é dada pela Universidade de Cornell®, que apresenta as
seguintes sugestoes:

PASSO 1: IDENTIFICAR E DESENVOLVER O TEMA

Nesta fase, além da identificacio, definicao e delimitagio do as-
sunto ou tépico da pesquisa (em que se encontram informagoes bdsi-
cas e se estabelecem sindnimos e relagdes hierdrquicas entre os termos
selecionados), deve-se restringir o periodo da pesquisa, as linguas dos
artigos e, se necessario, as areas geogréﬁcas de interesse.
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PASSO 2: ENCONTRAR INFORMACAO DE CONTEXTO

Para este efeito hd que criar um mapa conceptual e construir a
expressao de pesquisa baseando-a em diferentes tipos de informagio
(fontes primdrias e secunddrias).

Para fazer uma pesquisa numa base de dados é importante conhe-
cer e saber usar os recursos disponiveis e, para além disso, elaborar
uma estratégia de pesquisa que permita a melhor identificacio da
informacio pretendida.

Os critérios a utilizar, aquando do levantamento, sdo a relevancia
e a amplitude. O primeiro identifica poucos trabalhos e o segundo
identifica muitos, exigindo uma selecio cuidada. A escolha do crité-
rio depende, sobretudo, do volume de informagao disponivel sobre a
temdtica em estudo. A especificidade ou abrangéncia desejada ¢ ob-
tida com a utilizagao adequada dos operadores booleanos® que com-
binam, por unido, interse¢io ou exclusio, os termos identificados na
primeira fase da pesquisa.

Os operadores légicos mais comuns sao: AND, OR e NOT.
O operador AND corresponde ao operador de intersegao de conjun-
tos; o operador OR corresponde ao operador de uniao de conjuntos
e o operador NOT recupera os elementos do primeiro conjunto que
nao tenham o item associado ao segundo conjunto (Figura 1).

PASSO 3: USAR CATALOGOS PARA ENCONTRAR LI-
VROS E OUTROS DOCUMENTOS

Para recuperar informagao disponivel em materiais impressos e
digitais — livros, capitulos de livros, teses, dissertagoes, relatérios, le-
gislagio, etc. — os catdlogos bibliogréficos e os repositérios académi-
cos sio as melhores fontes.

2 Os operadores Booleanos devem-se ao matemdtico George Boole, que os inventou
como parte integrante de um sistema légico em meados de séc. XIX (1800-1900).
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Figura 1 — Pesquisa com operadores booleanos

Boolean Searching

O

NOTE: Each N represents a concept that has been translated into a word,/term.

e, e
/ \\\I each item retrieved will include
[ / AND narrows  both terms

\-.,_ - — _F,// ex: children and bilingualism

each item retrieved will include
OR expands EITHER or both terms
ex: motherse or baby talk

p— '-m\‘ each item retrieved will include
\ NOT excludes 1% set of terms only
/ ex: preschoolers but not toddlers

Fonte: American National University Library, 2017¢

PASSO 4: USAR BASES DE DADOS PARA ENCONTRAR
ARTIGOS DE PERIODICOS

Depois de se estabelecer o assunto, devem-se escolher outros re-
cursos adequados a pesquisa, sendo possivel pesquisar em recursos
digitais na drea da satide ou multidisciplinares, com filtros temdticos.
Alguns exemplos sio as bases de dados Pubmed / Medline, Embase,
Scopus e Web of Science.

PASSO 5: ENCONTRAR RECURSOS ADICIONAIS NA IN-
TERNET

Para procurar informagio complementar na Internet (Google,
Google Scholar, Google Books, YouTube), deverao utilizar-se as re-
comendagdes de cada recurso para uma maior pertinéncia e relevan-
cia dos contetidos recuperados.
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PASSO 6: AVALIAR OS RESULTADOS

Ap6s a pesquisa importa saber se a informacao recuperada é con-
fidvel e relevante. Os principais critérios para avaliagao da credibili-
dade de uma fonte de informagao passam pela atualidade, responsa-
bilidade, relevancia, autoridade (autor, editor, data de publicagio,
revisao por pares), fiabilidade e finalidade!”.

Quando usamos uma biblioteca os recursos disponiveis jd foram
avaliados com base em sua qualidade e credibilidade. Quando pes-
quisamos na Internet ¢ essencial avaliar a credibilidade das fontes
e, no caso das revistas em acesso aberto, estar atento aos conte-
udos provenientes de editores e revistas questiondveis, optando
pelas que se encontram indexadas no Directory of Open Access
Journals (http://doaj.org/). Este hospeda revistas cientificas de aces-
so aberto com curadoria da comunidade garantindo padroes de alta
qualidade, através da revisao por pares e do controlo da qualidade
editorial, promovendo a integridade da investigagao.

PASSO 7: CITAR O QUE SE ENCONTROU USANDO UM
FORMATO NORMALIZADO

Desde o inicio da pesquisa e da redagao deve-se indicar, no texto,
a fonte de informagao utilizada, por motivos que se prendem com
ética e responsabilidade. Citar as fontes usadas aquando da pesquisa
tem dois propésitos: dar o devido crédito aos autores dos materiais
usados e permitir que quem acede ao contetido possa replicar a pes-
quisa e localizar as fontes que foram referidas.

A citagao e referenciagdo bibliografica deverd obedecer a um for-
mato normalizado e poderd ser numérica ou alfabética (por autor e
ano). A op¢io pela utilizagio de um gestor de citagoes (Mendeley,
Zotero, Endnote, etc.), de modo a rentabilizar o processo de descri-
¢ao de acordo com determinada norma ou estilo, é desejavel (Van-
couver, APA, NP 405, por exemplo).

Uma davida que pode surgir nesta etapa é saber se todos os tra-
balhos identificados tém de ser citados ou nao. Para que um trabalho
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seja considerado completo devem mencionar-se as coincidéncias e
contradi¢oes encontradas e nio, necessariamente, citar todos os tra-
balhos que corroboram os eventos relatados.

2.2. Elaboragdo do texto

A escrita académica é um estilo formal de redacio usado em con-
texto académico e obedece a convengoes especificas em termos de
contetdo, estrutura e estilo.

As caracteristicas de uma escrita académica de qualidade sdo: pla-
neamento e foco (responder a pergunta e demonstrar compreensio
do assunto); estrutura (ser coerente, escrito numa ordem légica e reu-
nir pontos de vista e materiais relacionados); evidéncia (demonstrar
conhecimento da drea, apoiar opinides e argumentos com evidéncias
e ser referenciado com precisao); tom e estilo formais (usar lingua-
gem e tempos apropriados e ser claro, conciso e equilibrado)V.

Na elaboragio do texto académico, poderio seguir-se algumas re-
comendacoes:

¢ Elaborar uma ficha de leitura com uma lista de referéncias com
uma breve descrigio ou avalia¢io de cada fonte e que inclui o
resumo (annotated bibliography);

* Tomar notas claras e precisas acerca do local onde foram encon-
tradas as ideias de interesse;

* Escrever a referéncia bibliogrifica completa de cada recurso uti-
lizado;

e Elaborar uma lista das fontes utilizadas (livros, revistas, bases
de dados, fontes da Internet);

* Usar aspas ou itdlico sempre que citar #psis verbis as palavras de
outro autor;

* Atribuir sempre o crédito aos autores originais;

* Apresentar os resultados da pesquisa de forma precisa, a meto-
dologia utilizada e as limita¢oes do estudo.
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3. A estratégia PICO para a construgao da pergunta de pesquisa

Quando se pesquisa literatura sobre um tema para a tomada de
decisao clinica, as melhores questdes e estratégias de pesquisa sao
construfdas em torno dos acrénimos PICO ou PICo"? — métodos
que permitem uma abordagem baseada na melhor evidéncia.

Os quatro elementos do modelo PICO, mais vocacionado para
os estudos quantitativos, sio: Population / Problem (Populagao,
Problema), Intervention (Interveng¢ao), Comparison (Comparacio)
e Outcome (Resultado). Aplicando-o identifica-se o paciente ou a
populacio que se pretende estudar, a intervengio ou tratamento que
se pretende usar, a interven¢do a comparar com outra (se aplicdvel) e
o resultado antecipado.

O modelo PICo, mais aplicado em estudos qualitativos, tem ele-
mentos diferentes: Population / Problem (Populagio ou Problema),
Interest (Interesse) e Context (Contexto). Usando-o percebem-se
quais sdo as caracteristicas da populagio ou do paciente em estudo ou
qual o problema, condigao ou doenga que estamos interessados em
estudar, qual o evento, atividade, experiéncia ou processo em andlise,
qual a configuracio ou as caracteristicas distintivas.

Ambos os processos comegam com um cendrio de caso a partir do
qual é construida uma pergunta que ¢é relevante para o caso em es-
tudo. Com uma pergunta bem estruturada, os investigadores estarao
em melhor posi¢ao para pesquisar a literatura a procura de evidéncias
que apoiam a pergunta original.

Notas finais

A literacia da informagao, particularmente no que respeita ao
acesso e ao uso da informacio, confere competéncias que contri-
buem para o crescimento e autonomizagao das associagdes de doen-
tes, nomeadamente através do desenvolvimento de conhecimentos
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e praticas efetivas para a pesquisa avangada, a adequada citacio e
referenciacio e a escrita académica™?.

Saber o que fazer em termos da cobertura real do que se pode
aceder e pesquisar, como resposta a uma necessidade de informagio,
implica conhecer algumas ferramentas necessdrias para a pesquisa,
avaliacio, uso ético e eficaz da informagao e aplicar estratégias que
permitam analisar e comparar a informacio proveniente de diversas
fontes, através da aplicagao de critérios de avaliagao adequados.

Porque os resultados da pesquisa precisam ser reconhecidos como
existindo além dos limites do artigo de revista e livro tradicional, os
sistemas precisam ser ajustados de modo a legitimar novas prdticas de
publicacio cientifica, baseadas em modelos de Ciéncia Aberta — de
que a implementagao do Plano S, promovido pela Science Europe é
exemplo" — e visando a plena participagio de todos na criagio do
conhecimento e na comunicagio cientifica.
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3. A publicagio cientifica

Helena Donato'

Introducao

A publicagio cientifica é uma pega central da mdquina que faz
a ciéncia avangar.!” Qualquer trabalho de investigagio é somente
concluido apés a etapa final que é a disseminagao/publicagio. Além
disso, nos dltimos anos, a publica¢io tornou-se um dos principais
critérios para ser contratado, ser promovido ou obter financiamento.

A investigagao cientifica e sua subsequente publicagio em revistas
com revisao por pares (peer review) sio componentes essenciais do
desenvolvimento profissional no campo da saide.

Os cientistas esforcaram-se ao longo dos séculos para impressionar
os seus colegas e deixarem a sua marca, compartilhando os resultados
das suas investigagoes. A publicagio cientifica data de 1665, quando
Henry Oldenburg fundou a Philosophical Transactions of the Royal So-
ciety of London. A partir dessa data as revistas tornaram-se o veiculo de
comunicagao mais utilizado na divulga¢io da ciéncia. Desde entéo as
revistas atingiram um grau de exceléncia, e a actividade cientifica pas-
sou a ser avaliada com base nos artigos publicados nas revistas.

Mundo actual da publicagao

Actualmente, as revistas cientificas representam a forma funda-
mental de comunicagio cientifica, com mais de 42 000 revistas com
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revisao por pares publicadas em todo o mundo, e quase dois milhoes
de artigos cientificos publicados todos os anos. A revolucio digital
criou oportunidades Gnicas para a publicacio cientifica.”’ A dltima
década testemunhou um aumento sem precedentes na quantidade
de publica¢io cientifica, mas com um aumento proporcional na in-
cidéncia de m4 conduta cientifica / publica¢io. Casos de md conduta
cientifica podem ter sido uma raridade no passado ou também pode
essa raridade ser atribuida a falta de meios para detectar tais casos.

Hoje, o mundo cientifico real corre o risco de ser ofuscado e
inundado pela nuvem da “pseudo ciéncia’. Embora as formas bem
conhecidas de md conduta de publicacio continuem inabaldveis,
como problemas de autoria, conflitos de interesse, pligio nas suas va-
rias formas, fraude de investigagdo, publicagio redundante ou salami
slicing, submissao duplicada, surge uma nova realidade preocupante,
a publicacio predatéria.

A publicagao predatéria é uma ameaga a publicagao contempora-
nea, pois oferece ao “autor inexperiente” uma publica¢io rdpida sem
ser sujeita ao processo de peer review, em acesso aberto mediante o
pagamento de taxas. A falta de revisdo por pares leva a que prticas
antiéticas, como pldgio, publicagao de artigos nao cientificos, dados
falsificados e até prdticas clinicas erradas sejam disponibilizadas a
potenciais leitores. Como essas revistas ameagam a credibilidade da
publicagao cientifica, um trabalho significativo tem sido feito por
muitas equipas cientificas, nos tltimos anos, no estabelecimento de
critérios discriminatérios entre a publicagio predatéria e a legitima.
A publica¢io predatéria é, portanto, uma publica¢io oportunista
que explora a necessidade dos autores inexperientes de publicar.

Em satde, o objetivo é comunicar conhecimentos para o bem
comum; grande atencdo deve ser dada na escolha da revista certa
para a divulga¢do dos resultados da investigacdo. Portanto, é de suma
importincia que, na investigagao biomédica, os autores apenas pu-
bliquem os seus trabalhos em revistas com revisio por pares de alta
qualidade, importantes para a sua drea, e obedecendo a triade “think-
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-check-submit / pensar-verificar-submeter” para evitar revistas pre-
datorias.

Porqué publicar?

Sao muitas as razoes pelas quais é necessdrio publicar os resulta-
dos da investigacio cientifica e escrever é o meio mais importante
para a comunicagio do trabalho cientifico.

Submeter para publicagio é uma forma fundamental de os auto-
res validarem os seus trabalhos e, de forma mais ampla, criarem novas
solugdes para problemas complexos por meio do didlogo com outros
investigadores.

H4 muitas razoes para escrever um artigo. Para muitos profissio-
nais, a maijor motivagio para comegar a redigir estd nas exigéncias
estabelecidas pelo empregador para o exercicio de determinado car-
go; promogido; cumprimento de requisitos de habilitacio; obtengao
de apoio financeiro para uma investigacio. As publicacoes também
podem ser consideradas como um activo que permite aos seus au-
tores obterem o reconhecimento e a certificagdo como peritos em
determinado campo de conhecimento, tanto a nivel nacional como
internacional. A publica¢io em revistas com revisio por pares tam-
bém proporciona o reconhecimento internacional nio sé para um
individuo, mas também departamento, universidade ou institui¢io.

Entre os académicos, a mdxima “publish or perish” (ou seja, publi-
car ou correr o risco de perder o emprego) é um lembrete ameacador
da importincia da publicagdo. Escrever e publicar é uma obrigagao.

Como publicar?

A necessidade de publicar artigos para progressao na carreira pro-
fissional também se tornou um grande obsticulo, e uma das princi-
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pais razdes ¢ a falta de competéncias para escrever de forma correcta
e concisa.

A escrita que aprendemos na escola ndo ¢ a escrita usada em ci-
éncia, que requer competéncias diferentes. Escrever para publicagao
envolve ‘contar a histéria’ de forma clara e sucinta.

A primeira vista, escrever um artigo para uma revista cientifica
pode parecer uma tarefa dificil, mas come¢a com um pensamento
claro sobre a mensagem que se quer transmitir e qual o puablico-
-alvo para o trabalho. Os artigos das revistas sao surpreendentemente
curtos, geralmente com apenas 3000 palavras ou menos, portanto,
¢ essencial manter o foco e nio tentar cobrir muitos aspectos dife-
rentes. E muito importante ter uma estrutura bem organizada para
descrever o trabalho.

Um bom artigo ¢ baseado num estudo cuidadosamente projecta-
do e bem conduzido e combina:

e Mensagem cientifica clara, til e excitante

e Estrutura légica permitindo que o leitor chegue 3 mesma con-
clusao

* Descri¢ao completa e precisa dos principais elementos do es-
tudo, seguindo a core guidance: Recommendations for ma-
nuscripts submitted to biomedical journals — International
Committee of Medical Journal Editors (ICM]JE) — icmje.org;
Reporting guidelines for research — EQUATOR network -
equator-network.org

e Estilo que transmite claramente a mensagem. Ou seja, a escrita
cientifica é concisa, 16gica, clara, exacta, nao ¢ literdria, nem
poética, possui os seguintes trés Cs: Clareza; Concisao — pala-
vras curtas, menos palavras; Correc¢io (precisao) — sem ambi-
guidade, sem inconsisténcia.

A boa escrita evita as seguintes armadilhas:

— Repeticao
— Redundincia
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— Ambiguidade
— Exagero
— Inconsisténcia (tempos verbais; plural / singular)

Um autor deve preferir as frases mais curtas, ainda que, embora
sejam frequentemente associadas a uma melhor compreensio, ne-
nhum estudo mostre que simplesmente encurtar frases melhora a
compreensio. A complexidade é o problema real; frases mais curtas
simplesmente tém menos oportunidades de se tornarem complexas.
Deve ser sempre escolhida a palavra ou a frase mais curta e clara: fra-
ses longas e obscuras confundem e nunca impressionarao.

1 would never use a long word when a short one would answer the
purpose. I know surgeons who ‘ligate’ arteries. Other surgeons only tie
them, and it stops the bleeding just as well. Oliver Wendell Holmes,
Sir (1809-1894).

Deve ser preferido o uso da voz activa: a estrutura de frase mais
comum ¢ sujeito-verbo-objecto, uma estrutura chamada de “voz ac-
tiva”. A voz activa enfatiza a responsabilidade do autor; é mais precisa
e menos palavrosa que a voz passiva e por isso mais fdcil de ler. Tam-
bém reduz o tamanho das frases e d4 acgao reduzindo a ambiguidade.
E a forma natural de escrever e falar.

E preciso ter cuidado ao usar a voz passiva. Em contraste com
a voz activa, a estrutura de uma frase na “voz passiva’ é “objecto-
-verbo-sujeito”. A voz passiva pode ser aceitdvel ao escrever a secgao
métodos, quando o agente da acgao nio é importante.

Muito embora no ensino tradicional se usasse a voz passiva nos
artigos cientificos, os leitores e editores de revistas cientificas pre-
ferem frases na voz activa. Alguns editores exigiam que os autores
escrevessem na voz passiva, porque consideravam que a voz passiva
era de alguma forma mais “objectiva’, nao ¢ de todo.

Os pronomes pessoais (‘eu’, ‘nés’) quando apropriados devem ser
sempre usados. Os pronomes pessoais tém sido encorajados na escri-
ta médica desde pelo menos 1900, e ha boas razées para usi-los em
todos os ramos da ciéncia e da tecnologia.
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Cuidado com o uso de abreviaturas. As abreviaturas podem eco-
nomizar tempo e esfor¢o ao autor, mas podem confundir e frustrar
os leitores. As abreviaturas devem ser definidas na primeira mengio
porque a mesma abreviatura pode ter vrios significados, até mesmo
no mesmo campo. Muitas abreviaturas também podem dificultar a
leitura.

Um bom autor tem de®:

 Confirmar se as informagoes sao relevantes, precisas, completas
e acessiveis

e Certificar-se de que a redac¢io ¢é clara, organizada, concisa e
gramaticalmente correcta

* Evitar repeti¢do desnecessdria de factos e dados

e Editar tudo (por exemplo, legendas, tabelas, figuras, cabegalhos)

e Verificar a aritmética bdsica, como somas e percentagens

e Avaliar todo o documento quanto a clareza e organizacio, efi-
cdcia e utilidade para os leitores, compatibilidade com os pa-
drées da literatura cientifica.

A escrita cientifica exige muita revisao, ou seja, em ciéncia “there
are no good authors, only good rewriters”.”

Integridade de autoria

As publicagoes, como jd mencionado, sdo uma medida importan-
te de produtividade em todas as disciplinas, tanto que a necessidade
de ser autor leva a alguns abusos na autoria. A total transparéncia na
autoria ¢ essencial para manter a integridade e responsabilidade na
publicagao cientifica.

Autoria ¢ o melhor veiculo pelo qual trabalho original é disse-
minado, o crédito académico é estabelecido, a reputagio cientifica é
reconhecida, o financiamento de investigacio ¢é obtido, e a promo-
¢a0 académica ¢ alcancada. Mas a nogio de autoria implica crédito
e responsabilidade. No entanto, as préticas para ordenar autores na
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linha de autoria variam por disciplinas, entre culturas, e até mesmo
entre grupos de investigacao na mesma disciplina. Na linha de au-
toria num artigo, o primeiro e o Gltimo autor tém tradicionalmente
sido considerados como aqueles cujas contribui¢oes sao mais signi-
ficativas, mas a listagem de nomes na linha de autoria nao indica a
especificidade das contribui¢des. Assim, vdrias revistas agora exigem
declaracao publica das contribuigdes especificas de cada autor, em-
bora em niveis varidveis de detalhe. Os editores tentam prevenir a
autoria inapropriada exigindo uma listagem das contribui¢oes dos
autores. Assim, ¢ exigido aos autores que definam por escrito, duran-
te o processo de submissdo, o papel que cada um teve na preparagio
do manuscrito. Desta forma, valoriza-se o papel de cada autor no
trabalho, evitando que sejam incluidas as participagoes que sé po-
dem ser indicadas na secgao Agradecimentos, assim como os abusos
de autoria.

A ordem dos autores na lista da autoria é uma decisao colectiva
dos autores ou grupo de estudo. Desacordos acerca da autoria devem
ser resolvidos entre autores antes do artigo ser submetido para pu-
blicagao. Disputas que surgem depois da submissao podem atrasar a
publicagao ou mesmo evitd-la.

Os problemas de autoria comummente encontrados sao falta de
cumprimento dos critérios de autoria, autoria oferecida ou fantasma.
O ICMJE (ou o grupo Vancouver) definiu os critérios de autoria que
incluem:

1. Ter uma contribuicio intelectual substancial, directa, no dese-
nho e elaboragao do artigo

2. Participar na andlise e interpretacio dos dados

3. Participar na redac¢do do manuscrito, revendo os rascunhos;
ou na revisio critica do conteddo; ou na aprovagao da versao
final

4. Concordar que sdo responsdveis pela exactidio e integridade
de todo o trabalho.
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E importante um esforco colectivo de autores, institui¢des, re-
vistas e da comunidade cientifica para dar mais passos no sentido de
promover a integridade da autoria na publicacio cientifica.

Para eliminar a confusio de nomes e garantir a atribui¢ao apro-
priada de publicagdes e citagbes aos autores correctos, muitas re-
vistas jd exigem os identificadores ORCID para o primeiro, autor-
-correspondente ou de todos os autores.

Onde publicar: seleccionar a revista

O processo de selecgiao da revista apropriada para submeter o
trabalho torna-se cada vez mais complexo devido a proliferacao de
revistas. E uma decisio de investimento pois, ao identificar a revista
apropriada, os autores podem aumentar a reputagio e o impacto do
seu trabalho. A escolha adequada evita perder tempo valioso a sub-
meter e a reformatar, uma apds outra.

Assim, na escolha da revista-alvo para submeter o trabalho, os
critérios a considerar devem ser:

— Match tematico: revista-alvo deve ser considerada cuidadosa-
mente. Esta decisao deve ser baseada no Ambito da revista e nao
simplesmente nas métricas.

— Visibilidade
e Revista estd incluida / indexada em bases de dados relevantes?
* Promove os melhores artigos usando o wwitter, blogs, acade-

mic networks?

— Revisdo e Processo de Publica¢ao — speed of publication. Es-
colher uma revista exclusivamente com base no seu JIF nao é a
melhor estratégia.

— Prestigio: porqué publicar em revistas com factor de impacto?
e Maior audiéncia e mais visibilidade
* Maioria dos avaliadores consideram-no um factor-chave — ha

uma tendéncia para avaliar cada artigo nao pelo seu mérito
mas pela qualidade da revista — journal impact factor (JIF)
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JIF d4 uma validagao instantinea — é um niimero que permi-

te classificar o output dos autores

e Mathew effect — Artigos publicados em revistas de elevado
impacto obtém, em média, duas vezes mais citagdes que ar-
tigos semelhantes publicados em revistas com factor de im-
pacto mais baixo

* Apesar das limitacoes desta métrica, JIF é muito usado como
medida para classificar as revistas, os artigos e os autores que
nelas publicam

 Actualmente, todos concordam que nao se deve usar JIF
como unico indicador para avaliar a publicagio, mas a ver-
dade é que ¢ ficil de usar e por isso os avaliadores adoram
usd-lo para avaliar o output cientifico

 Continuar a publicar em revistas com IF continua a ser um
requisito para progressao e avaliacio da carreira

* Morte do JIF é um rumor exagerado

Como o sucesso académico/profissional e a promocio de hoje de-
pendem muito da capacidade dos autores de publicarem nas revistas
de maior prestigio, as revistas cientificas de primeira linha sao extrema-
mente competitivas e tém taxas de aceitagio de artigos de um digito.

Sem mudancas profundas nos mecanismos de promogio e ava-
liagao, os autores provavelmente continuario a preocupar-se com o
prestigio da revista em vez de pesarem outros beneficios como a rapi-
dez na publicagio e o acesso aberto.

Como conclusio ¢ possivel afirmar que a ciéncia nio ¢ algo pri-
vado. O trabalho cientifico s6 cumpre os seus objectivos quando ¢é
publicado, quando passa a pertencer a outros. O valor mais alto ¢ al-
cangado quando a informagio cientifica passa a fazer parte do fundo
mundial de conhecimento. Manter “resultados” cientificos como nao
publicados pode indicar que a investiga¢do nao foi concluida ou foi
concluida mas sem sucesso.

A nivel individual, a publicagdo estd associada ao desenvolvimen-
to profissional e progressao na carreira. Infelizmente, os potenciais
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autores enfrentam barreiras para publicar os seus trabalhos, incluin-
do navegar no processo de redacgao e publicagao cientifica, que pode
ser demorado e complicado.

Depois do trabalho publicado é preciso promové-lo:

o Was: Publish or perish

o Is: Publish be cited or perish

e Starting to be: Publish be mentioned or perish — Promote what
you publish or perish is becoming the norm.?
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E: Publicagio ser citada ou perecer

Comega a ser: Publicagio ser mencionada ou perecer — “Publicagio ser promovida
ou perecer” comega a ser a norma. (Tradugio livre do editor.)









1. “Era uma vez”... O contributo das histérias

Rute Peixinho'

Mesmo sem palavras, toda a vida é comunicagdo. Até nos silén-
cios hd comunica¢io. Ou no choro de um recém-nascido.

Mas ¢ a palavra que nos torna humanos. Seja ela palavra escrita,
palavra dita, palavra gritada ou sussurrada. E a afirmagio do homem
enquanto pessoa, a nivel social e moral.

A linguagem ¢ o que verdadeiramente d4 sentido ao nosso mundo
e é através dela que abrimos todas as portas possiveis.

“Sé lhe falta falar”, dizemos muitas vezes sobre os nossos estima-
dos animais de companhia. Porque, na realidade, entre 0 Homem
e o animal, o fosso principal estd na fala. Como escreveu Georges
Gusdorf: “o homem é um animal que fala”, sendo que, aqui, a fala
pode naturalmente assumir vdrias formas: discursos ditos, palavras
num texto ou lingua gestual.

Sendo a linguagem e a comunicagio atividades que todos parti-
lhamos, qual a razao para haver uma quase dicotomia entre os muito
bem-sucedidos comunicadores e os que sao quase sempre um desas-
tre A beira de acontecer?

Clareza poderia ser uma das respostas. Mas seria curta. Porque
para termos interlocutores para a comunicagio, temos de ser capazes
de captar a sua atengao. E é aqui que entram as histérias.

Storytelling é um termo em inglés que tem sido aplicado a muitos
universos sempre que se fala de comunica¢io. Como o nome indica,
trata-se de contar uma histéria. Contudo, o storyrelling vai além da
mera arte narrativa e envolve a capacidade de contar, estimulando
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a imaginacio e a atengao do interlocutor ou destinatdrio da nossa
mensagem.

“Era uma vez...” é uma férmula que de imediato associamos a
histérias contadas. Todos deviamos pensar mais nestas trés palavras
que abrem as fdbulas infantis, nao para as aplicarmos sempre que co-
municamos, mas sim porque a estrutura eficaz de uma boa narrativa
vai beber a essas histdrias de “Era uma vez”.

Personagens (herdis e/ou viloes), conflitos ou problemas, ambién-
cia e mensagem, sem esquecer um principio, um meio e um fim. Sao
estes os ingredientes de uma boa histéria.

Como em quase tudo na vida, sé6 chegamos realmente aos outros
com empatia - a capacidade de nos colocarmos no lugar do outro.
Entendemos que é fundamental, enquanto contadores de uma
histéria, nao perder de vista 0 que queremos e sentimos quando
somos nds os ouvintes.

Um bom contador de histérias empresta o seu corpo, as suas
emogoes € a sua voz ao que estd a contar e consegue fazer aparecer
diante dos nossos olhos o que ¢ inexistente.

E legitimo pensar que hd dreas em que se torna mais dificil aplicar
os “principios” de um contador de histérias, mas a atualidade estd
cada vez mais recheada de exemplos de cientistas que conseguem
explicar coisas altamente complexas de forma simples e apelativa.

Na drea da satde, a transmissio de mensagens através de ferra-
mentas de ‘storytelling’ é uma ferramenta valiosa e nem sempre assu-
mida como fundamental.

Dando um exemplo concreto: todos os médicos lidam quoti-
dianamente com pessoas que nao compreendem bem os diagnéds-
ticos, os tratamentos ou as causas de uma doenga ou problema.
O Sstorytelling’ vai ajudar qualquer profissional a saber estabelecer
um melhor relacionamento com o seu doente e sobretudo vai ajudar
a que doentes e cuidadores recordem a transmissio da mensagem.

Todos os que gravitam a drea da saide jd terdao percebido que,
durante demasiado tempo, a comunicagio no setor - por parte dos
variados atores - foi (ou tem sido) impessoal, opaca, quase fria.
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Precisamos todos de uma comunicacio mais presente, mais fami-
liar, com linguagem correta mas percetivel. Humanismo, empatia,
semelhanga. E disto que precisamos.

Alids, a experiéncia que temos enquanto doentes ou utilizadores
de servicos de satide é essencialmente emocional. E é através de uma
linguagem mais emocional que se consegue chegar a uma mudanca
de comportamento em prol de vidas mais sauddveis.

Concretizando com a realidade: imaginemos o caso recente da
Covid-19. O que sentimos quando ouvimos desfiar niimeros de in-
fetados? E agora comparemos com o que sentimos quando ouvimos
as histdrias reais de pessoas que passaram pela doenca ou relatos de
profissionais na chamada linha da frente.

Eis um exemplo de como o ‘storytelling’ nem precisa de ser muito
elaborado ou socorrer-se de histérias longas. Niumeros e factos aju-
dam a suportar a realidade e sao essenciais no universo cientifico,
mas uma histéria pode mesmo mudar a nossa percecio e a forma
COMoO NOS COMpPOortamos.

Pessoalmente creio que nio hd solu¢des mdgicas para conseguir
humanizar a comunicagio, nem listas que possam ser seguidas a risca
para sermos mais eficazes a transmitir mensagens.

Em comunica¢io, o “keep working on it” parece ser a chave
para o sucesso. A tentativa e erro fazem parte do processo e mesmo os
geniais contadores de histérias tém momentos de relativo insucesso.






2. Comunicagio estratégica e integrada

Marta Salavisa'

A comunicagio sempre ocupou um lugar de destaque nas organi-
zagoes sem fins lucrativos, pois dela depende uma parte significativa
da sua subsisténcia. O apoio da opiniio puiblica é fundamental para a
persecugio dos seus objetivos, que podem passar pelo reconhecimen-
to da instituicdo, pela sensibilizacdo (awareness) para as causas que
advoga, campanhas ou projetos, influenciar perce¢cdes ou comporta-
mentos, angariagao de fundos ou de voluntdrios, etc.

Num setor cada vez mais competitivo, em que as organizagoes
concorrem entre si por reconhecimento e recursos, é importante de-
finir estratégias de diferenciagio para conseguir sobressair. O insufi-
ciente apoio financeiro do Estado ao terceiro setor aumenta a rele-
vancia da relagio que estas entidades estabelecem com a Sociedade
Civil. Para as institui¢oes sem fins lucrativos e nio governamentais,
uma estratégia de comunicagio eficaz é mais do que uma vantagem
competitiva, pode mesmo representar a diferenca entre manter a ati-
vidade ou fechar as portas.

A escassez de recursos financeiros e organizacionais da generali-
dade destas organizagdes é cronica e tem impacto direto na drea da
comunica¢io. Num cendrio ideal, as organizagoes teriam recursos e
pessoas para investir em a¢oes planeadas de comunicagio, marketing,
publicidade, relagoes publicas, eventos e até sobrariam fundos para
apostar na inovagao social. Mas quando os recursos sio limitados,
como na vida real, para ser eficaz, a comunicagio das ONGs é muitas

! Assessora de Comunicagio | Gabinete de Comunicagio e Marketing, Escola

Nacional de Satide Pablica (ENSP-NOVA).
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vezes um exercicio de criatividade e precisa de estabelecer priorida-
des. Todos os dias.

Comunicar de forma eficaz significa expressar-se e ser compre-
endido. Apesar de parecer algo absolutamente natural, o processo de
transmitir uma mensagem com clareza, sem margem para ruido ou
mal-entendidos, comporta desafios como a elabora¢io da mensagem
adequada ao publico-alvo que se quer impactar, ou a escolha de ins-
trumentos e canais de comunicacio a utilizar.

Adicionalmente, os esfor¢os de comunicagiao devem ser estraté-
gicos para a organizagdo. Antes de se perguntarem se devem enviar
um comunicado de imprensa, convidar uma figura pablica para uma
campanha ou criar uma conta no Facebook, as organiza¢oes devem
interrogar-se: Porqué? Qual é o objetivo? As respostas a estas pergun-
tas estdo na estratégia de comunicagao.

E, de facto, a comunica¢io parece ocupar uma fatia cada vez mais
larga nos orcamentos das ONGs, sendo, por isso, necessdrio que os
recursos sejam otimizados. Entiao, onde investir os recursos de co-
municagao?

Nio hd uma receita Gnica. Cada organiza¢io tem de descobrir,
dentro da sua estratégia, o que melhor funciona junto da sua audién-
cia. H4, no entanto, alguns fatores que parecem decisivos para atingir
melhores resultados:

1) Recorrer a profissionais de comunicagao, internos ou em
outsourcing, com conhecimentos da drea da satide, para aliar a estra-
tégia 4 acdo. Sdo profissionais especializados com conhecimento do
mercado, estratégia, técnicas e ferramentas de comunicagao.

A comunicagao desempenha uma fungio estratégica de apoio
a gestdo. Este é um dos motivos pelos quais os profissionais ou as
equipas de comunicagio devem estar envolvidos desde o inicio nos
processos.
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NOTA:

— Cabe as equipas de comunica¢io o apoio de comunicacio a todas as ativida-
des da organizacio, nas suas diversas fases:

1) planeamento

2) desenvolvimento

3) implementagio

4) avaliagio

2) Definir os objetivos de comunicagao. Os objetivos de comu-
nica¢do derivam dos objetivos estratégicos da organizagio. A pergun-
ta aqui ¢ a seguinte: de que forma é que a comunicagio pode contri-
buir para a ONG atingir os seus objetivos estratégicos?

Se, por exemplo, o objetivo de uma organiza¢ao for “Reforgar
relagoes institucionais com as autoridades e servicos de satide locais”,
o objetivo de comunicagio pode ser “Manter um canal de comuni-
cagao regular com os stakeholders”.

O tipo de canal de comunicagao niao é relevante nesta fase.
Ele deverd ser definido apés um maior conhecimento acerca dos
stakeholders. Para jd, interessa apenas perceber quais os objetivos
estratégicos da organizagido que podem ser alavancados através da
comunicagao.

NOTA:

— Nem todos os objetivos da organiza¢io tém de utilizar a comunicagio como
ferramenta.

— Um objetivo estratégico da organizagao pode dar origem a mais do que um
objetivo de comunicago.

3) Mapear, conhecer e relacionar-se com os stakeholders in-
ternos e externos.

Comegar por listar as dreas de intervengao da organizagao e per-
ceber quais os stakeholders com interesse ou influéncia em cada uma
delas. Este mapeamento permite identificar e categorizar claramente
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quais sao os grupos de interesse. E uma forma de identificar oportu-
nidades e antecipar problemas.

Exemplo:
Area de atuagio da Organizagio Stakeholders
Doentes
1) Prestacio de servicos de aconselhamento .
) nutric(i;onal a doelftes Cuidadores
Nutricionistas
Doentes
2) Aumentar o envolvimento das pessoas com Entidades reguladoras
doenga na investigaco clinica Inddstria
Centro Hospitalar

Depois de mapeados, o objetivo é conhecer melhor os stakehol-
ders. Perceber as suas expectativas, interesses e motivagoes, para de-
finir de que forma podem ser envolvidos na estratégia de comuni-
cagdo, tornando-a mais eficiente. Os stakeholders podem e devem
ser aliados, contribuindo com recursos, capital intelectual e redes de
contactos alargadas.

NOTA:

— Exemplos de stakeholders: sociedade civil, doentes, cuidadores, politicos, aca-
demia, colaboradores/trabalhadores da organizagao, voluntdrios, médicos,
entidades reguladoras...

4) Traduzir os objetivos de comunicagio em mensagens rele-
vantes para cada publico-alvo. A constru¢io das mensagens-chave
deve ter em conta fatores como os objetivos da comunicagido, o
publico-alvo a quem se destina e o canal. A “regra” da prioridade
indica que devemos comegar pelos stakeholders prioritdrios para a es-
tratégia.
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Voltando ao exemplo descrito no ponto 2), pode concretizar-se
em algo deste género:

Reforgar relagoes institucionais com as autoridades e servigos de saide locais
Manter um canal de comunicacio regular com os stakeholders

"4

Publico-alvo / Stakeholders Mensagem
a impactar

— A nossa institui¢ao valoriza e incorpora o

Administragio Regional de | feedback dos nossos parceiros
Satde / Centro Hospitalar / | — Estamos interessados em juntar sinergias
ACES / Hospital com parceiros que partilhem valores com a

nossa organizagio

— Mantemos relagoes estreitas com o sistema
Doentes / Cuidadores de saide que permitem agilizar solucoes e
dar a melhor resposta aos doentes

—Somos uma organizacio reconhecida e

Doadores . ,
respeitada pelos stakeholders desta drea

Um passo geralmente subvalorizado, mas fundamental para uma
comunicagdo eficaz, é testar as mensagens junto do publico-alvo.
A maior parte das mensagens de comunicagio sio desenvolvidas por
uma equipa relativamente pequena e baseadas em pressupostos sobre
como o publico-alvo ird reagir, ndo em evidéncia.

Testar mensagens estd ao alcance de qualquer orgamento. A com-
plexidade desta tarefa pode ajustar-se a dimensao do investimento e
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impacto esperado. No caso de se tratar de mensagens desenvolvidas
para uma campanha publicitdria, acio que envolve, geralmente, valo-
res financeiros avultados, recomenda-se a realizagio de um pré-teste
de comunicagao por profissionais da drea, que pode envolver ativi-
dades como a realizagao de grupos focais, aplicagao de questiondrios,
visionamento de partes da campanha para aferir reagoes e intengoes,
entre outros.

A maior parte das a¢oes ndo necessita de um processo tao com-
plexo para testar mensagens de comunicagao: por vezes basta pedir
feedback a alguém de fora. Recrutar um pequeno segmento do nosso
publico-alvo, ouvir a sua opiniao e implementar melhorias em con-
formidade é o que basta.

5) Definir os canais de comunica¢ao mais adequados. Estar
disponivel para o publico-alvo ¢ fundamental para a estratégia de
comunicagao, mas nio significa que as organizacoes tenham de es-
tar em todos os canais. Recordando a necessidade de priorizar, aqui
também se aplica a mdxima “menos é mais”. Estar em poucos canais,
mas de forma consistente e estratégica, é melhor do que existir incon-
sequentemente em todo o lado.

Os canais de comunica¢io servem para dialogar com o publico-
-alvo e aproximar a organizacao dos seus stakeholders. A combinacio
ideal de canais depende de diversos fatores, como o perfil do ptblico-
-alvo - ver ponto 3) sobre conhecer os stakeholders -, a drea de atuagao
da organizacio, as tendéncias do mercado e o modelo de negécio da
organizagao.

Exemplo de defini¢ao de canais de comunicagio:
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Publico-alvo Mensagens Canais
— Disponibilizamos informa- | — Boletim mensal para utili-
¢ao ttil, prética, bem como zadores
. apoio — Representante de um utili-
Utilizadores P . b
— Somos crediveis e de con- zador no board
das Consultas . .
. fianca — Media training para um
de Nutricio . s ;
— Colocamos os utilizadores utilizador do servico

primeiro e valorizamos a
sua opiniao

—Temos forte evidéncia, na | — Policy briefings quadrimes-

qual baseamos as nossas | trais em dreas especificas
propostas — Reunir com Comissio Par-
— Dominamos o ambiente | lamentar
Poder Politico politico N Gara'ntir que tod9s os co-
—Somos uma organizagio | municados de imprensa
respeitada e com legitimi- seguem com antecipagao
dade nestas matérias para o Ministério
— Cobertura medidtica posi-
tiva

Uma organizagio que tem um publico-alvo mais jovem pode ter
sucesso com canais digitais e de autoatendimento com chatbots. Para
publicos mais tradicionais, manter o atendimento telefénico talvez
faca sentido. Mas, mais uma vez, nada como testar junto da audién-
cia para perceber o que funciona melhor.

NOTA:

— Exemplos de Canais de Comunicagio: telefone, redes sociais, chat online,
e-mail, sites, blogs, webinars, e-mail marketing (newsletters), televisao, rédio,
jornais, eventos, pontos de venda.

6) Desenvolver um Plano de Comunicagao. Todos os passos
anteriores fazem parte do Plano de Comunicagao, que é um docu-
mento que orienta as agdes de comunicagao da organizagio, uma
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espécie de roteiro que reflete a forma como se vai comunicar com as
audiéncias.

Ao Plano de Comunicagao deve também acrescentar-se a des-
cri¢ao das principais atividades de comunicagao a desenvolver, o or-
camento e alocagao de recursos dedicados ao seu desenvolvimento,
uma calendarizagio e, sempre que possivel, uma identificacio das
metas de cada projeto.

7) Avaliar. Como saber se a estratégia de comunicagio adotada
estd a resultar?

O primeiro passo para garantir que existe uma avaliagio das acoes
de comunicagio ¢é logo na fase de planeamento, assegurando que
cada intervengdo tem um enquadramento de avaliagio com indica-
dores quantitativos e qualitativos e garantindo a recolha de informa-
Gao que permita monitorizar e analisar outcomes (resultados) e outputs
(atividades desenvolvidas para atingir os resultados).

Para definir o sucesso das agoes de comunicagao, hd que ter pon-
tos de comparagio. A nao ser que se esteja a implementar algo total-
mente inovador e nao haja comparacio possivel, é sempre vidvel con-
sultar resultados de agoes semelhantes no passado. Saber o que outros
fizeram e como fizeram pode também ser muito ttil para saber o que
melhor resulta e/ou evitar cometer os mesmos erros.

Fundamental para a avaliagao é ter dados baseline. Para saber se
a comunicagio teve impacto, é necessdrio saber como era o contexto
antes da intervencdo. E impossivel avaliar sem ter dados baseline.

Finalmente, para avaliar hd que ter algum pragmatismo. Deverd
procurar-se um equilibrio entre o que é ideal medir e ajustar e o que
¢ exequivel. Por outro lado, deve evitar-se avaliar somente o que ¢é
ficil e conveniente.
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NOTA:

— Exemplos de indicadores de avaliagiao quantitativos: visualizagoes no website,
subscritores de newsletter, interagdes sociais nas redes (likes, partilhas, na-
mero de comentdrios), nimero de noticias nao pagas, nimero de andncios
publicados ou transmitidos, valor dos donativos, nimero de embaixadores,
de parcerias.

— Exemplos de indicadores de avaliagao qualitativos: tom das noticias nio pa-
gas, conteido dos comentdrios nas redes sociais, motiva¢io e envolvimento
dos colaboradores e voluntdrios, satisfacao dos associados.

A comunicagio é considerada uma competéncia fundamental
para uma lideranga eficaz. As organizagdes mais eficazes utilizam a
comunicagao como estratégia de apoio a gestdo. Planear a comuni-
cagdo de forma estratégica é algo que deve ser estruturado, tendo em
vista o crescimento sustentado da organiza¢io, mas também para a
eventualidade de se ter de dar resposta a eventuais crises (financeiras,
medidticas ou outras).

As dificuldades que as organizagdes sentem em chegar ao publico-
-alvo ou na obtengdo dos seus objetivos estao geralmente relaciona-
das com a 7) auséncia de uma estratégia de comunicagio e com a 7z)
falta de profissionais com formagao na drea para a gerir e executar.

Num mundo em que o terceiro setor estd a profissionalizar-se sob
o risco de desaparecer, a comunica¢io assume-se como uma priorida-
de e deve estar integrada na estratégia das organizacoes, contribuin-
do, de forma sustentada, para a execugdo da sua missao.






3. Campanhas de comunica¢ao e informagao piblica em saide

Jodo Frias Pereira'

A temdtica da satde é, sistematicamente, apontada como uma
das que mais interesse desperta no publico. Mas serd mesmo assim?
Estdo as pessoas interessadas em aprofundar os seus conhecimentos,
envolverem-se, ou mobilizarem-se em torno destes temas?

A resposta a esta pergunta nao ¢ linear. Se é verdade que exis-
te uma percepgdo generalizada de que a satide é um tema capaz de
despertar o interesse da populagio, também parece ser evidente que
esse interesse ¢, de alguma forma, seletivo e condicionado pelo fator
proximidade.

Genericamente, as pessoas estao mais receptivas a ouvir falar so-
bre um assunto se sentirem que este as impacta, que as afeta, direta-
mente. O mesmo sucede com a satde. Se eu viver uma situacio de
doenga, ou alguém do meu agregado familiar, a minha predisposicio
para o tema ¢ significativamente maior.

A verdade é que os temas da saiide remetem muitas vezes para
territérios de medo, ansiedade, inseguranca, dor e morte. E a con-
fronta¢io com um imagindrio que procuramos evitar a todo o custo.

Esta serd a primeira barreira 8 comunica¢io que temos de ultrapas-
sar. O destinatdrio que nio estd, a partida, disponivel para receber a
nossa mensagem. Na realidade, é um grande desafio captar a atengao
das pessoas, para temas de saiide, quando estas estao saudaveis.

Mas h4 outros constrangimentos que devemos considerar. Hoje
vivemos num mundo de hiper comunica¢io. Cada um de néds é
confrontado, assediado, a cada instante com mensagens e estimulos

! Assessor de comunicagio, Roche Farmacéutica.
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diversos. A comunicacio na era digital ¢ mais agressiva, mais intrusi-
va, mais frequente. A nossa atenc¢io ¢ disputada ao segundo. Por tudo
e por todos.

E neste mundo da informagio vertiginosa, de ruido constante, da
proliferacio das “fake news”, que vamos ter de sobreviver, que vamos
ter de nos diferenciar.

Para conseguirmos ultrapassar estas e outras barreiras & comunica-
¢ao, partilho alguns pontos, que considero serem essenciais para o su-
cesso das iniciativas de comunicagio e sensibilizagao publica em sadde.

1. Objetivo: Por que quero fazer esta iniciativa?

Este é talvez o ponto mais importante de todos e por isso deve
carecer de maxima atenc¢do. Ele vai condicionar toda a estratégia e
tética inerente ao desenvolvimento da campanha.

A defini¢do clara do objetivo que nos propomos atingir é funda-
mental. O que queremos alcancar, qual a nossa meta? A resposta a
esta pergunta deve ser clara, consensualizada e partilhada por todos.
Todas as pessoas da equipa de trabalho devem ter presente qual o
objetivo que perseguem.

E importante que o objetivo seja ambicioso, mas exequivel, tenha
um horizonte temporal bem definido e que seja mensurdvel (quanti-
tativa e/ou qualitativamente).

2. Mensagem

A concretizagio do nosso objetivo dependerd em grande medida
das mensagens que definirmos. Aquilo que queremos passar, incul-
car, no nosso publico-alvo.

A defini¢ao das mensagens deve considerar algumas orientacoes,
com vista a aumentar a sua eficicia:
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Menos é mais: Construir mensagens ¢é fazer um exercicio de sim-
plificagio. Um exercicio de escolhas. E muito importante resistir 2
tentacdo de querer comunicar tudo numa campanha. Trata-se de um
trabalho dificil mas fundamental. Priorizar e simplificar sao as pala-
vras de ordem. Evitar ter mais do que duas ou trés mensagens numa
campanha.

Clareza: Evite termos complexos, jargio técnico, palavras em lin-
guas estrangeiras ou siglas. Assuma que o ptblico nao tem o seu nivel
de conhecimento sobre o assunto. A sua mensagem deve ser facilmente
percebida. Mesmo conceitos que podem ser considerados “universais”
podem suscitar dividas. Lembre-se que a maioria das pessoas pode es-
tar a ouvir falar pela primeira vez no tema que estamos a comunicar.

Testar: Selecione uma amostra representativa do seu publico e
teste as suas mensagens. Recolha o feedback e se necessirio adapte-
-as. Hoje em dia ha vérias formas de o fazer de forma simples e sem
custos. Pode fazé-lo digital ou presencialmente.

Tom: Ao desenvolver as mensagens para a sua campanha procure
evitar abordagens paternalistas, recriminatérias ou pessimistas. A co-
munica¢ao positiva, realista e inspiradora é mais eficaz.

Disrupgao: A criatividade é essencial em comunica¢io. A capa-
cidade de causar surpresa, curiosidade ou estranheza. A capacidade
de sair da norma, de experimentar novas abordagens, de inovar. Sur-
preenda a sua audiéncia.

3. Estratégia de planeamento de meios

Hoje em dia existem diversos canais de comunicagao disponiveis
e que tém caracteristicas distintas. E fundamental conhecé-los bem,
como funcionam e de que forma os podemos utilizar. O exercicio de
planeamento deve, por isso, comecar com o mapeamento detalhado
de todos os meios que estdo ao nosso dispor para veicular a campanha.
Deixo uma sugestao de segmentacio de canais:
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Préprios: Incluem-se aqui todos os suportes de comunicagao que
sao detidos pela entidade promotora da campanha, como por exem-
plo: sites, newsletters em papel, e-Newsletters, etc.

Partilhados: Nesta categoria enquadram-se, genericamente, as
redes sociais: Facebook, Instagram, Twitter, Youtube, etc.

Conquistados: Aqui incluem-se, por exemplo, os media tradicio-
nais. As noticias que conseguimos gerar na imprensa através de agoes
de Relagoes Publicas enquadram-se nesta categoria.

Pagos: Finalmente todos os meios que podemos utilizar e que
pressupdem um pagamento. Enquadram-se aqui, por exemplo, as
formas mais “tradicionais” de publicidade: cartazes, outdoors, anin-
cios de televisao, etc.

Naturalmente que cada canal tem as suas caracteristicas préprias,
pelo que a estratégia a definir deve, em primeiro lugar, adequar-se ao
publico que pretende atingir.

Se em determinadas circunstincias uma abordagem “mix” pode
ser a mais adequada noutras poderd fazer sentido a concentragio ape-
nas num canal. Cada caso é um caso.

Antes de optar pela utilizagao de um meio de comunicagio, con-
firme se esse é mesmo o canal preferencial do seu publico, aquele que
lhe vai permitir atingir o seu objetivo. Lembre-se que nio existem
receitas universais.

4. Quando comunicar?

A mensagem certa no momento certo. Este pode ser o segredo do
seu sucesso.

E por isso muito importante analisar o calendario e planear de
forma eficaz. Conheca a agenda social e saiba se existem iniciativas
que possam condicionar o sucesso da sua campanha.

Eleigoes, greves, feriados, férias, eventos desportivos, culturais ou
religiosos. Estes sao alguns eventos que deve considerar quando pla-
neia o “timing” da sua campanha.
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Deverd também conhecer em detalhe a agenda da Satde. Que
outros movimentos estdo ativos? Quais os temas que estao no topo
da discussao publica? Existem efemérides previstas?

4.1. As efemérides

A comunicacao em satde estd muitas vezes condicionada, refém,
de algumas datas em que se instituiu assinalar determinada patologia.
Todos associamos, por exemplo, 0 més de maio a drea da cardiologia
ou o0 més de outubro ao cancro da mama. Cada més, cada semana ou
cada dia parece estar associado a uma temadtica especifica na drea da
saude. Serd isso positivo?

Sim e no... Estas datas representam efetivamente bons pretextos
comunicacionais. Se fizermos uma andlise aos media, constatamos
que os meios privilegiam estas datas. E mais ficil ser noticia nestes
dias do que nos outros.

E importante, contudo, ter em aten¢io que estas datas sio muitas
vezes procuradas por diferentes entidades, para potenciar a sua co-
municagio, para terem os seus ‘cinco minutos de fama”. E por isso
frequente termos vdrias iniciativas a decorrer em simultineo sobre
uma mesma temdtica.

Isto coloca naturalmente alguns desafios do ponto de vista da
eficicia da comunica¢io. Por um lado, vamos ter de “competir” pelo
mesmo espago, por outro, podemos estar a provocar confusio na ca-
bega do publico, caso as diferentes iniciativas nao estejam alinhadas e
possam, no limite, estar a veicular mensagens contraditdrias.

Idealmente, nas efemérides, deve haver uma concertacio co-
municacional entre os principais intervenientes na 4rea, de forma a
promover uma mensagem uniforme e evitar a concorréncia, ruido e
“canibaliza¢do” do espago.

Estas datas sdo importantes e até incontorndveis, mas devem ser
parte de uma estratégia de comunica¢io de longo prazo. Deve haver
uma preocupacio em comunicar de forma regular, continua e estes
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momentos, estes picos de comunicacio, devem ser integrados neste
plano mais macro. Crie as suas préprias efemérides. Marque a agenda.

5. Investimento necessario e recursos disponiveis

Este é um elemento que devemos ter sempre presente na ideagao
de qualquer campanha. A analogia do icebergue funciona muito bem
neste contexto. A parte mais visivel das campanhas é, normalmente,
a que corresponde 3 menor parte do trabalho desenvolvido.

Com isto pretendo sensibilizar para a importancia de acautelar,
para além dos recursos financeiros, também os recursos humanos ne-
cessdrios para o desenvolvimento das diferentes iniciativas.

Hoje em dia a componente digital é quase incontorndvel. Pelo
que a vertente tecnoldgica, por exemplo, ganha também uma grande
preponderéncia. E importante assegurar que também aqui temos os
recursos adequados.

6. As figuras piblicas e as campanhas de saiide piiblica

No inicio deste texto, dizia que ¢ dificil atrair, para as temdticas
de satde, pessoas que ndo tenham um vinculo com estas temticas.

Uma das formas a que podemos recorrer para criar um vinculo
com o nosso publico, para despertar o seu interesse, poderd passar
pelo envolvimento de figuras publicas, os chamados “influenciadores
sociais”.

No fundo, estamos a criar um ponto de contacto, de identifica-
a0, entre a nossa campanha e o puablico.

Estas pessoas podem ter caracteristicas e ocupagoes muito diversas.
A sua participagdo deve ser adequada ao espirito e ao piblico da cam-
panha. Idealmente o seu “embaixador” deverd ter uma ligacao a causa,
0 que torna o seu envolvimento ainda mais relevante e adequado.
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Alguns exemplos de influenciadores sociais que deve/pode consi-
derar em campanhas futuras: youtubers; cientistas; atores; jornalistas;
cantores; politicos; atletas. ..

Na realidade, a lista é quase infinita e, mais uma vez, a escolha
dependerd muito do seu publico e da mensagem que pretende passar.

7. Avaliagao de resultados

Quando desenhamos uma campanha de comunica¢io, devemos
definir, a partida, quais as métricas que vamos utilizar para medir o
sucesso. As métricas sio essencialmente dados, mais ou menos siste-
matizados, que nos permitem avaliar se alcangamos o nosso objeti-
vo inicial. Hoje em dia existem vdrias ferramentas, quantitativas ou
qualitativas, que permitem a recolha de informagio. Esta é uma fase
muito importante e que nao deve ser descurada, uma vez que pode,
também, dar pistas importantes para futuras campanhas.

Notas-chave:

A informagio é o primeiro passo para uma boa sadde.

As campanhas de sensibilizagao publica sio o primeiro nivel de educagio em
saide.

Quando mais esclarecidas estiverem melhores opgoes de saide as pessoas
tomam.

Estas campanhas sao fundamentais para mudar mentalidades, mudar compor-
tamentos, acabar com mitos, tabus, acabar com preconceitos.

E um grande desafio captar a atengio das pessoas para temas de satde, quando
estas estao sauddveis.







4. Manual de instrugdes para comunicar com os media

Sara Sd4’

H4 uns dias recebi um alerta noticioso do Blitz que comecava
com o nome de ‘Anthony Fauci’, o imunologista americano diretor
do Instituto Nacional de Alergias e Doengas Infecciosas dos EUA.
A minha primeira reagdo foi de estranheza: a que propdsito hd de
um site de noticias de musica falar sobre um médico?” Mas a respos-
ta era dbvia e tornou-se muito clara no titulo completo do artigo:
“Anthony Fauci prevé o regresso dos concertos aos Estados Unidos
quando 70% da populagio estiver vacinada”. Covid! De entre to-
das as mudangas que estes tempos de pandemia nos trouxeram, uma
delas foi a presenga constante e em todas as plataformas de noti-
cias de Sadde. Até nas publica¢oes ditas do ‘social’, com as revistas
cor-de-rosa a publicarem entrevistas a médicos e cientistas, a darem
conta de famosos infetados, com extensos e detalhados relatos cli-
nicos. Comentadores televisivos, que na vida antes da Covid eram
tipicamente politicos, economistas e advogados, foram substituidos
por epidemiologistas, bilogos moleculares, médicos intensivistas.
De um momento para o outro, estivamos todos a discutir ‘modelos
matemadticos’, a falar de ‘testes PCR’, ‘imunidade’, ‘R’. Como subli-
nhou o editor da publicagio médica The Lancet, Richard Horton, o
publico da revista cientifica deixou de ser composto exclusivamente
por médicos e cientistas para incluir o cidadio comum, que procura
estar a par da evolu¢io do conhecimento sobre um tema de satde - o
coronavirus -, com um nivel de detalhe nunca antes visto.

! Jornalista de Ciéncia e Satde.
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E claro que a procura de conhecimento ¢ sempre um bom sinal.
Sé que o interesse repentino por parte do publico dito leigo trouxe
um desafio extra. Tanto para os autores dos artigos cientificos, como
também para os editores e revisores. Como se mantém o rigor na
informagao ao mesmo tempo que se chega ao cidadao comum,
nao especialista na drea? Como se comunica a incerteza? A ne-
cessidade de atualizagiao constante da informacio? O erro e a sua
corregao? “A voz dos profissionais de saiide é cada vez mais importante,
cada vez mais ouvida. Tornou-se claro que tém um papel na sociedade”,
resume Richard Horton.

A par desta enorme mobilizagio em torno dos temas de satde,
as redagoes reconverteram-se e concentraram esfor¢os no acompa-
nhamento da evolugao da pandemia. A dada altura, para conseguir
alimentar noticidrios, pdginas de revista e tempo de antena, grande
parte dos jornalistas de cada érgao de comunicagio passaram a escre-
ver sobre Satide, mesmo que nunca tenham anteriormente dedicado
um minuto da sua vida profissional ao assunto.

Antes da pandemia, as principais publicagdes, canais de televisio
e rddios j4 mantinham pelo menos um jornalista dedicado a drea.
Este é habitualmente um tema forte, que acaba por ir parar a capa de
algumas publicagdes ou a grandes reportagens televisivas ou de radio.
Embora o destaque esteja muito concentrado numa mio cheia de
assuntos, como o cancro, a doenga mental, os avancos da genética, a
nutricao/obesidade e as doencas cardiovasculares. Por outro lado, as
autoridades de saude, e isto acontece em todo o mundo, sempre con-
taram com os media para passar mensagens de satde publica. Alids,
os jornalistas estao tao comprometidos com a causa da promogio da
satide que um inquérito realizado no final de maio, pela Universida-
de do Minho e pelo Cintesis - Centro de Investigagao em Tecnolo-
gias e Servigos de Satide da Universidade do Porto, revelou que nove
em cada dez jornalistas admitira que, nos primeiros dois meses de
pandemia, houve uma preocupac¢io a nivel editorial, nos meios de
comunicagao social, de orientar os cidadaos para comportamentos
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de prevencio e tratamento da Covid-19. Em particular, fomentando
o confinamento e expondo as principais mensagens em linguagem
clara e apelativa.

Esta ¢ uma mensagem importante, certamente reforcada pelo
efeito da pandemia, mas que serd comum a drea: o jornalista que
trata um tema de satide tem normalmente bastante presente o seu
papel como influenciador de comportamentos e estd preocupado
em apresentar informagao rigorosa e precisa. Alids, inquéritos do
mesmo género, feitos em vdrios paises europeus, durante a pande-
mia de gripe A (HIN1), em 2009/10 j4 tinham chegado & mesma
conclusio.

Numa situagao normal, é comum o jornalista acumular os temas
de politica de sadde com a vertente mais médica/clinica. Ou seja, hd
jornalistas que tanto podem tratar de assuntos relacionados com a
sustentabilidade do SNS, o acesso a tratamentos inovadores, como
também das novas terapias contra o cancro ou do acompanhamento
da época de gripe. Outros profissionais podem estar mais focados nas
questdes estritamente clinicas e médicas. Este é o cendrio ideal. Nem
todas as publica¢oes conseguem manter um profissional dedicado a
drea. As redacoes estao cada vez mais pequenas, estranguladas pela
crise, mundial, dos media. Boa parte dos jornalistas mais experientes
deixaram o jornalismo e os que sobram tém muitas vezes de se des-
dobrar em temas que podem ir do desporto ao lazer, da saide ao con-
sumo. No meu caso, posso dizer que sou uma privilegiada. Durante
vinte anos de jornalismo na Visao pude dedicar-me quase exclusiva-
mente a temas de Satde e Ciéncia e isso permitiu-me ir ganhando
um conhecimento bastante profundo da drea. Outras publicacoes
como o Expresso, o jornal Publico, o canal de televisao SIC, tém nas
suas redagdes jornalistas especializados, que acompanham os temas
diariamente. Outros colegas tém a vida bastante mais complicada,
sendo obrigados a saltitar entre temas sem qualquer relagao entre
si (atengdo que hd jornalistas que preferem nao estar dedicados em
exclusivo a uma Unica drea, o que também ¢ legitimo, obviamente).
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Quando comecei na proﬁsséo, no ano 2000, a expressio ADN
ainda nio tinha entrado na moda, utilizada tanto por politicos como
por treinadores de futebol. Recordo bem que de cada vez que escre-
via a sigla tinha de explicar o seu significado, numa férmula repetida
muitas vezes — “codigo que contém as instrugdes para ‘fabricar’ um
organismo vivo”. Depois vieram as células estaminais, ou “células
com capacidade para se transformarem em todos os tipos de tecidos”,
até a designagao comegar a aparecer em propaganda de cremes de be-
leza e deixar de carecer de definigao. Mais recentemente assistimos ao
mesmo processo com o virus de todas as preocupagoes. Que come-
¢ou por ser 0 ‘novo coronavirus’, para depois passar a ser designado
pelo nome completo SARS-CoV-2, depois corona, até passar a ser
simplesmente virus. Esta evolugao na forma como o cidadio se rela-
ciona com os conceitos traduz também a cobertura que ¢é feita pelos
media a determinado assunto.

Uma das questoes que me fazem com mais frequéncia é relativa a
forma como acedo aos temas sobre os quais escrevo. E normalmente
respondo que o dificil é escolher. No email, recebo, normalmente,
meia duzia de sugestoes por dia, vindas de gabinetes de comunicagio
ou agéncias, hd também os congressos médicos, os artigos cientificos,
publicados em revistas da especialidade, as revistas internacionais e
as conversas, informais, com amigos com atividade na 4rea. Outra
questdo que desperta curiosidade é o processo de selegio. E aqui a
chave ¢ ‘negociar’. Normalmente, as redagoes estao divididas em edi-
toriais: Politica, Cultura, Internacional e Sociedade, em que a Sadde
costuma estar incluida. Cada uma destas sec¢oes tem um editor, com
quem oOs temas sao discutidos, e negociados, numa reuniao ou em
conversas individuais. E é nesta fase que entra a negociacio. E preci-
so convencer os editores e a dire¢ao de que o tema que estamos a
propor é importante e até mais relevante do que os outros temas
sugeridos pelos colegas de secgao.

E muito comum o jornalista de satide sentir-se muito préximo
das fontes, ndo raras vezes até mais préximo destas do que dos edito-
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res ou diretores da revista. Esta é uma observagao que tenho feito ao
longo dos anos e que coincide com a realidade de outros paises, de
que me pude aperceber quer em congressos internacionais, em que
pude conviver com profissionais dos quatro cantos do mundo, quer
em estudos que analisam a comunicagao de ciéncia/satide. Este com-
promisso com os temas ¢ tanto maior quanto maior for a dedicacio
do jornalista a drea. Naturalmente, profissionais que a trabalham em
exclusivo terdo maior ligagao ‘a causa’.

Este compromisso, ou afinidade, traz inimeras vantagens no mo-
mento da interago. Por principio, quando se trata de alguém espe-
cializado, estard bem informado sobre a drea, domina a linguagem
técnica, ndo perde tempo com perguntas fora do contexto, apercebe-
-se da relevincia do tema (o que pode ser desmoralizador quando a
ideia ¢ ‘vender’ algum assunto pouco importante). Um jornalista ‘ge-
neralista’, digamos assim, terd, a partida, mais dificuldade em acom-
panhar os detalhes mais técnicos. Por outro lado, manterd uma cer-
ta ingenuidade relativamente aos assuntos, o que pode permitir um
olhar novo e diferente sobre a mesma problematica. Especializado ou
nio, posso assegurar que em geral um jornalista é uma pessoa muito
motivada para o trabalho. Atualmente, a profissao passa por tempos
muito dificeis, de grande incerteza, precaridade, e quem escolhe ser
jornalista fd-lo convicto de que poderd contribuir para uma socieda-
de mais justa e igualitdria, por espirito de missdo, diria mesmo.

Outro aspeto a ter em conta quando se lida com um profis-
sional da comunica¢ao é que o primeiro interessado em fazer um
bom trabalho é o préprio. O bem mais precioso para um jornalista
¢ a sua reputagio, o nome que vai ganhando no meio (esta é uma
das razdes para que nio possam existir dois jornalistas com 0o mesmo
nome profissional) e ninguém quer fazer md figura. Sinto necessidade
de reforcar este aspeto porque tem-se tornado cada vez mais comum
o ataque publico aos media. Na maior parte dos casos, os dissabores
entre a fonte de informacio, ou entrevistado, e o jornalista resumem-
-se ao titulo - por vezes da responsabilidade do editor ou coordena-
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dor que pode nio estar bem a par do assunto -, que acaba por nao
refletir a mensagem e rigor do texto. Este problema acentua-se com
as noticias online, onde se procura atingir o famigerado ‘clickbait’.

No estudo ‘Media coverage of health issues and how to work more
effectively with journalists: a qualitative study, em que os investiga-
dores questionaram 16 jornalistas australianos que acompanharam
a pandemia de gripe, conclui-se que “as preocupagcoes e aspiracoes [dos
Jjornalistas] estio frequentemente mais proximas das dos profissionais mé-
dicos e restante pessoal de saiide sobre os quais reportam, o que por vezges
0s poe em confronto com os editores e produtores.” Por seu turno, “Edi-
tores e produtores, por sua vez, enfrentam tensoes entre os imperativos
econdmicos e estruturais e os seus proprios conjuntos de valores e compro-
missos.” Outro lado do mundo, outro virus, mas uma realidade mui-
to semelhante & que se vive atualmente em Portugal. No fundo, es-
tamos sempre a falar de comunicagao e de relagoes entre pessoas,
sendo o ponto de partida chave para o contacto entre uma fonte
e um jornalista a confianga. Tal como na amizade, esta confianca
pode demorar a ser conquistada, de parte a parte. Mas compensa.

E muito comum haver alguma repeticio nas fontes ouvidas pe-
los media. Mesmo durante a pandemia, em que nunca se viu tantos
especialistas da drea da sadde com tempo de antena, se notou que
acabavam por ser quase sempre os mesmos. Em geral, estas pessoas
tém em comum o facto de se mostrarem acessiveis e disponiveis para
responder aos jornalistas, independentes e com credenciais reconhe-
cidas na drea. Cientistas associados a institutos de investigagao de
prestigio e médicos de grandes unidades hospitalares acabam por ser
os interlocutores de eleicdo. Inevitavelmente, os especialistas sedea-
dos nas cidades de Lisboa e Porto dominam, mesmo com a norma-
lizacao das entrevistas em modo remoto, uma vez que as principais
redagoes do Pais também estdo nestas cidades e acaba por ser mais
imediato pensar em organismos nas imediagdes.

Se a intencio é estabelecer uma relacio com os media e té-los
como parceiro na divulgagio de uma determinada mensagem, apre-
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sentar algum material ji preparado pode representar um importante
apoio para o jornalista. No caso de um profissional especializado,
um artigo cientifico pode ser o suficiente e as vezes até o desejado.
Noutras situagdes, pode fazer sentido preparar algum material ‘mas-
tigado’, com informacio de contexto, explica¢io de conceitos, fontes
de informagio disponiveis.

E claro que a comunicagio com os media é apenas uma pequena
parte da comunicagio em sadde. A este respeito, hd uma histdria que
vivenciei no inicio da minha carreira e que me marcou muito. Estava
a escrever sobre cancro hereditdrio e cheguei a fala com uma senhora
que sofria de uma patologia do intestino, a Polipose Adenomatosa
Familiar (PAF), que, nao tratada, acaba por degenerar em cancro.
Este problema afetava vdrios membros da familia, incluindo dois dos
trés filhos.

A forma como ficou a par do problema nao podia ser mais sur-
preendente. Chegou-lhe por carta e, apesar de ter sido enviada por
um médico na Suiga, vinha inteiramente escrita em bom portugués.
O profissional tinha diagnosticado a doenca num dos seus irmaos,
emigrado na Suica, e tratou de identificar e informar todos os seus
familiares diretos, incluindo os que viviam em Portugal. Se me im-
pressionou a eficdcia desta comunicagio, também me chocou o que
se passou a seguir: os filhos que tinham herdado a alteragao genética
da maie viraram-se contra ela, culpando-a pela doenca. Quando a
conheci, j& depois de ter sido operada ao intestino, era esta a sua
dor maior. Este sentimento de injusti¢ca nunca me abandonou e estd
presente, mesmo que de forma sub-repticia, em todo o meu traba-
lho como jornalista. E também para que o desconhecimento nio
alimente uma tremenda injustica que a comunicagio em saide é tao
necessaria.
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Para uma boa relagao com os media:

— Conhecer a rotina do érgio de comunicagio social
E importante estar a par das datas/horas de fecho; periodicidade. Ajuste os
seus contactos aos hordrios dos meios de comunicagio.

— Conbhecer o tipo de publica¢io e o publico-alvo
Publicagoes para publicos generalistas tém objetivos e linguagens diferentes
de meios de comunicagao especializados.

— Estar disponivel
Seja tolerante as limitagoes de hordrio e prazos de fecho. Disponibilize uma
forma de contacto rédpida e eficiente.

— Fornecer recursos (fotos, ilustracoes, infografias, video)
Com as redagdes cada vez mais pequenas, fornecer material de apoio, que
inclua imagens e video, sempre que se aplique, pode ser uma importante
mais-valia.

— Construir uma relagio
Estabeleca uma ligacao de confianga muitua com alguns jornalistas da 4rea.

— Adaptar a mensagem ao interlocutor
Nas interagoes com os jornalistas, tente perceber se se trata de um jornalista
que acompanha a drea da satde ou se é alguém que s6 trata o tema esporadi-
camente. E natural que o nivel de entendimento dos assuntos seja diferente
em cada um dos casos.

— Pensar na mensagem que se quer passar
Tenha claro os pontos-chave da mensagem que pretende passar. Use frases
simples e diretas, com informagio relevante.

— A histéria pessoal
E muito mais ficil o jornalista, e o publico, relacionar-se com um assunto
que envolva pessoas reais, que tenha uma histéria, um rosto. Sempre que
possivel, refira casos concretos.




5. Comunicagao eficaz em (e de) satide

Osvaldo Santos'

Comunicar nio é apenas informar. Claro que comunicar impli-
ca informar. Mas implica também compreender o ponto de parti-
da do outro, relativamente ao que se quer informar; e o ponto de
vista do outro depois de a informacao ter sido comunicada. Ou
seja, implica uma transagio, a vdrios momentos e de forma iterativa
e interativa, da informacao.

Comunicar na drea da satide, quer entre profissionais da mes-
ma drea de saber, quer entre profissionais de dreas diferentes, quer
entre profissionais de sadde e nao-profissionais de sadde, significa,
sempre, comunicar mensagens que sao complexas. Coloca-se entio
o desafio da complexidade, nao s pelas matérias que normalmente
sa0 abordadas, mas também e devido a sofisticacdo inerente a drea da
saude, porque as evidéncias que sustentam as decisdes em satide estao
inevitavelmente associadas a alguma ambiguidade, a algum grau de
incerteza, a alguma opacidade. Ora, ¢ dificil passarmos mensagens
assumindo essa incerteza porque, a partir do momento em que fa-
lamos sobre a incerteza existente no nosso préprio conhecimento,
surge algum descrédito em relagio a informagao que se estd a tentar
comunicar e, por outro lado, e talvez ainda mais complicado, porque
a ciéncia se faz de forma tacteante: muitas vezes, aquilo que dizemos
num determinado momento pode nio corresponder aquilo que com-
preendemos quando recolhemos mais e melhor evidéncia. Comuni-
car saude implica assim, muitas vezes (provavelmente a maior parte
das vezes), comunicar sobre assuntos que sao depois, de alguma ma-

! Psicdlogo clinico e da satide, Assistente convidado da Faculdade de Medicina da

Universidade de Lisboa.
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neira, modificados ou até mesmo desconfirmados. O conhecimento
cientifico alimenta-se, como ¢ sabido, da refuta¢io do que se sabia.
Sabemos mais quando percebemos que o que sabiamos antes estava
incompleto ou incorreto. E se este movimento de conhecimentos ¢é
natural entre cientistas, nao o é necessariamente para o publico nao-
-técnico da drea, podendo surgir um potencial de inflexibilidade, de
desconfianga, ou de negacio.

E 6bvio que, quando pensamos em comunicar de forma simples
e compreensivel, tal implica traduzir (ndo reduzir) o que é complexo
em linguagem e ideias simples; significa entdo, necessariamente, que
a comunicacio daquilo que é complexo obriga a focar com clareza
a esséncia do que se pretende transmitir, suspendendo a entrega de
pormenores que complexifiquem a mensagem, sem, no entanto, per-
der a esséncia da mensagem.

Paul Watzlawick é uma das grandes referéncias para a compreen-
sa0 da comunicagio humana. No seu livro seminal, a Pragmadtica da
Comunicacido Humana (Watslawick et al., 1967), este autor propoe
alguns axiomas, entre os quais a ideia de que é impossivel nao comu-
nicarmos, simplesmente pelo facto de que todo o comportamento ¢
uma forma de comunicagio; como ¢ impossivel nio nos comportar-
mos (estamos sempre a comportar-nos de alguma maneira), a nio
existéncia de nao comunicagao é inegdvel. Outro aspeto central destes
axiomas propostos pelo Watzlawick é o de que a comunicagao tem
uma dimensio de contetido e uma dimensio de relagio. E cru-
cial compreendermos isto: quando alguém, ou alguma instituigao,
transmite informagio (qualquer que seja a natureza dessa informa-
¢40) existe uma relagio que precede este momento de comunicagio,
nomeadamente a natureza relacional de confianga entre as partes; e
esta relagdo prévia (e que serd alimentada, ou nio, pela comunicagio
do momento; a confianga é um processo extraordinariamente diné-
mico) é fundamental para a possibilidade de se transmitirem adequa-
damente os contetdos. Por outro lado, as relagdes estao dependen-
tes de sequéncias comunicacionais; ou seja, a propria comunica¢io
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acaba por ter efeito na maneira como a relagao vai evoluindo no
tempo e, portanto, efeito no processo de como o préximo pedago
de informagio serd mobilizado entre as partes. Confirma-se assim a
nogao de diade, entre o relacional e os contetidos seminticos que se
pretendem transmitir.

Nao ¢ possivel discutir os principios da comunicagao efetiva sem
abordar os conceitos de empatia ¢ da teoria da mente (Vygotsky,
2017). Sao duas fungoes cognitivas, duas competéncias distintas,
embora complementares e intrinsecamente associadas. Um bebé nao
terd uma teoria da mente (ou serd extraordinariamente rudimentar).
Ou seja, nao tem ainda desenvolvida esta capacidade de perceber,
de compreender, que os outros tém representagdes do mundo que
sao diferentes das suas. A teoria da mente vai sendo construida pro-
gressivamente, 2 medida que se observa o mundo, que se vivem ou
testemunham histdrias. A empatia é uma competéncia distinta, im-
plicando substratos neuroldgicos distintos; mas nio existe sem teo-
ria da mente. De facto, a teoria da mente é necessdria para fazer o
que normalmente designamos por escuta ativa e, assim, percebermos
quem ¢ o nosso publico, qual a qualidade da relagiao com ele e como
decorre o pontilhado da comunicagao: como terd percebido o que
acabei de dizer? Que impacto, cognitivo e emocional, teve essa infor-
macio? E o momento oportuno para avangar com mais um pedaco
de informag¢do? Comunicar implica assim ter a capacidade, a teoria
da mente, que permite intuir sobre quem ¢ o interlocutor, qual é o
status atual relativamente a drea de conhecimento em questio, que
valores e outros principios organizadores tem, que intengdes tem,
que vontade de aprender tem, e por ai fora.

X X >k

Centremos agora o discurso em duas perguntas fundamentais.
A primeira: o que significa isto de mensagem complexa?

Uma mensagem complexa pode obviamente ser entendida como
aquela que estd longe da capacidade de compreensio imediata, ou
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seja, que ultrapassa a capacidade de entendimento no momento
presente do interlocutor. Por distante do conhecimento de partida,
nao permite compreensao da peca de informacio adicional que se
quer transmitir. Importa assim perceber que, tal como uma crian-
¢a aprende de forma iterativa, come¢ando eventualmente com uma
equacio do primeiro grau e depois, mais tarde e com esta ferramenta
matemadtica j4 dominada, descobrindo que existem equagoes de se-
gundo grau, podendo até (mais tarde) trabalhar confortavelmente
com equagoes diferenciais, também o adulto precisa de ser guiado
no processo de aprendizagem da informagao que se quer transmitir.
A informagio complexa é, assim e como primeira defini¢ao possi-
vel, a informagao para a qual o interlocutor nao estava preparado,
equipado, para compreender. Nos termos propostos por Vigotsky
(Vygotsky, 1978), todos temos uma drea de desenvolvimento cogni-
tivo real, aquilo que conseguimos atingir em termos cognitivos, sem
ajuda; e todos temos um desenvolvimento potencial, aquilo até onde
podemos ir, se formos devidamente orientados. A tarefa de quem
nos orienta serd, assim, a de fomentar o desenvolvimento proximal,
ou seja, a possibilidade de construgio, partindo do desenvolvimento
atual e promovendo um desconforto cognitivo tolerdvel e ultrapas-
savel, que permita atingir o potencial mdximo. Nio é possivel saltar
do desenvolvimento real (ou seja, o nivel de desenvolvimento a de-
terminado momento) para o desenvolvimento potencial (ou seja, o
nivel de desenvolvimento méximo, possivel) sem se ter em conta esta
faixa de desenvolvimento proximal; resumindo, o conhecimento do
complexo passa pelo acrescento progressivo de camadas de complexi-
dade. Dito ainda de outra forma, nao resulta acrescentar a camada
de complexidade mdxima sem ter em conta o estadio de desenvol-
vimento do interlocutor.

Ora, este fosso de conhecimento, entre o que se sabe e a aquisi-
¢ao compreendida da mensagem complexa, pode também ocorrer
aquando de demasiada informacio ou de informacio contraditéria.
Sabe-se que, face & informagio que contradiz as nossas crengas, as
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nossas atitudes, as nossas intencoes, ou face a demasiada informa-
a0, a tendéncia em termos de processamento cognitivo é recorrer a
heuristicas que visam dois objetivos principais: primeiro, acomodar
a informagao incongruente com aquilo que sao os nossos principios,
as nossas vontades, as nossas crencas. Acomoda-las e transforma-las,
ou mesmo negligencid-las, de forma a evitar ter sequer de pensar
sobre essa informac¢do percebida como incompativel, incongruen-
te. O trabalho seminal de Kahneman e Tversky (Kahneman, 2013)
mostrou como diversos mecanismos cognitivos complexos traba-
lham para simplificar a informacao e/ou aniquilar informacao
incongruente, tal como o sistema imunitdrio aniquila invasores in-
desejados, mesmo que tal promova a emergéncia de diversos tipos de
vieses cognitivos (vieses equivalendo, repare-se, a apreciagoes siste-
maticamente, repetidamente, equivocadas).

Perseguindo ainda a definicio de mensagem complexa numa
perspetiva de processamento de informagao: vimos jd que quando
hd um gap de conhecimento, surge a mensagem complexa; e quando
temos demasiada informagdo ou informagao contraditéria, eis que
surge também informagao complexa, nao por representar um salto
abrupto de entendimento, mas por ser em demasia. Mas... o que
significa ser em demasia? Também este conceito pode ter aqui vdrios
entendimentos: em demasia por apresentar demasiados elementos
informacionais (mesmo que todos eles inteligiveis) e/ou em demasia
por ser informac¢io que ativa emogoes dificeis (que, por sua vez, ob-
nubilam a capacidade de entendimento da mensagem).

Temos ainda mensagem complexa quando a mesma ¢ ativadora
de ambivaléncia. Ou seja, quando se trata de informac¢io que, de
alguma forma, ativa valores (dois ou mais) igualmente conscientes,
mas de alguma forma incompativeis em termos de satisfa¢ao no ime-
diato: o valor, por exemplo, de comer uma sobremesa desejada no
aqui e agora (valor do prazer) versus o valor de optar por nao comer
sobremesa (priorizando o valor da satide). Este exemplo ilustra bem
o facto de o valor de sadde ser menos prioritdrio do que o valor do
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prazer imediato, o que torna as mensagens de satide (eventualmen-
te j& bastamente repetidas pelo médico de familia; imagine-se, para
melhor ilustragao, que quem opta pela sobremesa sofre de diabetes
mellitus tipo 2) complexas por provocarem sentimentos de culpa, de
arrependimento, ao se optar pela sobremesa. Ora, uma forma habi-
tual de lidarmos com emogdes negativas é substitui-las rapidamente
por emogdes menos desagraddveis, deslocando a aten¢io para outras
experiéncias, remetendo para o esquecimento (pelo menos temporé-
rio) da mensagem de satide que promove esse mal-estar.

A transmissao persuasiva de argumentos associados a valores me-
nos prioritirios (nomeadamente o valor da prote¢io da saide, em
individuos sauddveis) funciona melhor quando essa comunicagao ¢é
feita de forma associada a outros valores mais prioritdrios (por exem-
plo, o valor da familia, o valor da competéncia profissional, o valor
da vitalidade para a realizagao de tarefas hedénicas). Ou seja, a comu-
nica¢io efetiva, persuasiva, necessdria para mobilizar respostas/com-
portamentos que Nao $ao em si mesmos gratiﬁcantes (no imediato)
— nio comer a sobremesa, fazer mais exercicio fisico para quem nao
gosta de o fazer, etc. — implica a associagdo, de forma mais ou menos
subtil, com informagao ativadora de valores prioritirios. Mensagens
associadas a valores nao prioritdrios transmitem-se de forma mais
efetiva através do que se denomina “a via periférica” (Myers &
Twenge, 2018): associando a mensagem “fraca” a ativagao de recur-
sos emocionais e/ou de valores prioritdrios. Por outro lado, quando
se trata de comunicar uma mensagem “forte”, ou seja, alinhada com
valores prioritdrios, a “via direta”, centrada na prépria mensagem, ¢
suficiente para ter o efeito pretendido. De facto, a ativagao do pensa-
mento sobre as virtudes do desejado incrementa o desejo de agir em
conformidade. Frases como “ndo coma tantos doces, pela sua saiide”
ou ‘fumar mata” sao “argumentos fracos” (por solicitarem comporta-
mentos contrarios ao desejo imediato), tornando este tipo de esfor¢o
de promogao da literacia necessdrio mas de todo insuficiente para
ativar o comportamento de satide pretendido.
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Por fim, a mensagem pode ser complexa por emocionalmente
dificil, como por exemplo na comunica¢io de mds noticias. Existem
protocolos de comunicagao de mds noticias — por exemplo, o pro-
tocolo SPIKE (Baile ez /., 2000) —, que tornam a comunicagao de
certo modo estruturado. Um olhar atento revela que estes protocolos
seguem os principios inerentes ao conceito de desenvolvimento pro-
ximal: o dar a informagio de forma iterativa, acompanhando o
interlocutor no processo de interpretacao das mensagens através
de processos de empatia e de escuta ativa.

Importa ainda dar resposta a uma segunda pergunta: qual o
objetivo da comunicagao de uma determinada mensagem complexa?
O que se pretende com essa comunicagio?

A definigao do objetivo é determinante para planear e executar
de forma estratégica a comunicagio. Um primeiro objetivo passard,
obviamente, pela promogao do ganho de conhecimento, do incre-
mento da literacia. Porém, no mundo da comunicacio da satde, o
objetivo ultimo ¢, muitas vezes, a promogao da ado¢io de compor-
tamentos ou, mais precisamente, a promogio de hdbitos de satde.
Parte-se do principio de que os ganhos de conhecimento na drea da
sadde constroem mais vontade de mudan¢a numa légica dos mode-
los cognitivos cléssicos da “utilidade esperada’; a expectativa do emis-
sor da mensagem (por exemplo, o profissional de satde) ¢ a de que
a promog¢ao de mais conhecimento sobre os problemas associados a
diabetes (para manter o exemplo anterior) resultard num aumento
da expectativa de utilidade, da mais-valia, do comportamento (em
ganhos de satde), resultando isto em maior motivagao e, em ulti-
ma instincia, na ativacao repetida do conjunto de comportamentos
que permitem a autogestdo efetiva da doenca. Trata-se assim de um
modelo racional, que sustenta a utilidade, crucial, da promogio da
literacia em sadde como ferramenta de protecio da satde. De fac-
to, é fundamental promover o conhecimento sobre a melhor for-
ma de impedir a deterioragao das condi¢des de satide. Porém, se o
objetivo da comunicacio for a tomada de decisao ou a ativagao
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comportamental, nao basta (como vimos) ativar o pensamento.
Como Kahneman demonstrou, a tomada de decisao opera com base
em dois sistemas: (a) o “sistema 17, de decisdo rdpida, automdtica e
baseada em heuristicas (muitas vezes, resultando em vieses de infor-
magao por excesso de simplificagao e/ou negacao do contraditério);
e (b) o “sistema 27, associado a decisdo deliberada/“pensada”, nio
automdtica e, necessariamente, lenta. O sistema 1, o mais répido e
impulsivo, estd sempre a funcionar e toma conta da maior parte das
nossas decisoes; por outro lado, precisamos do sistema 2, coordenado
pelo cértex pré-frontal, para a funcio dificil, laboriosa, de inibicao
das respostas automdticas.

Se a maior parte das decisoes e ativagbes comportamentais sio
determinadas por um sistema automdtico (o tal sistema 1), entdo a
comunicagio efetiva na drea da satide que visa a mudan¢a comporta-
mental tem muito a ganhar se nao implicar demasiado processamen-
to de informagao. Daqui resulta, mais uma vez, que as mensagens
complexas (pelo objetivo, ambicioso, de persuadir o outro a reali-
zar comportamentos menos Obvios para ele/a préprio/a) podem ser
transmitidas de forma muito efetiva com o recurso a transformagao
do ambiente (sem recurso, necessariamente, a palavra), transforma-
a0 essa que oriente, que ative de forma automadtica, as escolhas com-
portamentais. Em particular, esta abordagem comunicacional pode
ser feita através da tecnologia nudge (Thaler & Sunstein, 2008).

O objetivo da comunicagao é, assim, determinante da estra-
tégia de comunicagao. Se o pretendido for apenas a transmissao de
informacdo, mesmo que complexa, a ténica deve ser dada a simpli-
ficagdo, a redugio a esséncia do conhecimento, operada em termos
interpessoais através das competéncias de empatia e de escuta ati-
va. Porém, se o objetivo passa pela promogao de novas condutas, de
novos hdbitos, a comunicagao efetiva implica ter em conta aspetos
motivacionais (baseados em valores), promogao de oportunidades/
condigoes para a realizagdo do comportamento, e promogio da per-
cegdo de autoeficdcia para a realizagdo do comportamento (ou seja,
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o interlocutor deve sentir que é competente, que consegue realizar o
comportamento em causa) (Michie ez al., 2011).

X k& Xk

Pensemos agora em algumas estratégias pragmdticas para a comu-
nicagao efetiva em dreas da satide.

Em primeiro lugar, o contar de histdrias para passar a mensa-
gem. As histérias s3o ativadoras emocionais; nascemos e, desde esse
momento (provavelmente até ainda antes), ouvimos histérias conta-
das pelas pessoas de quem mais gostamos: 0s nossos pais, 0s nossos
familiares. Talvez por isso, o ‘era uma vez”, ou o ‘“deixem-me contar-
-vos uma historia pessoal”, provoca quase invariavelmente a ativagio
emocional necessdria para despertar a atengao e o foco na mensagem.
As histérias criam, portanto, pontes entre novas € menos-novas in-
formagoes (na linha do desenvolvimento proximal de Vygotsky), ao
criar lagos entre mensagens (porventura dificeis de receber, comple-
xas) e emogoes positivas (a jd referida “via periférica”).

Obviamente que nio é possivel transmitir mensagens sem com-
preender quem ¢ a audiéncia. Nao apenas conhecer; importa segmen-
tar e perceber que a informagao ou a forma efetiva de uma mensagem
dirigida a uma audiéncia pode nio ser efetiva para outra audiéncia.
Num mundo progressivamente mais orientado para os cuidados de
satde personalizados, a comunica¢io tem de ser, necessariamente,
personalizada. Quem ¢ o interlocutor, por que razo estd interessado,
o que sabe, o que faz, o que valoriza. Esta compreensao alargada im-
plica assim empatia, uma teoria da mente suficientemente alargada.

Comunicar é, antes de mais, a promo¢ao de uma construgao
de pensamento e mundos comuns. Comunicamos bem, nomeada-
mente informagio complexa, quando traduzimos a informagao num
contar de histérias e de relagdoes comuns assentes em valores comuns
com o outro. O outro que, inevitavelmente, entenderd a mensagem
de forma idiossincrdtica por ter de a situar na sua histéria pesso-
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al para a entender verdadeiramente. Entenderd assim a mensagem
de uma forma surpreendente para o emissor: de uma forma dnica.
A sua.
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6. Conflitos e negociagao

Rute Simoes Ribeiro' e Jorge Correia Jesuino®

Introducao

A negociagio ¢ um processo em que constantemente NOs vemos
envolvidos, mesmo sem nos darmos conta, e que acontece desde
criancas quando trocdvamos brinquedos ou, em adultos, quando es-
tabelecemos compromissos. E uma forma de resolvermos conflitos
sem recorrer a forga e, sob esse aspecto, é também a esséncia da de-
mocracia. “Sentar & mesa da negociacio” ¢, pois, uma frase que ou-
vimos e possivelmente usamos com a naturalidade do senso comum.

Sao diversos os contextos de negocia¢io. Corrente na diplomacia,
seja entre nagdes ou grupos politicos, ou na confronta¢io argumen-
tativa entre perspectivas divergentes, a negociagao adquire uma re-
levancia acrescida. Em organizagoes e institui¢oes complexas, como
¢ o caso do sector da saide, seja a nivel macro, meso ou micro, sio
multiplas as situagdes que requerem o recurso a negociagio, seja ela
implicita ou explicita.

E conveniente negociar quando o tempo e o esforgo da negocia-
a0 s3o justificados pelo resultado potencial ou quando ¢ necessdria
a autorizagdo de alguém, o que ¢ verdade no 4mbito do trabalho
que ¢ desenvolvido pelas organizagoes que advogam pelos doentes,
procurando, por exemplo, que passe a ser disponibilizado um novo
medicamento ou servi¢o de satide importante para as pessoas.

! Jurista. Coordenadora da Academia para a Capacitagao das Associagoes de Doentes.
2 Professor emérito do ISCTE-TUL
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As notas que se seguem descrevem de forma sucinta e simplificada
alguns principios genéricos — um grau zero da teoria da negociagio
aplicdvel a qualquer contexto —, e que poderao ser tteis no exercicio
da advocacia da cidadania de saide e, de certo modo, na comunica-
¢a0 em contexto de tomada de decisao com outros parceiros.

1. Mitos sobre a negociagao

Tém sido apontados védrios mitos sobre a negociagio®, como
“nasce-se bom negociador”. H4, contudo, poucos negociadores “na-
turais”. Os bons negociadores fazem-se, auto-constrem-se, uma vez
que uma negociagao eficaz, tal como qualquer outra competéncia,
requer prética e estudo disciplinado.

“A experiéncia é um grande mestre.” Esta afirmacio é sé parcial-
mente correta, uma vez que a experiéncia sem aprendizagem ¢ in-
suficiente. Na verdade, tendemos a recordar os éxitos e esquecer os
fracassos, o que nao contribui para melhorar as nossas competéncias.
A experiéncia tende a aumentar a nossa conflanca, mas nao a exacti-
dio, o que pode levar a correr riscos insensatos.

“Os bons negociadores sio arriscados.” Os negociadores eficazes
nao correm riscos. Sabem, antes, como avaliar uma situacio e tomam
a melhor op¢ao de acordo com a informagao de que dispoem.

“Os bons negociadores confiam na intui¢do.” Os negociadores
eficazes estao cientes daquilo que fazem e sao capazes de descrever
os métodos e estratégias que usam, bem como de aplicar esses prin-
cipios a diferentes situagoes. Muito do seu trabalho estd, pois, na
preparagao.

“Numa negociagio hd sempre uma parte que ganha e outra que
perde”. Esta situagao nao tem de se verificar necessariamente, como se
verd adiante, pois hd situagoes em que ambas as partes ganham. Toda
a negociagao deve, por isso, procurar as condigoes para que tal suceda,
isto ¢, para que o resultado seja do tipo “ganha-ganha” (win-win).
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2. Conflito e negociagao

A negociagio é uma forma de resolver conflitos. Os conflitos que
ocorrem em contextos organizacionais, como sio as institui¢des de
saide, podem ter multiplas causas. Além disso, nem sempre s3o ne-
gativos, podendo mesmo contribuir para melhorar os processos de
tomada de decisdo. A literatura refere que os grupos e organizagoes
funcionam melhor com niveis de conflitualidade produtiva de média
intensidade, sobretudo quando os conflitos se situam na gestao da
distribuicao de recursos escassos, como € o caso do estabelecimento
de prioridades, de gestao de espagos ou ainda de partilha de recursos
técnicos e financeiros, para citar apenas alguns exemplos. Estilos de
gestao mais autocrdticos e menos participativos recorrem, por regra,
a normas especificas ou a decisdes nio negocidveis definidas pelas
hierarquias.

A literatura sobre a drvore de gestao de conflitos sugere um mo-
delo muito simplificado (Figura 1).

Figura 1 - Arvore do conflito
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Os modos de conflito podem também ser representados num
espaco cartesiano definido por duas dimensoes ortogonais, em que
cada um dos eixos representa os interesses das partes em confronto
(Figura 2).

Figura 2 — Grelha de gestao de Blake e Mouton
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Nesta matriz de resultados conjuntos, designada pela expressao in-
glesa payoff matrix, haverd infinitas posi¢des resultantes do cruzamento
das ordenadas e das abcissas, mas, simplificadamente, ¢ habitual consi-
derar cinco posicoes tipicas, definidas por: evitamento (1,1), cedéncia
(1,9), imposigao (9,1), compromisso (5,5) e colaboragao (9,9).

A negociacio ocorre no espago da matriz delimitada pelas posi-
¢oes 5,5 € 9,9, ou seja, entre uma solu¢io de compromisso (dividir
a diferenca) e uma optimizagao criativa através da descoberta de for-
mas integrativas dos interesses em presenca.
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Podemos tragar no espago negocial duas linhas perpendiculares
entre si: uma que une o vértice 1,9 ao vértice 9,1, que podemos defi-
nir como a diagonal distributiva; e a que liga o vértice 1,1 ao vértice
9,9, que definimos como a diagonal integrativa.

Ao longo da diagonal distributiva (de 1,9 a 9,1), os ganhos de
uma das partes somados as perdas da outra parte sdo constantes, daf
que uma estratégia distributiva seja a que corresponde ao mito da
soma nula ou da soma constante, quando estd em jogo um montante
fixo. Esta situagio ¢ ilustrada pela metdfora de um bolo de forma
circular (fixed pie) que, a repartir por dois ou mais, pode resultar
numa distribuicdo igualitdria 5,5 (igual para todos), ou desigual, seja
por mérito ou por capacidade retérica, podendo ter quatro desfechos
possiveis: 9,15 8,25 7,3; ou 6,4.

Na diagonal 1,1 29,9, alégica é diferente, ja que a soma das orde-
nadas e das abcissas é de soma varidvel e sempre crescente, traduzindo-
-se em ganhos para ambas as partes a partir da posi¢do 5,5. E o caso
das coordenadas: 6,6; 7,7; 8,8; 9,9. Mantendo a metifora do bolo,
isto significa que este é um bolo que, entretanto, cresceu e que, por
isso, permite uma distribuicao mais generosa.

Perguntamo-nos, quanto a este segundo caso, como ¢ isso possi-
vel. Toda a sabedoria da negociacio integrativa reside na resposta a
esta questo, sugerida, segundo julgamos, pela primeira vez, por Mary
Parker Follet (1868-1933). Esta autora norte-americana convida-nos
a imaginar uma situagio em que duas irmas gémeas pretendem uma
laranja. Numa légica distributiva, podem dividir a laranja ao meio,
se acaso seguirem a norma igualitdria, e cada uma fica com metade.
Também podem, por exemplo, lancar uma moeda ao ar, ficando uma
delas com a laranja na totalidade. Mas vamos supor que alguém de
fora ou mesmo uma delas resolve perguntar por que razio a outra
quer a laranja, sendo que uma responde que sé quer a casca para fazer
um bolo e que a outra diz que tem sede e que, por isso, apenas quer
beber o sumo. Se tal for o caso, diz-se, em linguagem mais técnica,
que o conflito tem “potencial integrativo”, permitindo aplicar a regra
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de ouro da negociagao integrativa: ceder no que menos nos inte-
ressa para obtermos em compensa¢io o que mais nos interessa.
As irmas ja ndo negoceiam uma Unica dimensiao — uma laranja —, mas
duas dimensées: a casca e o sumo. Dai a tendéncia e desejabilidade
de “negociar em pacote™, isto ¢, de negociar virias dimensées do
recurso desejado pelas partes em conflito.

Esta pardbola estd na base da teoria da gestao do conflito e da
negociacio®. Na verdade, s6 poderemos alcangar, como no caso das
irmas gémeas, uma situagdo win-win, se a negociagao se situar ao
nivel dos interesses, isto ¢, revelar as questdes em jogo. Caso con-
trdrio, é possivel que se opte, ao invés, por estratégias distributivas,
em que as duas partes, desnecessariamente, nio obtém tanto quanto
poderiam da negociag¢ao. Outro nao menos importante requisito da
negociaglo integrativa, enunciado pelos autores R. Fisher e W. Ury,
no seu conhecido livro de 1988, Getting to Yes, reside, pois, em nao
negociar a partir de posi¢oes, mas de interesses, o que, todavia,
pode nio ser fcil imediatamente, dado exigir uma abertura comu-
nicacional nem sempre possivel ou mesmo desejavel. Esta nogao dos
interesses serd tratada infra mais aprofundadamente.

3. Condugio da negociagao: a coopeticdo

Essencial nesta 16gica serd preparar a negociacao, sabendo definir
quais os nossos interesses, bem como alternativas, para o caso de nao
ser possivel chegar a um acordo. Em linguagem mais técnica: qual
“a melhor alternativa para um acordo negociado” (MAPAN), ou
seja, que margem de manobra, de que dispomos, consideramos que
é preferivel no negociar.

3 Seja o caso de negociagbes salariais e orcamentais ou mesmo de conflitos
internacionais complexos, como foi a solugio encontrada para o conflito entre Israel e o
Egipto, no caso do estatuto do deserto do Sinai, apds a primeira Guerra do Golfo.
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Também pode ocorrer nao dispormos de qualquer margem e es-
tarmos obrigados a ter de aceitar as condigoes impostas. Neste tltimo
caso, j4 ndo serd sequer negociagiao, mas uma solugio imposta por
virtude da desigualdade de poder entre as partes, do que se conclui
que a negocia¢ao serd tanto mais vidvel e tanto mais integrativa quan-
to mais equilibrada seja a reparti¢ao dos poderes.*

Na preparagao da negociagio ¢ igualmente essencial estudar cui-
dadosamente o que estd em jogo, reunindo toda a informacio dis-
ponivel e sabendo antecipar os pontos de resisténcia da outra parte.

Por vezes designado de “danca da negocia¢ao”, o processo de ne-
gociagao inclui todas as trocas verbais e nao verbais entre as partes,
bem como o grau e nivel de concessoes que cada parte faz, o uso de
ameacas e promessas ¢ 0 meio de comunicagio entre os negociadores.
E importante também observar que o objectivo de uma das partes
se encontra ligado ao objectivo da outra parte, sendo que o elo de
ligacdo determina a matéria a negociar®.

Convird ter igualmente presente que muita da informacao deci-
siva para uma negocia¢ao bem-sucedida serd aquela que se obtém
no decurso do processo negocial, através do didlogo centrado na
andlise dos interesses de cada uma das partes, como notado supra.
Dai que os negociadores nido devam ter pressa em enunciar as suas
propostas e contra-propostas, procurando, sobretudo, reunir o maior
numero de dados que contribuam para alargar o contexto decisional
para um acordo conjunto benéfico para ambos.

A literatura refere sugestivamente que um processo negocial serd
tanto melhor sucedido quanto mais as partes, em lugar de se consi-
derarem adversdrias, se sentarem lado a lado enfrentando um pro-
blema comum. Por outras palavras, uma negocia¢ao é um processo
coopetitivo, um neologismo, mas também um oximoro que sintetiza

* Contudo, notamos que, mesmo em termos de desigualdade, como serd o caso
de conflitos em estruturas hierdrquicas, nio estd excluido que escalées subalternos nio
disponham da capacidade de negociar solugdes criativas que contribuam para melhores
decisoes colectivas.
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dois processos contraditérios: hd que simultaneamente competir e
cooperar, o que, na verdade, nao é tarefa facil.

Em termos operacionais, um processo coopetitivo pode traduzir-se,
numa primeira fase, na predominincia da comunicagio cooperativa
e, numa segunda fase, uma vez alargado o espago negocial, na utilizagao
de técticas mais adversariais de natureza competitiva, de modo a obter
a melhor quota parte dos resultados conjuntos. Assim, e recorrendo a
convenc¢io numérica acima enunciada, uma solugao integrativa nao terd
necessariamente de ser do tipo 9,9 ou 8,8, ou seja, igual para ambos.
Uma vez definido o lugar geométrico das posigoes de soma constante,
o acordo negociado passa a ser determinado pela légica distributiva,
beneficiando mais uma das partes em detrimento da outra.

3.1. Preparar uma negociagio

E impossivel para um negociador predizer o desenrolar do pro-
cesso de negociagdo. Poderd controld-lo melhor, porém, se considerar
alguns aspectos, antecipando, tanto quanto possivel, a sua previsi-
bilidade e planeando, de modo estratégico, a forma de alcangar os
objectivos pretendidos®. Deverd estar, contudo, consciente da im-
portancia de incorporar os dados que venha a obter no decurso do
didlogo com a outra parte, na linha do jé mencionado anteriormente.

Por norma, em qualquer negociagio, existe um grande tema e ou-
tros temas menores, pelo que ¢ conveniente elaborar uma lista com-
pleta das questoes em cima da mesa, determinada a partir®:

1. Da andlise do problema em conflito;

2. Da nossa prépria experiéncia em conflitos similares;

3. Da compilacio de informacio através de pesquisa e consulta
com peritos;

4. Do estudo de precedentes e do enquadramento legal;

Do brainstorming sobre qual seria o acordo ideal para nés;

6. Da determinagio dos objectivos intangiveis que s3o mais im-
portantes para nos.

hd
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Esta lista consistird na agenda de negociagao, sendo que a combi-
nagio de agendas de cada parte é designada de “mix de negociagao”®.

De seguida, e uma vez reunidas as questoes em agenda, impor-
ta a sua priorizacao, determinando quais sdo as questoes primdrias,
ou seja, mais importantes, e quais s20 as questdes conexas ou inde-
pendentes. Se sao independentes, podem ser adicionadas ou subtra-
idas. Se sio conexas, o acordo sobre uma estard relacionado com o
acordo sobre as outras®.

No 4mbito das organizagdes que representam os interesses dos
doentes, é conveniente notar que, a0 negociar em representagao
de outros, estes devem ser consultados, de modo a assegurar a
inclusao das suas preocupagdes e de maneira a compreender as
suas prioridades®.

Importa, ainda, desenvolver argumentos de suporte, isto é, os
factos que apoiam o nosso ponto de vista. Nesta medida, podera ser
ttil consultar alguém que nos ajude a elaborar ou a clarificar os “fac-
tos” e a identificar, por exemplo, documentos ou dados que supor-
tem os nossos argumentos. Além disso, pode ser conveniente saber
se outros, antes de nds, negociaram estas questdes em circunstancias
semelhantes e o que podemos aprender com eles. Pode, ainda, tentar
saber-se qual ¢ o ponto de vista da outra parte, que argumentos apre-
sentard e como poderao ser refutados, ou como conseguiremos expor
falhas no seu raciocinio. Finalmente, os factos devem ser apresen-
tados de modo convincente, com recurso, por exemplo, a grificos,
tabelas e outras ferramentas visuais.®

3.2. O enfoque nos interesses

Um elemento central duma negociagao bem-sucedida é, pois,
como enunciado supra, identificar os interesses reais e nao apenas
declarados. Hd, entao, que distinguir entre posicoes declara-
tivas (exigéncias) e interesses subjacentes (justificacio da
posicao).
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O enfoque nos interesses deve ter lugar logo de inicio e conduz,
normalmente, a resolu¢io do problema subjacente ao conflito de for-
ma mais eficaz do que o enfoque nos direitos ou no poder, pois ajuda
a revelar os problemas “ocultos” e a identificar os pontos de maior
prioridade para as partes.

Se uma das partes iniciar a negociagao centrando-se nos interes-
ses, mas a outra parte reagir invocando direitos ou poder, é possivel
empreender algumas estratégias pessoais para quebrar a espiral de
reciprocidade e fazer uma reorientagio para os interesses. Estao iden-
tificadas as seguintes:

* Nio fazer acusagoes, centrando-se no conflito e nao na pes-
s0a?;

e Parafrasear, isto é, reformular a posicao da outra parte em ter-
mos satisfatérios para ela”s

* Designar o processo, isto &, identificar a estratégia adversdria,
neutralizando-a";

e Criar oportunidades de reunido para facilitar a compreensio
mutua®;

* Nao reciprocar®;

* Enviar mensagens mistas, ou seja, reciprocar, mas acrescentar
uma proposta baseada nos interesses, pois a reciprocidade é ins-
tintiva, sobretudo debaixo de stress”;

e E recorrer ao principio do refor¢o comportamental e ao poder
da reciprocidade.

Sobre este ltimo aspecto, notamos que comportamentos inte-
grativos (alargar o bolo) e distributivos (dividir o bolo) tendem a ser
reciprocados, pelo que uma das melhores formas de encorajar um
oponente a adotar um determinado comportamento é refor¢ar posi-
tivamente sempre que ele o exiba, assim como a forma mais simples
de extinguir um comportamento ¢, por norma, nao reagir da mesma
forma.
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4. Mediagao e Arbitragem

A media¢io é o processo em que o terceiro nao impde solugdes
e apenas ajuda a encontrd-las. O drbitro, em contrapartida, decide.
Haverd, pois, muitos casos, nomeadamente em contexto organiza-
cional, em que as partes nao chegam a acordo, havendo, todavia, a
possibilidade de recorrer a terceiros, mesmo antes do recurso a ins-
tAncias judiciais, que podem ajudar a identificar interesses comuns de
cardcter superordenado que nenhuma das partes é capaz de imaginar,
justamente por estar centrada numa guerra de posi¢oes e nao de in-
teresses.

Notamos, todavia, que a banaliza¢io da intervengao de tercei-
ros tem o efeito perverso de reduzir o esfor¢o de entendimento
entre as partes.’

5. Estilos negociais

O negociador duro ¢ inflexivel, faz propostas exigentes, concede
pouco, persiste até ao fim e frequentemente rejeita propostas. Em
contraste, o negociador brando apresenta propostas e concessoes ge-
nerosas, revela o seu ponto de resisténcia e preocupa-se de tal forma
com o que a outra parte sente que, inclusivamente, abdica da defesa
dos seus préprios interesses (o que também nao ¢é desejvel).

Nenhum dos dois estilos se revela particularmente eficaz no que
se refere ao requisito negocial de, simultaneamente, expandir e divi-
dir o bolo. O comportamento agressivo pode conduzir ao fracasso de
possiveis acordos e contribuir para criar uma fama de teimosia. Esta
reputagio pode, com efeito, intimidar, mas nio altera a dimensao do

> Note-se o exemplo dos pais, que tém a experiéncia de serem constantemente

solicitados a resolver conflitos na fratria, podendo encorajar os filhos a saberem desenvolver
o espirito negocial.
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bolo. Por outro lado, o negociador brando tende a concordar prema-
turamente e nunca consegue obter muito dos excedentes.

De todo o modo, nao hd apenas dois estilos, sendo convenien-
te que cada um conhega o seu préprio estilo duma forma honesta,
que tenha consciéncia dos seus limites e dos seus pontos fortes, que
procure compreender melhor o seu oponente e que alargue o seu
reportorio.

5.1. Dimensées do estilo negocial

As trés dimensoes bdsicas do estilo negocial, e que influenciam
o comportamento nas negociagoes, s2o a motivagao (individualista,
competitiva ou cooperativa), a orienta¢ao e a emogao. A maior parte
das pessoas adota estilos mistos consoante as situagoes. H4, todavia,
pessoas que tendem a preferir um determinado estilo.

Os negociadores de motivacio cooperativa recorrem a estratégias
mais integrativas (como troca de informagdes), fazem mais propos-
tas de coordenaciao mutua e usam menos tdticas distributivas?. Os
negociadores cooperativos, mesmo perante parceiros agressivos, de-
monstram respeito por eles, s2o abertos e negoceiam de forma franca.
Evitam a manipulagao e, em simultineo, almejam o sucesso, estando
conscientes de que todos os acordos conduzem a outros acordos'.
Esta postura estd relacionada com a necessdria compreensio da natu-
reza do conflito.

A atitude cooperativa estd relacionada também com a perce¢ao
deste tipo de negociadores sobre o que é preciso e significa ganhar,
considerando estas pessoas ndo apenas o seu objetivo, mas o objetivo
da outra pessoa (o que também ela perde), bem como o objetivo
comum V.

Por vezes, curiosamente, dois cooperantes podem chegar a um re-
sultado perde-perde (lose-lose) porque ndo defendem os seus interesses
junto da outra parte?. Por outro lado, os negociadores competitivos
estdo, por vezes, tao empenhados em “derrotar” a outra parte, que
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perdem de vista os seus préprios interesses. Dai que seja importante
manter um nivel elevado de atengio aos interesses préprios, bem
como aos da outra parte!?.

A orientagao afeta, igualmente, o curso das negociagdes, seja ba-
seada nos interesses (procurando identificar os interesses e desejos
subjacentes a ambas as partes por forma a encontrar solucoes de
concilia¢do), nos direitos (legalista, aplicando normas de justeza que
poderao incluir contratos, direitos legais, precedentes) ou no poder
(invocando status, hierarquia, fazendo ameacas e intimidando)®. No
decurso do processo de negociagdo, o enfoque pode variar dos inte-
resses aos direitos, ao poder e voltar aos interesses!.

No que se refere, em particular, as institui¢des de satde, o con-
texto ¢é relacional, pelo que, sendo esse relacionamento continuado,
deve ter-se em conta que a forma como as negociagdes decorreram
no passado afeta grandemente a forma como a negociagao pre-
sente deve ser abordada®.

E conveniente, neste contexto, referir a questio da negociagio
de boa-fé, assente na etiqueta e na ética. Nesta matéria, ndo hd re-
gras prescritas. A boa-fé pode, contudo, significar muitas coisas. Por
exemplo, uma vez feita uma oferta, nao se volta atrds, ou uma oferta
rejeitada e posteriormente aceite pelo oponente deverd continuar dis-
ponivel. A boa-fé em negociagio significa também, por vezes, que as
pessoas nio devem dar informagcoes falsas 4 outra parte. E importante
notar que as violagées a boa-fé podem minar a confianca e preju-
dicar negociagoes futuras.

5.2. Estilos emocionais

O recurso as emogoes constitui igualmente um tipo de estilo ne-
gocial. Com efeito, as emogbes sao contagiosas. Se um negociador
transmite uma emogao positiva, o outro negociador pode igualmente
desenvolver uma disposicio positiva®.

As emocgbes positivas promovem a negociagdo integrativa, pois
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quando as pessoas se sentem bem-dispostas sao mais criativas, geram
informagao integrativa e sao mais flexiveis ao transmitirem os seus
pensamentos''®.

O Quadro 1 apresenta as caracteristicas e estratégias dos diferen-
tes estilos emocionais.

Quadro 1 — Estilos emocionais

Racional

Positivo

Negativo

Esconde ou repri-

Cria uma emogio

Usa emocoes apa-

-se “distante”

outra parte

Enfoque . positiva na outra | rentemente irracio-
me a emogao . o
parte nais para intimidar
Estratégias | Invocar normas de | Compromisso para | Ameagas; negocia-
distributivas | distribuigdo justa | preservar a relagio | ¢ao dura
L. 01 S Emocao ositiva | Emog¢iao  negativa
Estratégias | Andlise sistémica 105 P a0 N8
, : , estimula o pensa- | pode inibir a nego-
integrativas | dos interesses . o .
mento criativo ciacio integrativa
Sentimentos acres- | Pressao para con-
. | Nada a lamentar, | . . .
Implicagoes cidos de interesse | cretizar as ameacas
mas pode tornar- , .
Sfuturas na relagio com a | ou perda de credi-

bilidade

Fonte: Jesuino”

[lustrando a operacionalizagio dos conceitos enunciados, propo-
mos os exercicios infra, notando que nio tém qualquer propdsito
de diagndstico, mas de sugestao de verificagdo dos comportamentos
tipicos associados aos diferentes estilos, para auto-andlise e aprendi-

zagem.
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Exercicio 1. Descubra a sua autoeficicia distributiva e integrativa®®

Indique, para cada uma das seguintes tdticas, se considera ter capacidade para
as usar.
1. Estabelecer um nivel elevado de relacionamento com a outra parte.
Convencer o outro negociador a concordar consigo.
Evitar que o outro negociador explore as suas fraquezas.
Construir um elevado nivel de confian¢a com a outra parte.
Fazer poucas concessoes.
Identificar compromissos (trade-offs) que beneficiem ambas as partes.
Identificar e explorar as fraquezas da outra parte.
Obter supremacia sobre o outro negociador.
9. Usar argumentos persuasivos para apoiar a sua posicio.
10. Trocar concessoes.
11. Disfarcar os seus interesses.
12. Procurar um acordo que maximize os interesses de ambos.
13. Fazer com que cada concessao parega dificil.
14. Persuadir o outro negociador a fazer a maior parte das concessoes.
15. Alcangar um acordo num determinado ponto antes de passar ao seguinte.

O N AV

CHAVE:
Eficicia Distributiva
Itens 2, 3,5,7,8,9, 11, 13, 14, 15

Eficdcia Integrativa
Itens 1, 4, 6, 10, 12
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~ O\ N

24

B

__10.
_11.

12.
13.
__ 14
15.
___1e.

__17.
__18.

19.
20.
21.
22.

23.

Exercicio 2. Questiondrio sobre estilo emocional

Leia cada uma das asser¢oes e indique se as considera verdadeiras (V) ou falsas
(F) numa situacio negocial. Faca um esfor¢o para responder. Nao responda
que “nio sabe”.

Numa situacao de negociacio, é melhor “manter a cabeca fria”.
G g G ¢

. Acredito que, em negocia¢do, “com vinagre nao se apanham moscas”.
. Acho importante manter o controlo numa situacio de negociagio.

Uma chave para uma negociagio eficaz consiste em estabelecer uma
boa relagao com a outra parte.

. Tenho facilidade em revelar emocoes para conseguir o que pretendo.
. As emogbes sao o calcanhar de Aquiles duma negociagao eficaz.

Acredito sinceramente que dar mostras de irritagdo pode conduzir a
bons resultados.

Mostrar-se simpdtica(o) nas negociagoes leva a melhores resultados do
que mostrar-se fria(o) ou neutral.

Numa negociagao, hd que “combater o fogo com o fogo”.
Honestamente, penso melhor quando estou com boa disposigio.
Numa negociacio, nao desejaria nunca que a outra parte soubesse o
que estou a sentir de facto.

Acho que, nas negociagoes, podemos “apanhar mais moscas com uma
vara mata-moscas’ .

Em negociagio, costumo usar a emogao para manipular os outros.
Acho que a boa disposicio é contagiosa.

Numa negocia¢io, é importante que as primeiras impressoes sejam boas.
O fracasso de muitos negociadores deriva de perderem o controlo pes-
soal numa negociacao.

Em situagdes negociais, ¢ melhor manter uma mdscara de jogador de poker.
E muito importante, numa negociago, fazer com que a outra parte
nos respeite.

E meu desejo firme que, ao fechar uma negociacio, a outra parte se
sinta bem.

> > -

Se, durante uma negociagio, a outra parte comegar a reagir emocio
nalmente podemos tirar vantagem disso.

Acho importante “entrar no mesmo comprimento de onda” da ou-
tra parte.

bl bl

Acho importante, numa negocia¢io, demonstrarmos que estamos
empenhados em “resolver”.

Se sentisse que estava a perder o controlo pediria para fazer um breve
intervalo.

Nao hesitaria em fazer uma ameaga numa situacio negocial se sentisse
que a outra parte acreditaria nisso.
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Score R (Racional)

Itens 1,3,6,11,16,17,20,23

Auibua 1 ponto a cada resposta V e subtraia 1 ponto a cada resposta F
Score P (Positivo)

Itens 2, 4, 8, 10, 14, 15,19, 21

Atribua 1 ponto a cada resposta V e subtraia 1 ponto a cada resposta F
Score N (Negativo)

Itens 5,7.9,12,13,18,22,24

Auribua 1 ponto a cada resposta V e subtraia 1 ponto a cada resposta F

Conclusoes

E em Mary Parker Follett, citada supra, que encontramos pela
primeira vez a ideia de integrago, da relagao circular entre duas pes-
soas, ou dos ajustamentos mutuos, podendo os conflitos «tornar-se
produtivos através da integracio dos interesses». A gestao dos conflitos
de interesses constitui, nesta visao, a esséncia da governagao, sendo
esta «tanto melhor sucedida quanto mais orientada por uma estratégia
integrativa», sendo, contudo, importante «considerar o principio da
integragdo em termos éticos e ndo apenas instrumentais».”)

Estas notas sugerem que, numa negociagao, é possivel observar a
outra parte nao como um objeto, mas como uma outra pessoa, com
os seus interesses e motivagdes, permitindo, por um lado, a revelagao
de interesses préprios e procurando, por outro, a atengao ao outro e
a0 que também ¢é para ele importante. Ao contrdrio do que muitos
julgardo, ndo serd o estilo competitivo, ou a orientagio pelos direitos
ou pelo poder, 0 método mais eficaz em alcancar o melhor resultado
pessoal numa negociagao. A ética e a empatia podem, sim, constituir
ferramentas poderosas na prossecucao de interesses proprios e, simul-
taneamente, de interesses colectivos, integrando mais do que distri-
buindo, além de permitirem que se estabelecam relacoes de confianca
e que se crie espago para futuras negociacoes. Os negociadores sio
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mais eficazes na obtengao de resultados para todos quando a isso co-
operativamente se dedicam, no exercicio da ética, da boa-fé e da sua
melhor humanidade.

Além disso, e ainda que se admita que, em negociagao, «a inte-
gragdo constitui um ideal e que nem sempre serd possivel integrar os inte-
resses conflituantes» (na pardbola citada anteriormente, as duas irmas
poderio estar interessadas tanto na casca como no sumo), ela pode
ser compreendida como um valor ético que baliza projetos coletivos
e enquanto nio necessariamente um resultado, mas um percurso,
préprio do cardcter «empre inacabado e sempre renovado da agdo hu-
mana»®.
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1. O sistema de saide e a organizagdo da prestacio de cuidados

Carolina Duarte Lopes' e Rute Simaoes Ribeiro*

Organizacio do sistema de satide portugués

O sistema de satide portugués concentra grande parte da sua ati-
vidade num Servigo Nacional de Satide (SNS) com o propésito de
garantir, a todos os cidadios, o direito a protegio da sadde, através de
uma cobertura de cardter universal, compreensiva e tendencialmente
gratuita.

O Ministério da Saiide (MS) tem como missio, estabelecida na
sua Lei Orgnica, definir e conduzir a politica nacional de saide, as-
sim como garantir a aplica¢do e utiliza¢io sustentdveis dos recursos e
avaliar os seus resultados. Especificamente, compete ao MS a formu-
lagdo, execu¢io, acompanhamento e avaliacdo da politica nacional
de satde, a regulamentacdo, planeamento, financiamento, orienta-
¢io, acompanhamento, avalia¢io, auditoria e inspe¢ao do SNS, bem
como a regulamentacio, inspegio e fiscalizacio respeitantes as ativi-
dades e prestagdes de satide desenvolvidas pelo setor privado, quer
estejam integradas ou ndo no sistema de sadde.

A gestao dos cuidados de sadde, especificamente, primdrios
e secunddrios, estd descentralizada na figura de cinco Administra-
¢oes Regionais de Satde (ARS), designadamente, as ARS do Norte,
Centro, Lisboa e Vale do Tejo, Alentejo e Algarve, responséveis pela
implementagao e concretizacao dos objetivos estabelecidos no Plano
Nacional de Saiude (PNS), através da adaptacio de medidas nacio-
nais as necessidades, prioridades e objetivos locais.

! CX specialist. Healthcare marketer.
2 Jurista. Coordenadora da Academia para a Capacitacio das Associagoes de Doentes.
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Estrutura e atribuig¢oes do sistema de saiide portugués

O sistema de sadde publico portugués é coordenado pelo MS e
composto por diversos agentes interconectados (Figura 1).

Figura 1 — A estrutura organizacional e funcional do sistema de saiide portugués
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Fonte: Simées et al, 2017.

Existem outros 6rgaos relacionados com o setor da saide que nio
pertencem a administragdao do MS, cujas responsabilidades sao des-
critas abaixo".

* Ministério das Finangas: aprova propostas para novos cargos
no SNS apresentadas pelo MS e incluidas no orgamento do
Governo (que abrange o or¢camento do SNS).
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Ministério do Trabalho, Solidariedade e Seguranca Social:
garante beneficios sociais e colabora com o MS na melhoria
dos cuidados continuados e da coordenagio entre os cuidados
de satde e os servicos sociais.

Ministério da Ciéncia, Tecnologia e Ensino Superior: ¢ res-

ponsavel pela forma¢io de base dos profissionais de satde e

respetivos graus académicos e, em conjunto com a Ordem dos

Médicos, pela formacio especializada dos médicos.

Governo local: os municipios, as escolas, as organizagdes des-

portivas e outras autoridades locais desenvolvem iniciativas

como seguranca rodovidria, incentivo a atividade fisica ou
nutrigao.

Subsistemas de satde: oferecem, com base na categoria profis-

sional, cuidados de satde, prestados, direta ou indiretamente,

através de prestadores publicos e/ou privados (e.g., Servicos So-
ciais do Ministério da Sadde, Assisténcia na Doenca aos Milita-
res do Exército, Servigo de Assisténcia na Doenca da Policia de

Seguranca Publica, etc.).

Misericérdias: prestam, enquanto institui¢oes independentes

sem fins lucrativos, cuidados hospitalares e cuidados de longa

duragao, sendo o maior prestador de cuidados continuados em

Portugal.

Companhias de seguros: prestam cobertura de cuidados, sen-

do esta cumulativa com as restantes coberturas de que os cida-

daos beneficiam (SNS e, eventualmente, subsistemas).

Associagoes e sindicatos profissionais:

— Ordens profissionais: sio responsdveis por conceder licen-
cas para a prética de fungées, pela acreditagio e certificagio
de formagao médica pés-graduada e por aplicar o cédigo
disciplinar. Atualmente existem seis ordens: Ordem dos
Médicos (de filiagao obrigatéria), dos Enfermeiros, dos Far-
macéuticos, dos Médicos Dentistas, dos Psicélogos e dos
Nutricionistas.
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— Associagao Nacional de Farmdcias: abrangendo quase 95%
das farmdcias, gere a maioria dos pagamentos entre o SNS e
as farmdcias associadas e tem por missio a formagio continua
dos farmacéuticos, bem como a dissemina¢io das melhores
préticas na gestao e dispensa de medicamentos. Além disso,
colabora com o Governo em projetos e campanhas no domi-
nio da saude publica.

 Associacdes de doentes: defendem ativamente os doentes
com condigdes especificas e suas familias, através de campa-
nhas de sensibilizacio, recolha de donativos e outras inicia-
tivas, e promovem a aloca¢io de recursos para o tratamento
destes doentes.

No que refere a estrutura organica do MS, esta engloba servicos
integrados na administragao direta e indireta do Estado.

Integram a administragio direta do Estado, no dmbito do MS,
0s seguintes servigos centrais:

a) A Secretaria-Geral;

b) A Inspe¢io-Geral das Atividades em Satdde (IGAS);

c) A Direcao-Geral da Satde (DGS);

d) O Servigo de Intervengao nos Comportamentos Aditivos e
nas Dependéncias (SICAD);

e) A Direcao-Geral de Prote¢io Social aos Trabalhadores em
Funcoes Publicas (DGAEP).

Sob superintendéncia e tutela do MS, encontram-se os seguintes
érgaos, integrantes da administragao indireta do Estado:

a) Administracao Central do Sistema de Saude, IP (ACSS,
IP), que gere os recursos financeiros ¢ humanos do MS e SNS
e define, regulamenta e implementa politicas, em colaboragao
com as ARS, sobre a contratacio da prestagio de cuidados.

b) Autoridade Nacional do Medicamento e Produtos de Saii-
de, IP (INFARMED, IP), que regula e supervisiona os seto-
res dos medicamentos de uso humano e produtos de satde
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e garante o acesso a medicamentos e produtos de sadde de
qualidade, eficazes e seguros.

©) Instituto Nacional de Emergéncia Médica, IP (INEM, IP),
que assegura o efetivo funcionamento do Sistema Integrado de
Emergéncia Médica e garante a imediata e correta prestagao de
cuidados de satde a sinistrados e vitimas com doenca subita.

d) Instituto Portugués do Sangue e da Transplantacao, IP
(IPST, IP), que garante e regula a atividade da medicina trans-
fusional e da transplantagao, assim como a dddiva, colheita,
andlise, processamento, preservagio, armazenamento e distri-
bui¢io de sangue humano, de componentes sanguineos, de
érgaos, tecidos e células de origem humana.

e) Instituto Nacional de Saide Doutor Ricardo Jorge, IP
(INSA, IP), laboratério do Estado que contribui para ganhos
em satde publica através das atividades laboratoriais e de vigi-
lancia epidemiolégica.

Ainda que adstrita a0 MS, ¢ entidade administrativa de regula-
a0, fiscalizagao e supervisao no setor da satde, independente no
exercicio das suas fungoes, a Entidade Reguladora da Saiide (ERS).

Enquanto 6rgao consultivo do MS, compete a0 Conselho Na-
cional de Satde (CNS) promover a andlise e o debate puablico para
questdes relevantes da Satide Piablica, bem como a avaliag¢io e emis-
sao de pareceres e recomendagdes autbnomas ou solicitadas pelo Go-
verno, através de um relatério anual sobre as temdticas de politicas
de satde.

Podem consultar-se os organogramas das diferentes entidades no
site institucional do SNS.

Histdria do Servigo Nacional de Saude

O inicio da organizagao dos servigos de saide publica, em Portu-
gal, deve-se a Ricardo Jorge, com o Decreto de 28 de Dezembro de
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1899 e o Regulamento Geral dos Servicos de Saide e Beneficéncia
Pablica, de 24 de dezembro de 1901, cabendo, nessa altura, ao Es-
tado apenas a assisténcia aos pobres, através dos designados Servigos
Médico-Sociais das Caixas de Previdéncia.

Em 1945, Trigo de Negreiros iniciou uma reforma sanitdria com
o Decreto-Lei n.° 35108, de 7 de novembro, af se plasmando a im-
portancia da resposta do Estado as necessidades de saude da popu-
lagao. Em 1946, com a Lei n.°© 2011, de 2 de abril, iniciou-se um
projeto de construgao de hospitais, entregues as Misericérdias. Em
1963, a Lei n.© 2120, de 19 de julho, atribuiu ao Estado a organiza-
¢ao e manutengao de servigos de saude.

Em 1971, com o Decreto-Lei n.° 413/71, de 27 de setembro,
foram reorganizados os servicos do Ministério da Satde e Assistén-
cia, mais tendentes 2 intensificagio de atividades de satide publica e
de promocio social (promogao da satide e prevengao da doenca) e a
interligagao dos centros de satide, designados de primeira geracio, até
ai dispersos e organizados verticalmente.

Seguindo-se a aprovagio da nova constitui¢do em 1976, o ape-
lidado Despacho Arnaut, emitido por Anténio Arnaut, antecipou,
em 1978, o SNS, ao abrir o acesso aos Servicos Médico-Sociais a
todos os cidadaos, qualquer que fosse a sua capacidade contributiva.
O SN viria a ser efetivamente criado, em 1979, pela Lei n.c 56/79,
de 15 de setembro. Em 1983, proporcionada pela criagio do SNS
e pela nova carreira médica de clinica geral, iniciou-se a chamada
segunda geragdo de centros de saiide, que integrou os primeiros cen-
tros de sadde com os multiplos postos dos antigos Servicos Médico-
-Sociais (das Caixas de Previdéncia), também conhecidos por, ainda
hoje e muitas vezes, Caixas.

A partir de 1990, com a Lei de Bases da Satide, promoveram-se os
Servicos Locais de Satide, que integrariam centros de satide, hospitais
e outros servigos e institui¢des, ptblicos e privados, com ou sem fins
lucrativos. Esta abordagem a integrago proporcionou o aparecimen-

to das Unidades Locais de Satde (ULS).
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Em 2002, introduziram-se novos modelos hospitalares de gestao
do tipo empresarial (parcerias publico-privadas) e, em 20006, foi cria-
da a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI).
Nos dois anos seguintes, surgiram as primeiras Unidades de Saude
Familiar (USF) e, seguidamente, foram criados os Agrupamentos de
Centros de Saude (ACES).

Em 2019, o SNS completou 40 anos de existéncia.

Servigos e estabelecimentos do Servico Nacional de Saude

Integram o SNS todos os servicos e entidades puablicas prestado-
ras de cuidados de satde, designadamente:

* Os estabelecimentos hospitalares, independentemente da sua
designagio;

* Os Agrupamentos de Centros de Satde;

* As Unidades Locais de Saude.

O SNS compreende hospitais, centros hospitalares, institutos
portugueses de oncologia (IPO) e Unidades Locais de Satde (ULS)
que assumem a natureza de entidade publica empresarial (EPE), sen-
do, assim, pessoas coletivas de direito ptblico de natureza empresa-
rial dotadas de autonomia administrativa, financeira e patrimonial.

As EPE podem assumir uma das seguintes figuras juridicas:

a) Entidades puablicas, dotadas de personalidade juridica, auto-
nomia administrativa e financeira, com ou sem autonomia
patrimonial;

b) Entidades publicas, dotadas de personalidade juridica, auto-
nomia administrativa, financeira e patrimonial e natureza em-
presarial;

¢) Entidades privadas com quem sejam celebrados contratos que
tenham por objeto a realizacio de prestagoes de satide através
de um estabelecimento de satde integrado ou a integrar no
SNS, em regime de parcerias pablico-privadas.
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As entidades publicas, designadamente os hospitais, podem
organizar-se internamente através de Centros de Responsabilidade
Integrada (CRI), destinados & unido de servigos e unidades de forma
homogénea, melhoria da coordenagao das especialidades médicas,
contengio de custos e refor¢o da concorréncia, além de procurarem,
por essa via, potenciar os resultados da prestagao de cuidados de sat-
de, através do aumento da qualidade, acessibilidade e produtividade.

Estas entidades hospitalares podem também participar, com ins-
titui¢des de ensino superior e de investigagdo, publicas ou privadas,
sob a forma de consércios ou de associagoes, na criacio de centros
académicos clinicos, designagao para estruturas integradas de ati-
vidade assistencial, ensino e investigagio médica, que tém como
propésito o avango e a aplicagdo do conhecimento e da evidéncia
cientifica para a melhoria da sadde. Podem, ainda, candidatar-se ao
reconhecimento como Centros de Referéncia.

Sao 6rgaos de um hospital EPE:

a) o conselho de administracao;

b) o conselho fiscal, o revisor oficial de contas ou uma sociedade
de revisores oficiais de contas (caso se encontrem abrangidas
pelo regime constante da Lei n.© 148/2015, de 9 de setem-
bro), ou

¢) o fiscal tnico; e

d) o conselho consultivo.

Os Agrupamentos de Centros de Saude (ACES) sio servigos
desconcentrados da respetiva ARS, estando sujeitos ao seu poder de
dire¢do. Constituem-se como servigos publicos de sadde, comunité-
rios, personalizados e de base populacional, com autonomia admi-
nistrativa. Sa0 compostos por unidades funcionais, intercooperantes,
assentes em equipas multiprofissionais, com autonomia organizativa
e técnica, agregando um ou mais centros de satde, tendo por missao
a prestacio de cuidados de satde primdrios a populagao de uma de-
terminada drea geografica. Exercem, ainda, fun¢ées de autoridade de
satde. Sao unidades funcionais do ACES:
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a) Unidade de satide familiar (USF);

b) Unidade de cuidados de satde personalizados (UCSP);

¢) Unidade de cuidados na comunidade (UCC);

d) Unidade de satide publica (USP);

e) Unidade de recursos assistenciais partilhados (URAP);

f) Outras unidades ou servigos, propostos pela respetiva ARS e
aprovados pelo MS, que venham a ser considerados necessdrios.

Cada unidade funcional tem um coordenador.

Os ACES tém ainda uma unidade de apoio a gestao (UAG) e um
gabinete do cidadao enquanto servigos de apoio, bem como uma
Comissao de Qualidade e Seguranga do Doente, na dependéncia do
conselho clinico.

Em cada ACES funciona, pelo menos, uma USF ou uma UCSP
e uma UCC ou servigos desta. Cada ACES tem somente uma USP
e uma URAP.

A equipa da UCSP, com estrutura idéntica a prevista para USE,
prestando cuidados personalizados e garantindo a sua acessibilidade,
continuidade e globalidade, é composta por médicos, enfermeiros e
administrativos nio integrados em USE

A UCC presta cuidados de satde e apoio psicolégico e social de
Ambito domicilidrio e comunitdrio, atuando também na educacao
para a saide, na integragio em redes de apoio a familia e na imple-
mentagao de unidades méveis de intervencio.

O ACES participa, por via da UCC — a qual compete constituir
a equipa de cuidados continuados integrados —, na Rede Nacional
de Cuidados Continuados Integrados, integrando a equipa coorde-
nadora local.

A USP compete a elaboragio de informagio e planos na drea da
saide publica, a vigilancia epidemioldgica, bem como a gestao de
programas de intervengao no 4mbito da preven¢io, promogio e pro-
tecio da sadde.

A URAP, composta por médicos de vdrias especialidades, que
nao de medicina geral e familiar e de satde publica, bem como por
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assistentes sociais, psicélogos, nutricionistas, ﬁsioterapeutas, técnicos
de satide oral e outros profissionais nio afetos por completo a outras
unidades funcionais, presta servicos de consultoria e de indole as-
sistencial s unidades funcionais do ACES no qual se integra, assim
como organiza ligagoes funcionais aos servigos hospitalares.

Sao 6rgaos do ACES:

a) O diretor executivo;
b) O conselho executivo;
c) O conselho clinico e de satde;

d) O conselho da comunidade.

O conselho da comunidade, presidido pelo representante in-
dicado pelas cAmaras municipais da drea de atuagiao do ACES, ¢
composto ainda por representantes de cada municipio abrangido
pelo ACES, do centro distrital de seguranca social, das escolas ou
agrupamentos de escolas, das institui¢oes particulares de solida-
riedade social, da associacao de utentes do ACES, das associacoes
sindicais com assento na Comissio Permanente de Concertacao
Social, das associagdes de empregadores com assento na Comis-
sa0 Permanente de Concertagao Social, do hospital de referéncia,
das equipas de voluntariado social e da Comissiao de Prote¢io de
Criangas e Jovens.

Sdo competéncias do conselho da comunidade dar parecer e
acompanhar a execugao dos planos de atividades do ACES e respe-
tivos relatdrios anuais, alertar o diretor executivo do ACES para fac-
tos que indiciem deficiéncias graves na prestagio de cuidados, assim
como promover a articulagio do ACES com os municipios, propor
agoes de educagio e promogio da sadde e de prevengio da doencga a
realizar pelo ACES em parceria com os municipios e outras institui-
¢oes representadas no conselho da comunidade.



O SISTEMA DE SAUDE PORTUGUES: ORGANIZACAO, FINANCIAMENTO... 331

A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados

A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNC-
CI) foi criada em 2006, pelo Decreto-Lei n.c 101/2006, de 6 de
junho, decorrendo de uma parceria entre o Ministério do Trabalho,
Solidariedade e Seguranca Social e do Ministério da Sadde.

A RNCCI tem por finalidade a prestacio de cuidados de saiude
e de apoio social, de forma continuada e integrada, a pessoas que se
encontram em situa¢do de dependéncia. Os cuidados continuados
integrados de satide mental (CCISM) estendeu a RNCCI a pessoas
com problemas de sadde mental, compreendendo a existéncia de es-
truturas de reabilitagao psicossocial.

Integracao horizontal e integragao vertical

A integragio de cuidados de sadde contempla um conjunto de
iniciativas pragmdticas de reestruturagao organizacional da oferta de
cuidados, procurando resolver a atual estrutura fragmentada de ofer-
ta de cuidados e reorientar o sistema para as necessidades dos utentes,
dado que a fraca integracio de cuidados de satide primdrios, secun-
ddrios e tercidrios resulta em ineficiéncia, diminuigao da qualidade e
transtornos desnecessdrios aos doentes®.

A integragdo consiste, genericamente, num processo que envol-
ve a cria¢do e a manutengao, ao longo do tempo, de uma estrutura
comum entre os parceiros (e organizagoes), independentes, com
o propoésito de coordenar a sua interdependéncia, no sentido de
permitir o funcionamento conjunto, no Ambito de um projeto co-
letivo®.

Designa-se integragio horizontal, quando uma tnica entidade é
responsavel pela gestao de organizagdes que prestam o mesmo nivel
de cuidados de satde, resultando da fusio entre elas (é o caso dos
Centros Hospitalares).
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Ao invés, trata-se de integragao vertical, quando ¢ criada uma
tinica entidade gestora (com propriedade e controlo) de duas ou mais
entidades que prestam servicos em diferentes niveis de cuidados (é o
caso das Unidades Locais de Sadde). Esta opgio serve o intuito de
melhorar o estado de satide geral de uma populagio num determina-
do contexto regional geodemogréfico. Este é, assim, um mecanismo
em que uma s6 entidade ¢ responsdvel por todos os elementos do
continuum de cuidados ao longo dos diferentes niveis de cuidados
de satide (primdrios, hospitalares e continuados). Historicamente, a
integragao horizontal precede a vertical®.

Algumas das vantagens identificadas em estudos sobre integracao
de cuidados sdo a potenciagao da utilizacio de protocolos e guidelines
clinicas no tratamento de doentes crénicos, ou a melhoria da satisfa-
cdo dos utentes e das suas familias®®.

As Unidades Locais de Saide sdo, pois, o exemplo mais evidente
de integragao vertical em Portugal, tendo a primeira ULS surgido
em Matosinhos, em 1999, no 4mbito do movimento de experiéncias
inovadoras de gestao iniciadas em 1996.

O empoderamento do doente no setor da satde

O Plano Nacional de Satide (PNS) evidencia a necessidade de em-
powerment da comunidade enquanto fator de prote¢do a par de ou-
tros como a coesao social, capacitagao, competéncia, eficdcia coletiva,
sentido de grupo e capital social, sendo que a informacao prestada ao
cidaddo é uma componente importante desse empoderamento.

Também neste aspeto a liberdade de escolha do cidadao no sistema
de sadde é uma dimensao relevante. Embora o Estado seja o principal
ator responsdvel pela saide da populagio e pela prestagio de cuidados
de satide, o cidadao tem, atualmente, mais autonomia de escolha entre
os prestadores de cuidados de satide, ainda que consignada a hierarquia
técnica e as regras de referenciagao no Ambito do SNS.
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Intersetorialidade e notas finais

Anténio Arnaut recordou-nos que “O Servigo Nacional de Satide
¢ de todos os portugueses, e esta ndio pode ser vista como uma questio
ideoldgica, que nio é. E uma questio ética.”

Nesta linha de reflexdo, considerar o doente no centro do sistema
implicard recentrar a perspetiva dos seus atores no fluxo do doente,
no caminho que percorra. Daf decorre que a cria¢io de valor para o
doente acontece a partir dos esforgos conjugados de todos os agentes
ao longo do ciclo completo de cuidados®. A responsabilidade deve
também ser, assim, partilhada por todos os prestadores e instituicoes
envolvidos nela®”, sejam do setor publico, social ou privado”, abran-
gendo todos os agentes num sistema de satide alternativo, transpa-
rente e inclusivo. Sistema que inclui necessariamente as associagoes
de doentes.

Nao ¢ suficiente, assim, que cada agente desenvolva a sua equacio
de valor, mas que consiga relacionar o seu modelo de atua¢io com
o dos restantes atores, por via da identificagio de oportunidades de
colaboragio e parceria, e evitando a movimentagao em direcoes in-
compativeis entre si®.

Poderemos vir a assistir, desde modo, a uma mudanca fundamental
de paradigma para situagdes de ganho para todas as partes, sendo que
o tipo de didlogo necessirio para que esta parceria aconteca implicard,
provavelmente, uma alteragdo das relagdes tradicionais entre atores do
sistema de satide, que passard de relagoes bilaterais independentes para
interdependentes®, num estilo de gestdo cooperativo e integrativo®®.

Leituras recomendadas

De Alma a Harry: Crénica da Democratizacio da Saiide, de Constantino Sakella-
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Portugal: Health system review, de Jorge Simées e outros. Health Systems in Tran-
sition, 2017.
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2. O financiamento na saude

Silvia Lopes' e Rui Santana®

A importancia do financiamento para o sistema de saide

As decisoes sobre o financiamento da satde determinam o mon-
tante de recursos disponivel para o sistema e cada prestador e a sua
sustentabilidade a longo prazo, influenciando por essa via o acesso, a
qualidade e a eficiéncia na prestacio de cuidados.!” Pelo seu impacto
na forma como um sistema de satde se organiza e atua, as caracteris-
ticas do financiamento da satide sao um atributo que tem sido consi-
derado para a classificagao dos tipos de sistemas de saide.”

O financiamento na sadde envolve trés tipos de fungoes: a recolha
dos fundos com que este é financiado, o pooling dos fundos entre
grupos populacionais e a distribui¢ao de fundos pelos prestadores de
cuidados de satide, também designada por métodos de pagamento a
prestadores.”

Recolha de fundos e pooling

Em Portugal, os dados provisérios disponiveis para o ano 2019
indicam que a despesa corrente com a satide ascendeu a 20.392,5
milhées de euros (1982,5 euros per capita), o que correspondeu
2 9,5% do Produto Interno Bruto.”” A despesa corrente em satide
suportada pelo Servico Nacional e Regional de Satde ascendeu a

! Professora Auxiliar, Escola Nacional de Satide Pablica (ENSP-NOVA).
% Professor Associado com Agregacio, Subdiretor, Escola Nacional de Satide Pablica

(ENSP-NOVA).
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10.948,2 milhoes de euros, enquanto as familias suportaram 6210, 1
milhoes de euros. Os restantes agentes financiadores tém uma menor
expressao, no maximo de 829,2 milhoes de euros cada.”’ Nos dlti-
mos 20 anos, a percentagem da despesa privada na despesa corrente
em saude foi pelo menos 28%, enquanto no periodo 2014-19 foi
superior a 35% em todos os anos (Figura 1). Em 2019, a despesa
das familias foi canalizada principalmente para prestadores privados
de cuidados de satde em ambulatério (2438,5 milhoes €), farmdcias
(1360,0 milhées €) e hospitais privados (928,8 milhées €). Quan-
do se delimitam os fluxos financeiros ao Servico Nacional de Satde,
94,4% das receitas tiveram origem em transferéncias e subsidios cor-
rentes, que correspondem quase exclusivamente a transferéncias do
Orcamento do Estado.® As restantes receitas incluem maioritaria-
mente taxas moderadoras, prestagdes de servicos e concessoes, bem
como lotarias, impostos mutuos e taxas do jogo.”

Figura 1 — Evolugao da percentagem da despesa publica e privada na despesa
corrente em saude, 2000-2019
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Fonte: INE, Conta Satélite da Satide. Dados extraidos em 1 de setembro de 2021.
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Em termos gerais, sao apontadas as seguintes fontes de financia-
mento dos sistemas de satide: impostos, contribui¢coes do trabalho,
prémios de seguros privados, planos de poupancas individuais, paga-
mentos diretos e, finalmente, empréstimos ou doagoes.”

As vantagens do financiamento através de impostos cuja receita
nao ¢ consignada para a saide incluem a diversidade de fontes de
receita e o facto de permitir que o financiamento da satde reflita as
prioridades da sociedade em cada momento, isto é, a valoriza¢io rela-
tiva dos gastos em satide comparativamente aos gastos em outras fun-
¢oes do Estado. Contudo, implica também uma maior intervengao
politica, assim como a possibilidade de existéncia de lobbies que
influenciem o valor alocado a satide em detrimento de outros se-
tores do Estado e a nao ligagao, do ponto de vista dos contribuin-
tes, entre os impostos pagos e os beneficios recebidos.®®

No financiamento da satide, um dos objetivos é que este seja pro-
gressivo, ou seja, que as pessoas com um maior rendimento con-
tribuam com uma parte proporcionalmente maior. Por oposicio, o
financiamento pode ser proporcional, em que a propor¢io de contri-
bui¢io é a mesma em todos os niveis de rendimento, ou regressivo,
em que os mais pobres contribuem com uma maior propor¢io do
seu rendimento.”’ Os pagamentos diretos podem ser definidos como
pagamentos solicitados aos doentes pelo prestador, por exemplo um
montante fixo ou uma percentagem do custo®. Um relatério sobre
Portugal apontou, em 2017, alguma preocupagiao com a regressivida-
de do financiamento da sadde, dado o elevado peso dos pagamentos
diretos das familias, assim como dos impostos que nio dependem do
rendimento (impostos indiretos).®

Dentro das funcoes do financiamento na satde (recolha de fun-
dos, pooling, distribui¢io de fundos), o pooling tem um efeito re-
distributivo importante numa sociedade, uma vez que consiste
na “acumulagdo de receitas pré-pagas para a saiide, em nome de
uma populagio”.”) As verbas dedicadas ao SNS sio definidas anu-
almente, em fungdo das prioridades da atua¢io do Estado, com a
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intervencio dos Ministérios das Financas e da Satide.® No 4mbito do
Ministério da Satde, é de salientar que cabe 2 Administra¢io Central
do Sistema de Satide (ACSS) a atribui¢io de planear e coordenar os
recursos financeiros do SNS.1?

Métodos de pagamento a prestadores

A distribui¢ao dos fundos consiste na transferéncia dos recursos
para os prestadores de cuidados, apds pooling, em nome da popula-
¢d0 para os quais os fundos foram recolhidos.”

A distribuicio dos fundos, ou pagamento a prestadores, pode ser
assumida pela mesma entidade responsdvel pela recolha dos fundos
ou por entidades separadas.”’ Em Portugal, no que respeita & com-
ponente publica do financiamento da saiude, a ACSS tem entre as
suas atribui¢oes a definicao “de acordo com a politica estabelecida
pelo membro do Governo responsdvel pela drea da saide, as normas,
orientacoes e modalidades para obtengdo dos recursos financeiros ne-
cessdrios, sua distribui¢io e aplicacio, sistema de precos e de contra-
tagao da prestagao de cuidados™."?

Podem distinguir-se dois tipos de métodos de pagamento a pres-
tadores, conforme consistam na reposi¢ao das despesas efetuadas (re-
trospetivo) ou na defini¢do a priori do tipo, volume ou pregos dos
servigos a prestar (prospetivo). O primeiro modelo é habitualmente
associado a uma légica de comando e controlo por parte do Estado,
ao consagrar a autoridade estatal como decisora acerca do nivel de
recursos financeiros."” O segundo, por seu turno, ¢ associado a uma
l6gica de controlo dos custos e promogio da eficiéncia, através da
partilha do risco com os prestadores e incentivo a2 minimizagao dos
gastos.'V

Um aspeto central no financiamento de organizagdes de satide
sao as unidades de pagamento utilizadas: or¢amento global, pro-
ducio, capitacio e desempenho, as quais se encontram descritas no
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Quadro 1.V Importa salientar que, em termos prdticos, a utilizagao
simultinea de virias unidades de pagamento ¢é frequente, com vista a
amenizar os efeitos perversos de cada uma.

Quadro 1 — Descrigao das unidades de pagamento

Tipo de unidade o
d Descricao
e pagamento
Orcamento global Atribuigao de um montante global para financiar toda a

atividade durante um determinado exercicio

Pagamento habitualmente operacionalizado através de
Produgao uma remuneracio da instituigdo por didria de interna-
mento, por acto ou por episédio

Prestador recebe um pagamento fixo por utente inscrito,

Capitagio . . .
ptag independentemente da quantidade de servicos prestada
Atribui¢io de uma remuneracio (adicional ou reduzi-
da), varidvel com o cumprimento de metas pré-definidas,
Desempenho

habitualmente de melhoria da qualidade e seguranga do
doente e eficiéncia

Em 2019, os hospitais concentraram uma fatia considerdvel dos
recursos do SNS: a despesa com estes prestadores ptblicos ascendeu
a 6048,7 milhées de euros.”’ No mesmo ano, esse valor foi de 1299,0
milhoes de euros para os prestadores publicos de cuidados de satde
em ambulatério e em 130,9 milhoes de euros para as unidades resi-
denciais de cuidados continuados.”

O financiamento das unidades de satide que pertencem ao
Servico Nacional de Satide (SNS) em Portugal segue uma légica
estrutural e organizacional, onde prevalece uma divisao por niveis
de cuidados. Assim, o processo de alocagio de verbas utiliza métodos
distintos e recorre a unidades de pagamento também diferentes. A des-
cricdo dos métodos de financiamento utilizados no SNS tem inicio
com a descrigao para os cuidados de satide primdrios, seguidos pelos
cuidados hospitalares e posteriormente os cuidados continuados.
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Tendo como ponto de partida a restri¢do or¢amental prevista em
sede de Orgamento Geral do Estado, o processo de alocagao de ver-
bas as unidades prestadoras de cuidados de saiide tem como ob-
jetivo garantir uma distribui¢ao equitativa das verbas em funcio
das necessidades em satde e obter os melhores niveis de criagao
de valor para a populagao (outcomes | custos).

Este processo, conhecido por contratualiza¢io, segue um modelo
de negociagao entre as Administracdes Regionais de Satde (Depar-
tamentos de Contratualizacio) e as entidades prestadoras de cuida-
dos de satde, a partir do modelo definido pela ACSS. Nos dltimos
anos, o papel determinante do Ministério das Finangas no processo
de execu¢do orcamental, nomeadamente através de prdticas de gestao
de liquidez direta dos hospitais, mitigou os incentivos provocados
pelo financiamento, dando-lhe um cariz retrospetivo de reposi¢ao
das despesas incorridas.

Os hospitais incluidos no SNS portugués gozam de um regime de
autonomia financeira, tendo a capacidade para executar o seu orga-
mento. O financiamento hospitalar segue o principio do orgamento
global, através da determina¢io de um valor cujo detalhe é composto
por quatro grandes dreas: remuneragio da producio, incentivos, custos
de contexto e programas verticais. Os hospitais vém ainda reforcada a
sua funcio receita, sem expressao significativa, através de montantes
cobrados através de taxas moderadoras e outros servigos praticados.

O financiamento dos cuidados de saiide primdrios apresenta
uma caracteristica diferenciadora: o facto de as unidades organi-
zacionais como os Agrupamentos de Centros de Saiide ou mes-
mo as suas unidades funcionais nao terem autonomia financei-
ra. Esta situagao concentra o processo de execucio or¢amental nas
Administra¢oes Regionais de Satide. Contrariamente ao que sucede
no caso hospitalar, os incentivos financeiros decorrentes do processo
de negociacio entre Administracoes Regionais de Saide e unidades
funcionais sao diretamente pagos aos elementos que constituem essas
unidades funcionais de prestagio de cuidados de saude.
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Por sua vez, as unidades de cuidados continuados — indepen-
dentemente da sua propriedade — tém um modelo misto de finan-
ciamento, partilhado entre duas tutelas: seguranca social e saude.
Na sua esséncia, o modelo de financiamento recorre ao pagamento
por didria de internamento, variando o prego em fungao da tipologia
de unidade de cuidados continuados. Acrescem a este valor os mon-
tantes de copagamentos efetuados pelos préprios utentes, no que se
refere a componentes de necessidade individual extra o pacote previs-
to na didria de internamento.

Notas finais

O tema do financiamento da satde ¢é vasto, pelas vérias func¢oes
que inclui, e simultaneamente complexo, por razdes que vao des-
de o volume financeiro envolvido até a necessidade de adaptagao a
natureza de diferentes tipos de prestadores. Nao serd, portanto, de
estranhar que esteja em constante evolugao, com especial enfoque no
aperfeicoamento dos métodos de pagamento a prestadores, para que,
em conjunto com as restantes fungées (recolha de fundos e pooling),
constituam um modelo de financiamento da satide promotor da
prestagao de cuidados de satide com qualidade, eficiéncia e equidade.
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3. Os sistemas de informacio em saiide em Portugal

Sara Carrasqueiro'

Registos, dados, informacio e conhecimento em Satde

Atualmente, na sociedade da informacio e do conhecimento,
referimo-nos frequentemente aos dados como “o novo petréleo”,
frisando o seu papel fulcral na geragao de valor e no progresso da
Humanidade. Na histéria da Medicina, a perce¢ao da importancia
dos dados remonta a Grécia antiga, quando Hipécrates, o “pai da
Medicina”, fundou as bases da disciplina associada ao método cienti-
fico, & observagio, ao registo clinico e a literatura médica. O registo
clinico é, desde entdo, uma ferramenta essencial na pratica clinica,
simultaneamente suporte informativo e meio de comunicagao, que
contribui para a qualidade dos cuidados, para a formagio de profis-
sionais e para a investigagao cientifica.

Para entender o papel dos sistemas de informag¢io em satde, é re-
levante entender a diferenca entre dados, informacao e conhecimen-
to. Os dados sio factos isolados, como por exemplo um peso, uma
idade ou um ritmo cardiaco. Estamos permanentemente rodeados
de milhées de dados, que escolhemos ignorar ou valorizar conforme
0 nosso objetivo e experiéncia. Quando queremos atingir determi-
nado fim ou tomar determinada decisio, selecionamos, agrupamos,
processamos ou comparamos conjuntos de dados, transformando-os
em informagao util. Por exemplo, se conjugarmos os dados ‘peso’,
‘altura’, ‘idade’ e ‘género’, podemos transforma-los em informagio

' Docente e investigadora do Instituto Superior de Ciéncias Sociais e Politicas da

Universidade de Lisboa.
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para um diagndstico de obesidade ou risco de doenga. Contudo, para
formular uma avaliagao diagndstica e um plano terapéutico, é essen-
cial combinar a informag¢io do caso clinico com o conhecimento
existente. O conhecimento pressupoe experiéncia e reter, entender,
acumular e associar informagao. A investigagao clinica, geradora de
novo conhecimento, necessita, portanto, de analisar grandes conjun-
tos de dados clinicos relevantes para testar determinada hipétese. Por
sua vez, para encontrar com facilidade os dados relevantes, que cum-
prem determinados critérios (por exemplo, relacionados com deter-
minado problema de satde) ¢ fulcral a existéncia de mecanismos de
agrupamento de dados para que se possam estabelecer estatisticas e
relagbes de associagao entre sintomas, diagndsticos e terapéuticas.
Tais mecanismos intitulam-se sistemas de classificacio, utilizados em
vérios dominios das ciéncias de satde, e um exemplo é o CID-10 —
Classificagao Internacional de Doengas.

Para que seja possivel explorar este potencial valor dos dados,
torna-se necessario estabelecer um conjunto de regras e normas de
organizacdo que consistem num sistema de informagao. Um sis-
tema de informagio ¢ o conjunto de pessoas, processos e tecno-
logias que recolhem, processam, armazenam e apresentam dados,
transformando-os em informagao ttil ao seu destinatdrio. Os regis-
tos clinicos sio, portanto, sistemas de informagio, com regras de
recolha, processamento e apresentagio dos dados de acordo com um
protocolo clinico e com a finalidade a que se destinam. Um exem-
plo de registo amplamente utilizado sdo as notas de seguimento, que
suportam o fluxo de tarefas de uma consulta médica através de um
modelo designado SOAP (inclui o registo de dados Subjetivos repor-
tados pelos doentes, de dados Objetivos resultantes da observagio
do médico e de testes de diagnédstico, da Avaliacio que identifica o
problema de satde e do Plano que propoe as medidas terapéuticas,
os pedidos de exames complementares de diagnéstico ou a referen-
ciagao para outros prestadores de cuidados).
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Desmaterializacio dos processos e sistemas de informacao da saade

Um sistema de informagio nio emprega necessariamente tecno-
logias de informagio e comunicagao (TIC). Os registos em suporte
de papel da Escola de Cos, liderada por Hipdcrates, consistiam um
completo sistema de informacio, assim como os registos que acom-
panharam a evolucao da prdtica da Medicina e da Enfermagem até a
recente era das plataformas digitais. Contudo, a informatizacao dos
registos trouxe inimeros beneficios, nomeadamente:

maior legibilidade dos registos e das prescrigoes face a0 manus-
crito, aumentando a seguranga dos cuidados;

maior qualidade dos registos através da sua normaliza¢io da
possibilidade de pré-configuragao de protocolos clinicos com
campos obrigatdrios e da selecio facilitada de cédigos de siste-
mas de classificagao;

possibilidade de automatiza¢io da recolha de dados através de
integragdo com equipamentos médicos, leitores de cddigos de
barras, entre outros;

muito maior capacidade de processamento do que o cérebro
humano, apresentando automaticamente tabelas, grificos, ten-
déncias, estatisticas e possibilitando a interpreta¢ao automadtica
de dados, acionando alarmes ou sugerindo diagndsticos;
maior facilidade de pesquisa e selegao de registos através da
aplica¢do de filtros por campos, nomeadamente cédigos, o que
¢ essencial para estudos clinicos e investigacio cientifica;
maior capacidade de armazenamento aumentando a base de
conhecimento;

possibilidade de acesso e utilizagao remota e simultinea, garan-
tindo a sua disponibilidade onde e quando necessdrio e possi-
bilitando a colaboracao e a Telemedicina;

maior seguranca e privacidade, permitindo restringir o acesso a
subconjuntos de dados conforme o perfil do utilizador, guardar
registos de quem acedeu e escreveu ou facilitar a existéncia de
copias de seguranca, evitando a perda permanente de registos.
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Perante estes beneficios, e com a evolu¢io das tecnologias de in-
formagdo, nomeadamente redes de computadores cada vez mais uni-
versais, computadores pessoais cada vez mais acessiveis e servidores
com capacidade de processamento cada vez maior, a informatizagio
foi chegando ao setor da satide em Portugal nas duas dltimas déca-
das. Numa primeira fase teve um foco essencialmente administrativo
(para suporte as atividades de backoffice), posteriormente centrou-se
em suportar as atividades clinicas (de frontoffice). Atualmente, a es-
magadora maioria dos prestadores de cuidados de saide em Portugal
suportam a sua atividade em tecnologias de informagao, explorando
as potencialidades que estes oferecem, quer ao nivel da agilizagao
de processos de agendamento ou faturagao, quer a nivel de registo
e processamento de informacdo clinica dos seus doentes. Existem
aplicagoes para suportar os registos clinicos dos doentes, também de-
signadas de processo clinico eletrénico, ¢ outras para responder a
especificidade de algumas dreas clinicas, nomeadamente radiologia,
patologia clinica ou medicina intensiva.

Para além de assegurarem o registo e a leitura de dados clinicos,
os sistemas de informagao em satide permitem desmaterializar e au-
tomatizar processos, minimizando erros, atrasos e ineficiéncias em
processos de prestagao de cuidados ou na gestao de recursos em sau-
de. Vejamos o exemplo da gestao do medicamento, importantissimo
recurso em sadde, mais concretamente em contexto de ambulatério.
A desmaterializagao do ciclo de prescri¢ao e dispensa do medica-
mente em ambulatério foi um dos processos de transformagao di-
gital mais abrangentes e impactantes em Portugal nos tltimos anos.
Para que fosse possivel, envolveu o desenvolvimento de bases de da-
dos centrais do medicamento e da prescrigao e a evolugio de todos os
softwares utilizados para prescri¢ao nas unidades do Servigo Nacional
de Satide, unidades privadas ou por médicos em exercicio individual,
assim como dos soffwares utilizados na dispensa nas farmdacias comu-
nitdrias, que se passaram a comunicar a tempo real com os sistemas
que gerem as bases de dados centrais. Envolveu a formagao de deze-
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nas de milhares de profissionais de saide e impactou a globalidade
da popula¢io nacional, que desta forma passou a beneficiar das van-
tagens da transformagao digital, podendo consultar o histérico das
suas prescri¢oes, levantar medicamentos da mesma receita em dias e
farmdcias diferentes ou solicitar a renovagio da prescri¢io sem se des-
locar 4 unidade de satide. Adicionalmente, esta transformagao pro-
moveu a seguranca clinica dos utentes (por exemplo, através do facto
de as receitas passarem a ser sempre legiveis, evitando os anteriores
casos de erro de dispensa ou da detegao automdtica de incompatibi-
lidades medicamentosas ou alergias ou ainda do auxilio ao cilculo de
dosagens), melhorou a eficiéncia do processo (diminuigao do custo
associado ao papel, automatizagio dos processos de conferéncia de
faturas e reembolso da comparticipagio as farmdcias) e promoveu
confianga ao sistema e o combate a fraude (disponibilizagao a tempo
real de dados globais sobre medicamentos prescritos, aviados e custos
associados).

Novos paradigmas para os Sistemas de Saide e o papel das plata-
formas digitais

Paralelamente a entrada das tecnologias digitais no nosso dia-a-
-dia, assistiu-se em Portugal (e na generalidade dos paises desenvol-
vidos) a outras profundas alteracdoes: as denominadas transi¢io de-
mogréfica (caracterizada pela inversio da pirdmide etdria) e transi¢ao
epidemiolégica (caracterizada pela dominincia das doencas crénicas,
também designadas ndo comunicdveis, nomeadamente cardiovascu-
lar e oncoldgica, sobre as doengas traumdticas e infeciosas). Em res-
posta a este novo cendrio de necessidades em satde, os sistemas de
satide tém vindo a transformar-se no sentido de refor¢ar a sua capa-
cidade de promogio de satdde (para reduzir a incidéncia da doenga) e
de acompanhar em continuo e proximidade o doente crénico (para
melhorar a sua qualidade de vida e evitar agravamento e episédios de
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agudizacao da doenga), em contra-balan¢o com a tradicional ofer-
ta de resposta a doenca aguda (centrada nos cuidados hospitalares).
Novos aspetos aparecem nas estratégias de satde dos paises, incluin-
do em Portugal, no Plano Nacional de Satde, nomeadamente: (1)
iniciativas literacia em sadde e promogio de alteragdes dos hdbitos
do dia a dia das populagbes para controlo dos fatores de risco asso-
ciados as doencas crénicas (nomeadamente os hdbitos alimentares
inadequados, o sedentarismo, a obesidade, a hipertensao arterial ou
consumo de tabaco ou 4lcool); (2) modelos de integracio e conti-
nuidade dos cuidados de sadde, envolvendo uma multiplicidade de
atores em torno de planos de gestao da doenga; (3) modelos de Go-
vernagdo para a Saude em rede, partilhada pelos diferentes setores da
sociedade.

Solugoes de gestao de satde e oferta de cuidados baseadas nas
TIC, também designadas por solucoes de e-health, tém sido desen-
volvidas para suportar esta nova visio de sistemas de satide, nomea-
damente:

* sitios Web e presenca nas redes sociais por entidades do sis-
tema de saide ou associagoes de doentes que desempenham
um papel importantissimo na literacia em satide, promovendo
campanhas, disponibilizando informag¢io em texto ou video e
respondendo a dividas dos doentes;

* ferramentas de auto-controlo e auto-cuidados acessiveis
através de portais de sadde permitem ao cidadao fazer o registo
de habitos, alergias, medicagao, sinais biomédicos, ou aceder a
calculadoras de risco. O Portal SNS24, na sua Area do Cida-
dio, permite ao Cidadao fazer estes registos e, mediante auto-
rizagdo, partilhd-los com o seu profissional de saide. Permite
igualmente aceder a calculadora de risco da diabetes, desenca-
deando automaticamente contacto ou agendamento de consul-
ta em caso de risco elevado;

e partilha de informacao clinica, nomeadamente do Resumo
Clinico, entre a rede de prestadores envolvidos na gestao da
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doenga através de mecanismos de interoperabilidade entre
sistemas (capacidade de os sistemas trocarem informagao entre
si através da adogao de normas técnicas, semanticas e organiza-
cionais comuns)

* telemedicina, telecuidados e telemonitorizagao, por exemplo
centros de contacto para triagem, aconselhamento e referencia-
¢ao (geralmente por enfermeiros), ou teleconsultas suportadas
por videoconferéncia ou ainda telemonitorizagao através do
envio de sinais biomédicos no contexto de protocolos de ges-
tao de doengas cronicas. Em Portugal, a linha SNS24 dispoe
desde 2014 de um protocolo especifico para acompanhamen-
to da diabetes e existem diversos programas de telemonitori-
zaglo, por exemplo, para controlo da doenga pulmonar obs-
trutiva cronica. Mais recentemente, no contexto da pandemia
COVID-19, verificou-se um enorme incremento deste tipo
de prestacio, nomeadamente teleconsultas entre profissionais
e utentes através da App SNS24 ou da Area Pessoal do Portal
SNS24.

Estas solucoes beneficiam de um conjunto de tecnologias, fre-
quentemente designadas por terceira plataforma, que agilizam a
oferta das solu¢des e promovem a adogdo generalizada pela Socie-
dade. Destacamos o acesso aos sistemas de informa¢io em mobi-
lidade e os modelos de computagao na nuvem (cloud computing).
A miniaturizagao dos componentes eletrénicos e o desenvolvimento
de novas redes de telecomunicagoes celulares permitiram o acesso
a Internet a partir de telemdveis ou outros dispositivos méveis. A
utilizagio destes computadores de bolso por parte de doentes ou pro-
fissionais de sadde é designada m-health e as suas aplicagoes sio vas-
tissimas, incluindo o suporte a cuidados domicilidrios ou as recentes
Apps de rastreamento Covid-19, que fazem uso da informagao de
geolocalizagio do telemédvel. Os modelos de computagao na nuvem
assentam na disponibilizagao de recursos computacionais, nomeada-
mente capacidade de processamento e de armazenamento de dados,
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em escala, sustentado por um contrato do tipo “paga o que conso-
me”. Estes modelos permitem as organizacoes e aos cidadios adotar
e escalar solugdes informdticas com grande celeridade e flexibilidade,
sem necessidade de investimento nem de alocagao de recursos huma-
nos as tarefas de gestao tecnoldgica.

Claro que um modelo de gestao da satide e da doenga em rede,
sustentado por auto-cuidados e por servigos e interagdes cada vez
mais assentes no digital coloca desafios de vérios tipos. Desde logo
garantir a todos os cidaddos o acesso ao ambiente digital e a capa-
cidade de utilizagao segura e informada - literacia digital, mas tam-
bém os direitos relacionados com a privacidade de dados, a prote-
¢ao contra desinformagio e a ciberseguranca. Do lado da oferta de
servicos também se colocam enormes desafios relacionados com a
adogio e evolugio de tecnologias, as competéncias digitais dos pro-
fissionais, a adequagao a novos modelos de gestdo e sustentabilidade
e questoes relacionadas com soberania digital. Todos estes aspetos
tém vindo a ser debatidos nos ultimos anos e vertidos em estratégias,
nomeadamente na estratégia europeia ‘Orientagdes para a Digitali-
zagdo até 2030: a via europeia para a Década Digital’ (COM 118 de
09.03.2021), na ‘Estratégia Nacional para o Ecossistema de Informa-
¢ao de Sadde’ (Resolugao do Conselho de Ministros n.© 62/2016) ou
no ‘Plano Estratégico Nacional para a Telessaude’ (disponivel no sitio
do Centro Nacional de TeleSatide em www.cnts.min-saude.pt). Exis-
te igualmente um conjunto de regulamentos europeus e legislacao
nacional que visa promover o desenvolvimento seguro da transigao
digital, dos quais destacamos o Regulamento Geral de Protecao de
Dados (Regulamento (UE) 2016/679 do Parlamento Europeu e do
Conselho, de 27 de abril de 2016) e a Carta Portuguesa de Direitos
Humanos na Era Digital (Lei n.° 27/2021 de 17 de maio).
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Construir o futuro hoje

Atualmente, assistimos a desenvolvimentos prodigiosos nas dreas
da fisica, das biociéncias e do digital. A velocidade, abrangéncia e im-
pacto das inovagoes sao de tal magnitude que se considera estarmos
perante a quarta revolugao industrial. No setor da satde sao ina-
meras as aplicagdes em desenvolvimento, teste ou jd em utilizagao.
Destacamos de seguida alguns exemplos.

* A inteligéncia artificial (IA) utiliza teorias e técnicas matemd-
ticas e de ciéncia computacional para mimetizar as capacidades
cognitivas de um humano por uma méquina, nomeadamente
aprendizagem, adapta¢do, interagdo, raciocinio, resolu¢io de
problemas, representacio de conhecimento, previsio, plane-
amento, autonomia, perce¢ao, movimento ou manipulagéo.
A TA estd na base de outros disruptores, nomeadamente reali-
dade virtual ou aumentada, drones, chatbots. No contexto da
satide estd a ser usada para analisar registos, sinais e imagens
médicas, permitindo maior exatidao e rapidez de rastreios e
diagnésticos com minima intervengao humana, melhor anilise
de riscos e suporte a defini¢ao de planos terapéuticos ou na
descoberta de novos firmacos;

¢ A Internet das Coisas para as coisas €, em particular, a inter-
net das coisas médicas (ioMT), em que dispositivos e sensores
eletrénicos inseridos no contexto quotidiano (por exemplo, em
smart whatchs ou sensores integrados em roupa) comunicam
automaticamente com plataformas informdticas, estd a ser ex-
plorada para telemonitorizagio de doentes a tempo real e para
constitui¢ao de grandes volumes de dados (big data) a serem
processados por modelos analiticos avangados para efeitos de
geracio de novo conhecimento;

* Realidade Virtual, que consiste em simular experiéncias imer-
sivas envolvendo a utilizagao de capacetes ou 6culos e a geracao
de imagens, sons e outras sensacoes realistas que simulam a
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presenca fisica num ambiente virtual, e a Realidade Aumenta-
da, em que os elementos virtuais sao sobrepostos ao contexto
real, estao a ser amplamente utilizadas para o ensino e treino de
profissionais de satde;

 Chatbots, programas que utilizam A para simular um ser hu-
mano na conversagao com pessoas, estdo a ser utilizados para
suportar o atendimento digital ou telefénico através de lingua-
gem natural, facilitando o acesso a estes servigos e permitindo o
alargamento dos hordrios e volumes de atendimento;

* Veiculos auténomos e drones, que utilizam sensores e [A para
processar rotas a tempo real e adaptar-se a imprevistos, prome-
tem revolucionar a logistica em saiide, nomeadamente a entre-
ga de medicamentos ao domicilio;

* A robdtica avancada estd a ser utilizada em robors cirtirgicos
de elevada precisio e reduzida invasibilidade, nomeadamente
em neurocirurgia. E igualmente empregue no desenvolvimento
de novas geracoes de proteses inteligentes que permitem res-
tabelecer fun¢des de mobilidade fisica comandados por sinais
nervosos desencadeados pelo doente;

 Aimpressdao 3D, também designada impressao aditiva, permi-
te fabricar objetos tridimensionais a partir de desenhos técni-
cos em ficheiros de digitais. Aliada aos desenvolvimentos nos
dominios dos biomateriais e da engenharia de tecidos, permi-
tird o fabrico de érgaos humanos colmatando a insuficiéncia
de 6rgaos em bancos de transplante e permitindo o ajuste as
caracteristicas pessoais do doente. Neste momento jd existem
6rgaos fabricados por este processo utilizados em investigagao
cientifica e em primeiras fases de ensaios de firmacos;

A nanotecnologia permite desenvolver dispositivos precisos a
escala atémica e molecular destinados 4 investigagao biomédica
ou 2 prdtica clinica, no que se intitula medicina de precisao. Na-
nobots poderao ser injetados na corrente sanguinea para detetar
precocemente doengas, nomeadamente cancro, ou entregar dro-
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gas com grande precisio. A nanoinformdtica, uma drea especi-
fica das ciéncias computacionais, aperfeicoa modelos de integra-
¢ao e andlise de gigantescos volumes de dados a escala nano e é
essencial para o desenvolvimento da medicina de precisao.

Todos estes desenvolvimentos abrem perspetivas a enormes avan-
¢os na gestao da sadde e doenga, mas despoletam também um vas-
to conjunto de desafios a considerar relacionados com o uso ético,
responsdvel, seguro e equitativo destes tecnologias. Klaus Schwab,
fundador e Presidente Executivo do Férum Econémico Mundial,
afirma no seu livro ‘A quarta revolu¢ao industrial’ que o desenvolvi-
mento destas tecnologias e a disrupgdo emergente é inquestiondvel,
mas nao incontroldvel. Todos nés somos responsaveis por orientar
esta evolugio, nas decisdes que tomamos no dia a dia como cidadaos,
doentes, clinicos, gestores, investidores ou investigadores. Devemos,
portanto, agarrar a oportunidade e o poder de que dispomos para
moldar a Quarta Revolug¢ao Industrial e direciond-la para um futuro
que reflita nossos objetivos e valores comuns. Urge fazer um debate
alargado e desenvolver uma visio abrangente e partilhada de como
queremos que a tecnologia afete as nossas vidas, o nosso sistema de
saude e o nosso ambiente econémico-social. No final, tudo se resume
a pessoas e valores, pelo que a participagio civica no futuro das
politicas e sistemas de saiide, nomeadamente no que se refere ao
uso das tecnologias digitais, é um aspeto crucial.

Terminamos este artigo desafiando o leitor a conhecer as solugoes
digitais que tem ao seu dispor para gerir a sua satde e doenca, a
inteirar-se dos dados e registos que prestadores de satide de si detém,
a acompanhar as mais recentes evolugoes e debates sobre estas maté-
rias e a tomar um papel ativo na constru¢io do futuro e da transigao

digital da satde.






4. A estratégia e a gestao da prestagio dos cuidados de saiide

Paulo Espiga® ¢ Maria Jodo Freitas*

Trajetérias Recentes: Estado da Arte e Novos Desafios

Nos ultimos 20 anos os sistemas de sadde de acesso universal
viram-se confrontados com enormes desafios, de diferentes matrizes,
desde logo a capacidade de responder com eficicia as necessidades em
cuidados de satide, em que, por um lado, se verificam relevantes altera-
¢oes epidemioldgicas, como o aumento das doengas crénicas ou o en-
velhecimento da populagao, e, por outro, se procura aumentar o nivel
de satide das populagoes, com ganhos efetivos, quer em anos de vida,
quer na sua qualidade. A estes desafios somam-se a crescente literacia
e exigéncia dos cidadaos que pressionam os sistemas de saiide para
responder ao aumento de procura de mais e melhores cuidados, de
uma forma que respeite e considere as suas preferéncias.

Também ao nivel estrutural tém sido colocados importantes
desafios, como a exigéncia de maior eficiéncia no uso de recursos
escassos, procurando o controlo do crescimento das despesas com a
satde e a discussao do papel do Estado no sistema de satide (enquan-
to prestador, financiador e regulador) e o impacto do crescimento do
setor privado e social, o qual trouxe concorréncia por recursos escas-
sos (ainda que muitas vezes partilhados) e novas abordagens focadas
no doente, enquanto cliente, que tém contribuido para reforgar as
questdes da exigéncia e comparagoes efetuadas pelos cidadaos (com
particular enfoque no acesso, nas condi¢des de atendimento, ou na
eficiéncia).

' Administrador Hospitalar.
? Administradora Hospitalar.
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Os sistemas publicos de saide e o Servico Nacional de Sadde
portugués (SNS) evoluiram durante estes 20 anos no sentido de res-
ponder a estas tendéncias. Foi notéria a evolugao ao nivel da “Pres-
tagio de contas” (crescente responsabilizagio pelos resultados e
pelas consequéncias da execugdo das politicas puablicas), da procura
de maior “Produtividade” (experiéncias de flexibilizacio da gestao,
metodologias de contratualizagio e de novos modelos organizacio-
nais), da preocupagao em “Simplificar processos e procedimentos”
e no enfoque nas potencialidades da “Digitalizagao” das atividades
(E-government) e da implementagao de sistemas de “Qualidade”.

Tem sido, igualmente, relevante o esfor¢o de valorizagio das “Ex-
pectativas dos cidadaos” relativamente aos servigos e as iniciativas
de promogiao da “Colaboragao” (criagao de redes para partilhar e
aprender com os colegas, os parceiros e os cidadaos, para acolher as
estruturas da sociedade civil e da comunidade) e da “Avaliagao” en-
quanto instrumento para aumentar a eficicia das politicas pablicas e
tornar a administragio ptblica mais aberta, transparente e inovadora.

No entanto, apesar do enorme crescimento da capacidade de res-
posta e do desempenho assistencial do SNS, a “velocidade” da resposta
a estas tendéncias nem sempre tem sido compativel com o ritmo da
evolugao, em particular na segunda década deste século, marcada por
fortes constrangimentos financeiros e incapacidade de investimento,
o que tem vindo a agravar o distanciamento entre as expectativas dos
cidadaos e os servigos publicos que lhes sio disponibilizados, que nao
conseguem ter, nem a mesma agilidade para responder, nem a capaci-
dade de alterar os seus conceitos culturais e organizacionais.

No ano de 2020 e por forca dos efeitos da necessidade de assegu-
rar a resposta a pandemia de COVID 19, com as conhecidas graves
consequéncias para a satde e todas as dreas da sociedade que acar-
retou, todas estas tendéncias foram suplantadas pela evolucio dos
servicos de saide e na forma como sao “olhados pela sociedade”.

Neste momento, existe nao sé uma predisposicao, como uma
quase obrigagio em investir nos sistemas de satde (quer publicos,
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quer privados), o que lanca novos desafios a somar aos que jd se ve-
rificavam: quanto tempo durard esta situagao? Serd sustentdvel a mé-
dio prazo? E poderd ajudar a resolver problemas estruturais que se
vinham manifestando h4 alguns anos ou vai agrava-los?

O SNS e as organizagoes que o integram tém de evoluir, em
diversos aspetos, quer a nivel macro - organizacio da rede, modelos
de financiamento, politica de recursos humanos, integracao de cui-
dados ou integragao satide-social -, quer a nivel micro - no redesenho
ou criacio de novas formas de prestagao de cuidados.

As alteragdes provocadas pela necessidade de resposta a
COVID-19 trouxeram nao s6 um rdpido crescimento de diversas
formas de telesatide (teleconsultas, telemonitorizagio, telediagnos-
tico, telereabilitacdo, entre outras), como uma aceitacao por parte
dos doentes e profissionais de que é possivel a prestagio de cui-
dados de diferentes formas. Foram testados e esbatidos os receios
associados a estes modelos, como os da falta de proximidade, de
desumanizac¢ao de cuidados e de dificuldades de acesso de largos
grupos de cidadaos.

Chegou o tempo de, nao deixando ninguém para trds, reformular
a prestagao de cuidados de satde e estimular a sua integracdo com
outros setores, sobretudo com o setor social. Sé desta forma, conse-
guiremos ter um sistema mais préximo, com melhor acesso e com
menor custo, mas, para que tal acontega, é necessirio que as estraté-
gias de evolugao sejam abrangentes e que nao fagamos o mais habi-
tual: dar aos cidadaos o que consideramos que eles necessitam da
forma que consideramos melhor.

A Perspetiva do Doente — Integracao da Participagao Civica nas
Institui¢oes Hospitalares

E absolutamente necessirio que as organizacoes de saide, sobre-
tudo as publicas, consigam gerar as condigdes para integrar, nos pro-
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cessos de alteracio estratégica, estrutural e operacional, os doentes,
familias, e seus representantes, de forma ativa e paritdria. Sem esta
evolucio, corremos o risco de nao identificar as necessidades nao
satisfeitas, que sdo mais significativas para os doentes, e/ou de in-
vestir em solu¢des que nao respondem da melhor forma aos seus
anseios e expectativas. Estamos perante a necessidade de responder
a “novas procuras” de servicos de satide, assisténcia e bem-estar, para
as quais temos de desenhar, em conjunto e de forma integrada, uma
“oferta” de novos modelos de servigos.

E neste contexto que nos devemos questionar sobre o modo como
o SNS, em particular os hospitais, tem procurado e conseguido o en-
volvimento real dos cidadaos.

A relaciao dos Conselhos de Administracao com as associagdes
de doentes situa-se, regra geral, distante do seu grau de desenvol-
vimento potencial. A responsabilidade é mutua: os Conselhos de
Administracio estao rotinados e orientados para a gestao de recursos
escassos num contexto de necessidades globais e tendem a observar
com apreensio as preocupagdes de associagdes que representem ape-
nas um subgrupo populacional (doenca especifica), e que reivindi-
cam a resposta a problemas muito circunscritos, além de que muitas
vezes questionam a sua isencio, pela proximidade que, em alguns
casos, tém com a inddstria. Por outro lado, os mecanismos de parti-
cipagdo efetiva da comunidade nas institui¢des hospitalares é muito
incipiente e nao reflete uma estratégia ativa de envolvimento.

Por parte das associagdes, a “tradi¢ao” assenta, sobretudo, num
movimento e pritica de aproximagio com os profissionais direta-
mente envolvidos no diagndstico e tratamento dos doentes que re-
presentam ou a reivindicagdo pontual da introdugao de um medi-
camento, frequentemente junto da tutela, e ndo a interagao com os
Conselhos de Administragao para a aproximagio/reivindicagao do
papel que podem e devem ter na gestao das instituigoes.

Consideramos que, a bem do sistema de satide, em particular do
SNS, deverd ser repensado o quadro relacional atual, conscientes de
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que as mudangas de percecao e de prdtica sao dificeis e necessitam de
algum tempo, mas sdo imperativas.

Desde logo, ambos, hospitais e associagoes terdo de refletir, de-
finir e acordar as fronteiras do papel de cada um. Cumprida esta
premissa, temos de encontrar mecanismos de participagao, cole-
tivos e individuais, para dar e exigir voz as associagées. A andlise
da situaglo, a identificacio de constrangimentos e a apresentagio e
discussio de propostas tém de ser a base de um trabalho conjunto,
em que os limites de agao e as responsabilidades de cada um sao (re)
conhecidos.

A Formaliza¢ao da Representagao e Participa¢ao dos Doentes no
Centro Hospitalar Universitirio de Lisboa Central (CHULC)
— Abordagens Exploratérias e Projetos em Curso

O CHULC, reconhecendo e valorizando a integragao da visao
dos doentes propde-se criar condi¢oes para a sua auscultagio regu-
lar, em diferentes dimensoes da experiéncia assistencial, procuran-
do identificar dificuldades (muitas vezes pequenas e de ficil reso-
lugao); investir na dinamizagio de programas de literacia em satde
e de capacitagio de doentes e cuidadores; fomentar a produ¢io de
conhecimento, através de projetos de investigagao clinica e investiga-
¢ao social aplicada; formalizar um conjunto de parcerias, mediante
a celebragio de protocolos de colaboragao que possibilitem alargar
o leque de cuidados. Incentiva-se, assim, a partilha de ideias e de
projetos, o estimulo  criatividade, a capacidade de responder e criar
novos desafios, através da co-criagao e da inteligéncia coletiva, que
constituem passos essenciais ao robustecimento do sistema de satde
em geral e do SNS em particular, com reflexos na satisfagao e melho-
ria do bem-estar dos cidadaos.

Um exemplo deste caminho de colaborag¢io é o protocolo celebra-

do entre 0o CHULC e o GAT - Grupo de Ativistas em Tratamentos
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-, a partir do qual foi implementada uma consulta descentralizada de
Hepatologia, nas instalacoes da Associagao. A facilidade com que os
doentes procuram o apoio médico num espago que conhecem, ou no
qual confiam, promove a adesdo ao percurso assistencial e a adesao
terapéutica, facilitando o seu controlo e o seguimento até ao termo
do ciclo definido, dificuldade que se constata em meio hospitalar.

Decorrido ji o periodo de, aproximadamente, um ano desta cola-
boragao, o balango é positivo e mantém-se a perspetiva de continui-
dade, com maior conforto para os doentes na procura de cuidados,
com uma taxa de adesao terapéutica elevada e com uma capacidade
para manter o seguimento do doente que, em contexto hospitalar,
nao encontra a mesma taxa de sucesso.

O reforgo desta “integragao de vontades” na governacio dos hos-
pitais (e do sistema de satide na sua globalidade) permitird que esteja-
mos mais préximos de alcancar melhores resultados na identificacio de
dreas para melhoria do desempenho, na defini¢cao dos objetivos globais
e especificos por drea de atividade, na descentralizagao da tomada de
decisdo e na capacidade de comunicagao e negociagao entre os finan-
ciadores/ reguladores/ prestadores/ cidadaos. Ao ser vivido, dinimico
e participado, este processo de “integracao de vontades” ativa os
aspetos afetivos e de pertenca e contribui decisivamente para o incre-
mento de uma cultura de inovacio e envolvimento.

O SN existe para servir os cidadaos e s6 faz sentido se cumprir a
sua missao. As associagdes de doentes existem para servir os cidadaos
e familias com determinadas patologias, e s6 conseguem manter a sua
atividade se cumprirem essa missao. Assim, temos de ter a coragem
e a inteligéncia para encontrar formas de trabalhar em conjunto
(que serao necessariamente diferentes em cada contexto) em prol
de todos os cidadios.









1. A investigagao clinica e a medicina do futuro
André Valente'

Por que é tao importante a Investigagao Clinica?

Grande parte dos progressos na forma como entendemos e man-
temos a nossa satide, ou tratamos a doenga resultam da investiga¢io
clinica. A prética clinica de hoje teve origem na experiéncia cumula-
tiva construida ao longo do tempo, mas reflete também aquilo que a
Ciéncia conseguiu verificar e comprovar. Hoje, a prdtica médica alia
esta experiéncia acumulada com mais e melhor investigacio clinica,
ambas contribuindo para a otimizacio de solugdes existentes, sem
descurar uma constante busca de novas e melhores alternativas.

Se, por um lado, a Medicina avanga rapidamente com cada vez
mais e melhores solucoes terapéuticas, seguras e eficazes, disponiveis
no mercado, por outro lado, ainda existem muitas patologias (doengas)
para as quais ndo temos solugoes efetivas, ou cujos tratamentos ainda
sdo insuficientes, comportam riscos excessivos, ou custos elevados.

A evidéncia cientifica necessdria ao progresso da medicina decorre
da Investigagao Clinica. Quer para os cidadaos interessados, quer
para as associagoes de doentes, ¢ essencial entender e interagir com
todos os intervenientes que, de forma ativa, fazem parte deste con-
texto, de modo a contribuir para mais e melhores solugdes terapéuti-
cas, beneficiando as pessoas que delas precisam.

Doengas que até hd pouco tempo nio tinham tratamento, hoje
tém cura ou sio bem controladas, com menor mortalidade e maior
qualidade de vida. Comportamentos cujas consequéncias nega-

' Fundagio Champalimaud. Figuras por Gil Costa, gilcosta.com.
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tivas nao conhecfamos no passado sio hoje alvo de intervengao,
permitindo-nos alterar hébitos e formas de vida, para viver de forma
mais sauddvel, evitando doenca ou, pelo menos, as suas manifesta-
gOes mais graves.

Entender o contexto e os conceitos centrais da investigagao clini-
ca estd ao alcance de todos e é essencial, quer para poder agir sobre es-
tes processos, quer para saber procurar e integrar estudos a decorrer.
A interagio, individual ou no contexto de uma organizagio, cons-
titui uma pedra angular para desenvolver uma melhor investigagao
clinica, mas, também para permitir um maior e mais precoce acesso
a novos avangos da medicina.

O que é exatamente a Investiga¢ao Clinica?

Intuitivamente entendemos que a investigagao clinica é a base do
conhecimento que impulsiona os avangos da prdtica clinica e da ino-
vacio biomédica. Aquilo que se consegue ou niao comprovar através
dos estudos de investigagao clinica é transposto para a prdtica para
que possamos usufruir de melhores cuidados assistenciais, o que se
reflete em mais e melhor sadde. Ao mesmo tempo, a comunidade
cientifica beneficia destes conhecimentos, gerando novas hipdteses e
questoes, ainda sem resposta, para mais investigacao no futuro.

A Investigagao Clinica, tal como definida na lei portuguesa, é
todo o estudo sistemdtico destinado a descobrir ou a verificar a distribui-
¢do ou o efeito de fatores de saiide, de estados ou resultados em saiide, de
processos de satide ou de doenga, do desempenho e, ou, sequranga de in-
tervengoes ou da prestagdo de cuidados de satide (Lei n.© 21/2014, de 16
de abril — Lei da investigagao clinica). Partindo desta defini¢io, e no
contexto da investigagao biomédica, podemos considerar investiga-
¢do clinica toda a investigacao realizada em seres humanos (sau-
déveis ou doentes), por vezes em material biolégico ou dados cli-
nicos (como amostras de sangue, material de biopsias, ou dados
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de registos clinicos), tendo em vista entender e melhorar a saude
das pessoas, através de diagndsticos e tratamentos adequados as
doencas que as afetam. Esta ¢ uma atividade que obedece a normas
ético-legais estritas, no sentido de salvaguardar a maior seguranca dos
participantes (com e sem doenga) e de garantir a validade cientifica
dos resultados. Sé assim podemos construir bases cientificas sélidas
para o progresso da medicina que todos desejamos.

Figura 1 — Os Intervenientes na Investigagao Clinica

=
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A investigagao clinica é uma atividade complexa, sendo que, em
particular, os ensaios clinicos (estudos clinicos com utilizagio de me-
dicamentos experimentais) e outros estudos com intervengao (ainda
que ndo seja medicamentosa, por exemplo, estudos com novos dis-
positivos médicos ou novos meios de diagndstico) envolvem a cola-
boracio de multiplos intervenientes, de vdrios setores, devendo-se
destacar o seguinte:

— O Promotor de um estudo clinico (por vezes também cha-
mado patrocinador, do inglés Sponsor), é o agente responsdvel
global pela concecio, realizagdo, gestio ou financiamento de um
estudo clinico. O Promotor ¢, na maior parte dos ensaios clini-
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cos e de outros estudos clinicos com interven¢io experimental?,
uma empresa privada da drea da industria farmacéutica ou dos
dispositivos médicos (60% destes estudos sio da iniciativa da
inddstria, dependendo do pais). O Promotor também pode ser
uma organizagio ou institui¢ao do setor publico, organizacoes
nao governamentais, ou investigadores per si (em estudos da
iniciativa do investigador). O Promotor assume, assim, a res-
ponsabilidade tltima pelo desenho do estudo, gestao e qualida-
de da investigagao. E também, frequentemente, o responsével,
caso os resultados sejam positivos, pelos subsequentes processos
necessdrios a introdugao das inovagoes alcancadas no mercado.

— As CRO (do inglés Contract Research Organization — Organiza-
¢oes de Investigagio por Contrato) sio organizagoes especiali-
zadas, contratadas pelo Promotor, que assumem, em seu nome,
algumas das responsabilidades e tarefas do estudo. As CRO
funcionam como mediadoras entre o Promotor, os Investiga-
dores e as Institui¢des envolvidas no estudo.

— Os Investigadores sao as pessoas responsdveis pela conducio do
estudo clinico, podendo ser médicos, farmacéuticos, bidlogos,
enfermeiros, engenheiros, psicologos ou outros, e, atualmente,
cada vez com maior frequéncia, integram equipas multidisci-
plinares, incluindo representantes de pessoas com doencga. O(a)
Investigador(a) Principal ¢ a pessoa responsdvel por liderar
estas equipas.

— Os estudos podem ocorrer em locais e contextos diferentes, em
hospitais e clinicas, cuidados de satide primdrios, universidades
ou na comunidade. Cada Institui¢io ou Centro de Estudo
Clinico pode ter um investigador principal que coordena uma

2 Os Ensaios Clinicos sio estudos com intervencio, centrados num medicamento
experimental, e um de muitos tipos de Estudos Clinicos existentes. E importante enten-
der as diferencas no desenho de diferentes estudos, as suas vantagens e limitacoes. Uma
introdugio aos diferentes tipos de estudos clinicos é o assunto de outro artigo nesta pu-
blicagdo, pelo mesmo autor.
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equipa multidisciplinar, incluindo quer profissionais de satde,
quer investigadores em ciéncias da vida ou tecnoldgicas, enge-
nheiros, especialistas em dados e estatistica, entre outros.

— Embora o financiamento, concegao e condugio do estudo pos-
sa ser da responsabilidade de outros intervenientes, no centro
de qualquer estudo clinico estao sempre as pessoas. Em estu-
dos observacionais pode ser seguido todo um grupo ou uma
populacio, analisando-se os dados de forma agregada e anéni-
ma. Outros estudos, como sejam os ensaios clinicos, envolvem
sempre Participantes Voluntérios, com ou sem doenca, que
aceitam participar por motivagoes tao diversas, como seja dar o
seu contributo para o avan¢o da Ciéncia ou a possibilidade de
aceder a um possivel novo tratamento.

— Os estudos clinicos regem-se por um conjunto de regras defi-
nidas pela lei, em consonincia com normas internacionais
de natureza diversa’. Os estudos garantem que a eficdcia e a
seguranga® sao rigorosamente testadas com participantes huma-
nos, antes da comercializagio e uso aprovado de um fdrmaco ou
uma nova tecnologia.

3 Acordos, tratados, convencoes, diretivas ou regulamentos que, ao longo do tempo,
foram adotados, quer por representantes de paises, quer por organizagdes internacionais, e
que, depois, de maneira direta ou indireta se traduzem em leis. Estes documentos visam, por
um lado, a prote¢io dos participantes em investigaco clinica, e foram muitas vezes suscita-
dos pelo registo histérico de atrocidades de uso indevido de pessoas como “cobaias”, como
as cometidas por médicos nazis na 22 guerra mundial, ou “desastres”, como as graves defor-
magoes no feto causadas pelo uso imprudente da talidomida. Por outro lado, a criagio de
standards internacionais, que harmonizam as regras dos ensaios e visam, também, o maior
escrutinio e reprodutibilidade da evidéncia cientifica que a investigagao clinica produz, per-
mite garantir bases s6lidas para a decisio de introdugio de inovagoes na prética clinica.

* H4 muitas vezes confusio sobre a diferenca entre Eficicia — que se refere ao efeito
de um fdrmaco em condi¢des experimentais, ou seja, no decorrer de um ensaio clinico — e
Efetividade — o efeito do firmaco em condigoes de vida real, ou seja, na prdtica clinica.
Sao diferentes porque, na vida real, existem mais vezes situagoes de pouca adesio 2 tera-
péutica, md toma e/ou interagdes medicamentosas, entre outras, que podem modificar o
efeito do fArmaco. Seguranca no contexto de um firmaco num ensaio clinico diz respeito
3 ocorréncia de reagdes adversas, isto é, quaisquer efeitos indesejados.
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— A avaliagao prévia dos estudos clinicos, bem como do potencial
dos seus resultados e a verificagao, em todo o seu percurso, do
cumprimento das regras referidas, cabe as Entidades Regula-
doras locais, nacionais e internacionais (sendo as mais conhe-
cidas em Portugal as Comissoes de Etica para a Saude (CES,
CEIC), o Infarmed e a Agéncia Europeia do Medicamento
(EMA). Em ensaios clinicos e estudos experimentais, os seus
promotores asseguram o cumprimento destas regras, direta-
mente ou através de CRO e/ou colaboragio com as equipas de
investigaco. Assim, Monitores (profissionais que integram as
equipas das CRO ou dos Promotores) seguem todos os proces-
sos, nomeadamente no que diz respeito a seguranga e direitos
dos participantes, e garantem a fiabilidade e integridade dos
dados registados, através de visitas de monitorizagao e contacto
regular com os centros e investigadores. Em centros especializa-
dos, todos estes processos contam cada vez mais com a existén-
cia de coordenagao por parte de equipas internas ou Unidades

de Investigacao Clinica (UIC).

Para melhor podermos participar no contexto da investigagao
clinica, é importante ter presente que sao diferentes os incentivos
que estimulam, e as dificaldades com que se deparam, os diversos
intervenientes. Importa ter isto em conta para melhor se saber
comunicar e trabalhar com todos eles.

Assim, a investigagao clinica em si nao acontece de forma estanque
e isolada. Existe num continuum que se desenrola desde as primeiras
hipéteses e projetos de investigacdo fundamental em laboratério’,
até A avaliacdo clinica e econémica dos resultados obtidos. Estes, de
acordo com as suas caracteristicas, serio ou nio integrados na pratica
clinica. Naturalmente que, em cada caso, a sua possivel utilizagio
dependerd sempre, e antes de mais, da sua validagao pelas autori-

> Por estarem na base do nosso entendimento cientifico relacionado com a satide ou
doenca.
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dades de satide. E importante acentuar a importincia de encontrar
todas as solugoes e medidas, que, também, no circuito de produgao
e comercializa¢io, possam ser adotadas, por todos os intervenientes,
de forma a viabilizar a necessiria comparticipagao pelos sistemas de
saide e/ou seguradoras.

De descobertas fundamentais a inova¢oes na medicina: o contexto
da Investigacao Clinica

Antes de se chegar a investigagao clinica focada, por exemplo,
em potenciais novos medicamentos ou dispositivos médicos, que
possam, de alguma forma, tratar mais eficazmente uma doenga,
ocorreram muitos anos de Ciéncia centrada nos processos bioldgi-
cos sauddveis, que, potencialmente, a doenc¢a poderd vir a afetar, ou
nos mecanismos fisiopatoldgicos® da prépria doenga — investigacio
que se designa habitualmente como investiga¢ao fundamental ou
bésica. Grande parte da investigacao bédsica ndo se foca nem no en-
tendimento de uma doenga nem no seu tratamento, mas antes, por
exemplo, na base da compreensao dos processos de funcionamento
dos organismos e dos seus multiplos 6rgaos e sistemas — desde os dto-
mos e moléculas que os compoem até A sua organizagao em distintas
populacdes nos ecossistemas terrestres. Esta investigagdo, por regra,
nao utiliza seres humanos, mas, sim, modelos animais, culturas ce-
lulares e observagoes multiplas em varios campos do conhecimento.

Ainda que primariamente estimulada pela curiosidade cientifica,
a investigacao bdsica ¢ essencial e ttil, por permitir construir um en-

¢ A fisiopatologia estuda e descreve os mecanismos subjacentes ao processo de uma
doenga e como afetam os vdrios érgaos e sistemas. O entendimento destes sistemas e proces-
sos potencia o desenvolvimento de novos tratamentos. Outra drea importante ¢ a etiologia,
que estuda e descreve os fatores que causam uma doenga, fatores de risco que podem muitas
vezes ser evitados, ou controlados, frequentemente de origem multipla e combinada, sejam
ambientais, como a exposi¢io a poluentes, ou micro-organismos patogénicos; comporta-
mentais, como fumar, ou pouco cuidado com a alimentagao; alteragées genéticas, que podem
ser hereditdrias/familiares ou ocorrer ao acaso durante a atividade normal das nossas células.
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quadramento concetual dos fendmenos biolégicos, necessdrio para
prever ou identificar potenciais alvos terapéuticos (por exemplo, a
sequéncia molecular de um gene ou proteina, que possam vir a ser
centrais para um novo tratamento). E é, frequentemente, relevante
para suscitar novas perguntas, e testar hipdteses consistentes que se
possam vir a traduzir na descoberta de potenciais novos tratamentos.

Investigacao translacional ¢ um termo mais recente, que designa a
drea cientifica que, partindo de resultados de investigagao bdsica, estuda
a potencial relevancia e aplicabilidade de novas descobertas (ou hipéte-
ses) no Ambito da satide humana. A expressio “translacional”, retirada
da palavra inglesa #ranslation, é aplicada no sentido de confirmar se de-
terminada hipétese se “traduzird”, ou melhor, verificard, também, em
seres humanos, podendo, porventura e apds a necessdria investigagio
clinica, vir a comprovar-se como um tratamento seguro e eficaz.

Neste contexto, para apurarmos se um potencial tratamento ou
método de diagndstico poderd vir, também, a resultar em seres hu-
manos, usamos animais, modelos especificos de rato e ratinho (mas
também de peixe-zebra, mosca-de-fruta, entre outros). Usamos tam-
bém células ou tecidos humanos provenientes de biopsias ou colhei-
tas de sangue, doadas por pessoas. Frequentemente testamos e re-
-testamos diferentes solugoes, selecionando as que mostram maior
eficicia terapéutica ou diagndstica, com menor risco, isto é, menor
frequéncia de efeitos indesejdveis.

Chamamos estudos pré-clinicos aos estudos de investigacio
translacional, que antecedem os estudos clinicos. Antes de poder
conduzir estudos em seres humanos, avalia-se a eficicia e toxicidade
do firmaco em causa, em modelos animais, no sentido de avaliar se
os resultados s3o suficientemente prometedores e seguros para que
sejam testados em voluntdrios humanos’.

7O prosseguimento, ao longo do tempo, destes estudos em animais, mesmo depois
das diferentes fases de investigacio clinica terem sido iniciadas, permite continuar a repor-
tar informagao relevante sobre efeitos de longo-prazo, assegurando, assim, maior protecio
aos participantes humanos.
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Figura 2 — O Continuum da Investigagio Clinica - de Investigagao Bdsica a
Politicas e Cuidados de Saide.
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E natural que muita da investigagio bdsica, por razio do seu pro-
posito, ndo dé lugar diretamente a investigagao translacional (fig. 2).
Contudo, o acumular de evidéncia de estudos cientificos publicados,
mesmo que nio relacionada com a clinica, é importante para entender
os processos bioldgicos em questao e formular novas hipdteses. O mes-
mo se passa em relagao a investigagao clinica. Grande parte da investi-
gacio translacional vird a demonstrar que um determinado fenémeno/
tratamento ou outra intervengio, com resultados positivos nas expe-
riéncias iniciais, nao apresenta os mesmos resultados quando se avalia
em modelos animais especificos de doenca humana, células ou material
humano (ou se mostra téxico/nocivo) e, assim, nao justiﬁca prosseguir
e aprofundar a hipétese, em futuros estudos de investigacio clinica.

Sé depois de existir evidéncia acumulada em estudos pré-clinicos,
particularmente ao nivel de eficdcia e seguranga, e tendo sempre em
conta um contexto estritamente regulamentado®, passamos a inves-
tigacdo clinica propriamente dita, ou seja, aos estudos clinicos com
participantes humanos, quer sejam com pessoas sauddveis e/ou com
doenga. Os mdltiplos tipos de estudos que compoem a investigagao
clinica sao explorados noutro artigo nesta publicagao’.

$ Elementos da apreciacio Etica para melhor concecio e avaliagio de estudos clinicos,
nesta publica¢io.

> Um Motor para Inovacido em Saiide e melbor pritica clinica: breve introducio aos
Ensaios (e outros Estudos) clinicos, nesta publicacio.
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Ap6s a realizagio de estudos clinicos e caso os resultados destes se-
jam positivos (por exemplo, no caso de um novo medicamento, que
este tenha demonstrado ser eficaz e seguro), seguir-se-4, finalmente,
o processo de avaliagao pelas entidades reguladoras (medicamento/
dispositivo/interven¢io). No caso de novos medicamentos, esta ava-
liagao da evidéncia clinica, nomeadamente se o beneficio do medica-
mento é maior do que os seus riscos ou efeitos adversos, é realizada
pela Agéncia Europeia do Medicamento (EMA, do inglés European
Medicines Agency). A EMA avalia a evidéncia disponivel decorrente
dos resultados dos estudos clinicos e o perfil dos potenciais novos
medicamentos. Uma avaliagio positiva permite que seja concedida
autorizagio para a sua introdugao no mercado (AIM), na Unido Eu-
ropeia (UE).

A autorizagao da EMA nio ¢, por si s6, garante de que os medi-
camentos de facto possam chegar as pessoas. Na Europa, cada Estado
dispée também de servicos designados para Avaliagao de Tecnolo-
gias de Saude (ATS, ou HTA, do inglés Health Tecnology Assessment).
Estes avaliam a tecnologia/medicamento novo comparando-o com
as alternativas disponiveis e a luz do contexto socioeconémico espe-
cifico. A avalia¢io inclui a andlise de custo/beneficio e a anilise de
impacto or¢amental, no caso de medicamentos a comparticipar pelo
Estado. Em Portugal esta avaliacio é conduzida pelo Infarmed. S6
ap0s esta avaliagdo, e eventual negocia¢do com os agentes econdmi-
cos dos setores envolvidos, ¢ tomada decisao relativa a comparticipa-
¢d0 de novos medicamentos, o que, em muitos casos, ¢ determinante
para o efetivo acesso pela populagao.

Os processos subjacentes a Investigacao Clinica e a sua relagao
com a pritica clinica a que temos acesso nos servicos de saiide
parecem, inicialmente, complexos e dominados por vocabuldrio
incomum, mas, na realidade, sao simples. Podem ser entendidos
linearmente, desde a ideia ou hipétese da investigacao inicial (por
exemplo, no sentido de analisar e testar um novo tratamento), per-
correndo todos os passos necessirios a obtengao de resultados que,
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uma vez publicados, possam vir a informar e a ser adotados para
melhorar a prética clinica.

Figura 3 — Da descoberta e invengao ao acesso a inovagao — percurso e condi-
cionantes do acesso aos produtos da investigacao clinica
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Desde o desenho das primeiras fases de um ensaio clinico, as
decisoes de introducio no mercado, andlise custo-beneficio e deci-
sa0 de comparticipagao, atravessa-se um longo percurso. Na verdade,
existe todo um contexto, e um conjunto de condicionantes, de que
depende o acesso efetivo das pessoas a um novo tratamento.

Estas decisoes dependem, ndo sé do sucesso das fases anteriores,
mas também dos seus custos, contextos econdémicos e demais deter-
minantes, comerciais e sociais.

Podem ocorrer periodos durante estes processos em que o aces-
so ao potencial novo tratamento proporcionado aos participantes
nos ensaios clinicos — ou a doentes com autorizagio de uso preco-
ce/excecional/compassivo —, ainda antes de obtida a autorizagio de
introdugio no mercado, deixa de existir. A aprovacio por parte da
EMA, baseada na seguranca e eficicia comparativa do firmaco, in-
dispensavel e prévia da sua eventual introdugio no mercado europeu,
segue-se um processo interno de cada pais, no sentido da avaliagao
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de custo-eficiéncia, indicagio especifica e comparticipagao (ou nao)
do produto. Durante este periodo, que nalguns casos e paises, pode
ser signiﬁcativo, as pessoas Nao terao acesso ao produto que, muitas
vezes, ou (ainda) nao estd disponivel no respetivo mercado, ou lhe foi
atribuido um prego comercial fora do alcance da maioria dos cidadaos.

Variando de pais para pais, e necessariamente, também, do con-
texto e da especificidade da doenga, o tratamento pode ser ou nio
comparticipado para todas, mas apenas para algumas, das indicagdes
terapéuticas autorizadas pela EMA.

Em todos estes dominios, as associagdes de doentes podem ter
um papel vital junto de todos os intervenientes, de motivagao para
as mudangas necessdrias, para que estes processos possam ser mais
eficientes e rdpidos, sem perda da indispensivel seguranca e protegao
dos individuos.

Igualmente, as associagoes de doentes podem estimular todas as
partes envolvidas, no sentido de alcangarem, com sucesso, e desde as
fases iniciais, solugoes que garantam o acesso a inovagao biomédica
a todos os que dela precisam, sem deixar de assegurar, a todos os in-
tervenientes, os incentivos necessarios para uma atividade crescente
e sustentdvel.

Doengas Raras nao sao Raras: mais investigacio de que todos
precisamos

Todos conhecemos as patologias mais comuns, ou seja, aquelas
que afetam mais pessoas de forma mais visivel. Contudo, grande par-
te das patologias sdo raras ou menos comuns. Por exemplo, em onco-
logia, metade dos cancros que afetam as pessoas s20 os mais comuns
e conhecidos — como os cancros da mama ou préstata, do pulmio
ou do colén e reto. Contudo, porque a outra metade de doentes on-
coldgicos tem cancros menos comuns ou raros, impde-se que se dé,
também, especial atengdo ao estudo destas patologias.
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As doencgas menos comuns e raras, no seu todo, afetam grande
parte da populagao, e apresentam desafios especificos, quer na prética
clinica, quer na investigagao necessdria para conseguir mais e melho-
res tratamentos. O facto de haver menor nimero de doentes com
estas patologias, é, por si s6, um obstdculo a realizagio de estudos,
nomeadamente grandes ensaios clinicos.

Um ndmero mais reduzido de doentes com uma dada patologia'®
implica que existam menos incentivos para a investigacio, devido
a aspetos de organizagao técnica, designadamente menor facilidade
em encontrar o numero de participantes necessdrio a uma anélise de
resultados com validade externa. Acresce ainda o facto de os medi-
camentos eventualmente descobertos, para estas doengas, exigirem
tanto ou mais investimento que o afeto as patologias mais comuns,
20 mesmo tempo que se apresentam menos compensatdrios, em ter-
mos de mercado, por ser mais reduzido o seu consumo''.

1% Que infelizmente muitas vezes significa menor experiéncia e know-how de hospitais
e centros clinicos mais generalistas no tratamento destas doencas. As organizagdes de do-
entes alertam, muitas vezes, as pessoas afetadas pela doenga para a existéncia de centros de
referéncia, como alertam os clinicos e as sociedades médicas para o atempado diagndstico
e encaminhamento destes casos menos comuns (nomeadamente por via das redes sociais).

"' Ocorre problema semelhante com a investigagdo de novos antibiéticos. Devido ao
uso inadequado, muitas vezes fora de controlo médico destes medicamentos, temos hoje
cada vez mais doencas multirresistentes, mesmo a antibidticos de terceira linha. Como
estes sO devem ser utilizados em casos limite e 0 menos possivel (nomeadamente para evi-
tar o acumular de resisténcias), mais uma vez nio hd, em termos de mercado, o estimulo
compensatério bastante para a investigagio e desenvolvimento destes firmacos (acrescen-
do que muitas destas multirresisténcias aparecem primeiro em regides de grande densi-
dade populacional dos paises mais pobres). Se uma doen¢a multirresistente se transmite
rapidamente em larga escala, nio haverd tempo para desenvolver de raiz um tratamento
eficaz. Como referido acima, frequentemente fazemos uso de um quadro concetual que se
desenvolve ao longo de anos de investimento de investigacdo bésica e translacional. Talvez
nio seja por acaso que as vacinas contra a SARS-CoV-2, cuja tecnologia de base foi de-
senvolvida ao longo de anos, foram rapidamente desenvolvidas, enquanto os tratamentos
tardam a aparecer, o que, para muitos, se deve a um menor investimento em investigagio
bésica nesta drea (assunto discutido por Thiago Carvalho, no Financial Times, a 1 de ja-
neiro de 2020). Em contraste com o ativismo de organizagoes de doentes para patologias
especificas, estes problemas, mais transversais, nio contam com tanta representagio e
apoio por parte da sociedade civil.
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Por exemplo, o melanoma, uma forma de cancro de pele poten-
cialmente grave e mortal, é mais facilmente reconhecido/diagnosti-
cado e tratado num centro oncolégico, mesmo que nio seja centro
de referéncia para esta doenca da pele, do que o melanoma da tvea,
um tumor raro que afeta os olhos, que, embora partilhe com o pri-
meiro o nome e algumas caracteristicas, sabemos hoje ser um cancro
fundamentalmente diferente do da pele.

Depois de muitos anos de investimento no tratamento de mela-
noma cutidneo metasttico (que se difundiu a partir do tumor inicial
na pele para outra parte do corpo, por isso mais grave) em compara-
¢d0 com melanoma da Givea metastdtico, registamos grandes avangos
no tratamento do melanoma cutineo que se traduzem num grande
aumento dos anos médios de sobrevivéncia das pessoas afetadas pelo
primeiro em relagio ao segundo.

O papel das organizagoes de doentes é aqui fundamental, bem
como o das organizagdes de especialistas, médicos e investigadores
dedicados a estas doengas (particularmente a doencas raras), muitas
vezes motivados pela agao e advocacy das préprias organizagdes de
doentes.

Quando sao organizadas unidades de satide, ou grupos clinicos
em unidades de satide, especializadas numa doencga, que veem/as-
sistem os doentes de toda uma regido, de dimensio relevante, tem
como consequéncia que a doenca, naquele centro especializado, se
torne “mais comum” — porquanto todas as pessoas afetadas pela do-
enca rara, na populagio da regiao, sio seguidas por aquele grupo
clinico, que ganha maior experiéncia e habilitagao, nesta patologia
em especial. Em virtude da maior experiéncia e nimero de doentes
que seguem, estes centros especializados, também chamados centros
de referéncia, podem e devem liderar projetos de investiga¢ao clinica
que visem melhor tratar estas doengas.

Ainda que implicando, algumas vezes, a deslocagio de doentes a
um centro mais distante, esta reorganizagao pode trazer muitas van-
tagens. Por exemplo, apenas uma em cada 200 mil pessoas é afetada
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por melanoma da Gvea na populagio Europeia, e o Institut Curie, em
Paris, é o centro de referéncia nacional desta patologia rara, seguindo
a larga maioria das pessoas afetadas pela doenga em toda a Franga.
Pela natureza deste histérico instituto francés, as suas equipas clinicas
fazem parte, ou estao em contacto préximo, com grupos dedicados a
investigacao bdsica e translacional que procuram entender melhor a
doenga em causa e testar novas combinagoes de compostos em mo-
delos animais, que possam revelar melhores resultados, com eficdcia e
seguranga, consistentes € prometedores, que justiﬁquem mais inves-
tigacdo clinica. Assim, o Institut Curie nio sé concentra o know-how,
com clinicos de muitas especialidades (da oncologia a radiologia),
com grande experiéncia nestes casos, como possibilita a estruturacao
de novos ensaios, a que os seus doentes tém acesso. No caso desta
doenga fatal, para a qual ainda nio existem tratamentos eficazes, es-
tes médicos integrados em equipas multidisciplinares, envolvidas em
intensa investiga¢do clinica, estao em especiais condi¢oes para testar
novos tratamentos em ensaios clinicos em rede com outros centros
de referéncia no mundo.

Para promover e facilitar o fluxo de informagio clinica atualiza-
da e a investigacio clinica, a Comissao Europeia criou os European
Reference Networks (ERN), estruturados em diferentes grupos, como
seja, e aplicado ao exemplo acima, o EURACAN dedicado a Tu-
mores s6lidos raros. Este com um subgrupo de Melanoma da Uvea
(UM) e melanomas raros que, em conjunto com representantes de
organizag¢des de doentes (European Patient Advocacy Groups, ePAG'?)
e a participagio do Institut Curie e especialistas de diversos centros
de referéncia da Europa, prepara novas guidelines para o tratamento
de UM (com a Sociedade Europeia de Oncologia Médica, ESMO).

E provavel, e desejdvel, que este tipo de organizagao em centros
nacionais e redes internacionais de referéncia, que estimulam tam-
bém a investigagdo clinica, se torne cada vez mais comum e de mais

12 Consultar https://www.eurordis.org/content/epags.
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ficil interacio e acesso. No entanto, nio se pode ignorar alguns de-
saflos, como sejam: ultrapassar a resisténcia das pessoas e sistemas de
satde & mudanga; maior investimento e atengao politica; mais capa-
cidade de partilha de informagio e material biolégico, com rapidez
e agilidade, mantendo a adequada prote¢ao dos dados pessoais. Mais
uma vez, também aqui, o papel de organizagdes de doentes tem sido
e serd fundamental para motivar estas formas de organiza¢io, encon-
trar novas solugdes, ultrapassar e vencer barreiras.

Desafios para o Futuro

O avanco da investigagao clinica no sentido de possibilitar um
cada vez maior e mais rdpido impacto positivo na nossa saide é,
sem duvida, entusiasmante, e os avangos recentes colocam-nos novos
desafios.

A possibilidade de andlise genémica individual ripida e disponivel
para as pessoas, assim como a andlise molecular de alteragoes subja-
centes a diversas patologias (por exemplo, alteragoes que ocorrem em
tumores, doengas neurodegenerativas, ou outras), veio abrir as portas
ao que chamamos, frequentemente, em diferentes contextos, Medi-
cina de Precisao ou Medicina Personalizada. Novos tratamentos
sa0 hoje desenvolvidos especificamente para alteracoes moleculares,
também elas especificas das pessoas e/ou das suas doencas. Alguns
deles consistem em desenvolver, a partir de amostras biolégicas do
préprio doente, células imunitdrias especificas que alteramos e repro-
duzimos em laboratério, as quais, reinjetadas, poderao ajudar a cura
de uma doencga.

Enquanto esta nova investigagdo traz em si grande potencial, tam-
bém coloca novas questoes para a sociedade, como sejam: Como ¢é
que os sistemas de saide se adaptardo e custeardo os equipamentos e
estudos clinicos necessirios para desenvolver e administrar estes novos
tratamentos? Terdo a maioria das pessoas, que deles necessitam, efetivo
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acesso? Como chegario a acordo todos os intervenientes na investiga-
¢ao clinica, nomeadamente os Estados e as empresas farmacéuticas, em
relacio aos custos, precos, comparticipagoes e, potencialmente, novos
mecanismos de compensagao para firmacos e terapias?

O uso cada vez mais disseminado de inteligéncia artificial e as
possibilidades de maior e melhor utilizagio da andlise de grandes
volumes de dados de sadde (big data) suscitam novas questoes, no
dominio da sua organizacio, de forma a melhor tirarmos partido, in-
clusive da informacao clinica ou de imagem jd existente em hospitais
e nos nossos processos clinicos, quer para mais e melhor investigacao
de satde, quer para a andlise de dados individuais e o seu aproveita-
mento em beneficio de cada um.

Serd que, com os multiplos avangos que nos permitem, hoje, me-
dir a nossa fisiologia com meros relégios e instrumentos simples que
usamos como sensores individuais, fazendo uso também de realidade
virtual, e novas tecnologias, poderemos desenvolver terapias digitais
que, aliadas a terapéuticas convencionais, nos ajudem a tratar doen-
cas do sistema nervoso, e/ou conseguir atingir, com maior sucesso, as
mudangas de comportamento necessirias para manter ou melhorar
a nossa saude?

Com o rdpido avango da investigacio clinica, mas ainda perante
tantas doencas graves e/ou de dificil tratamento, as associagoes de
doentes podem ter um papel fundamental. O centro dos sistemas
de satide sao as pessoas, e em particular recuperar a satide de pessoas
com doenga. Mais do que qualquer um dos intervenientes na inves-
tigacdo clinica ou cuidados de satide, as associagoes representam toda
a comunidade. A sua participagao mais ativa assume um papel fun-
damental, nio s para fomentar maior colaboragao e investimento
de todos os envolvidos, mas também como parceiros indispensaveis
na investigacao clinica, desde a proposta de ideias e hipéteses até ao
efetivo acesso a crescente inovagao que dela resulta.

Partindo desta breve introdugao, espero ter contribuido para uma
desmistificacio e melhor entendimento dos processos de investiga-
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¢ao clinica, na perspetiva dos varios intervenientes. Cabe-nos a todos
trabalhar juntos, eliminar barreiras, ultrapassar dificuldades, e tudo
mais que se mostre necessirio, para atingirmos cada vez mais e me-
lhores avancos nesta 4rea.

Os crescentes desafios que se colocam em matéria de satide e a sua
vastidao, indissocidveis de uma nao menor dimensao ética, impoem-
-nos um necessirio esfor¢o que assegure o continuado progresso da
investigacao clinica. S6 assim poderemos garantir que as descobertas
de hoje se sucedam, quase num dpice, as inovagoes dos amanhas que
se seguirao.



2. Um Motor para Inovagao em Saiide e melhor pritica clinica:
breve introdugao aos ensaios (e outros estudos) clinicos

André Valente'

Os ensaios clinicos sdo o tipo de estudo que, por norma, maior
atenc¢io desperta. Contudo, sao apenas um de virios tipos de estudos
clinicos que permitem investigar a resposta a diferentes questdes. Im-
porta entender, em linhas gerais, quais os diferentes tipos de estudos
clinicos, nomeadamente as questées cientificas a que dio resposta, as
consequéncias dos seus potenciais resultados, assim como o grau de
participagao dos intervenientes e os possiveis beneficios e riscos ine-
rentes a estudos especificos. Entender em linhas gerais os diferentes
tipos e desenhos de diferentes estudos é necessdrio para que, mais ra-
pidamente, possamos pesquisar estudos do nosso interesse, entender
a sua estrutura, assim como o significado, consequéncias e limitacoes
dos seus resultados. E também central para que mais facilmente pos-
samos trabalhar com todos os intervenientes na investigacao clinica e
participar com voz ativa nesse contexto®.

A Lei da investigacdo clinica portuguesa define os tipos de estu-
dos clinicos, de acordo com o seu objeto e distingue entre estudos
clinicos sem intervencio e estudos clinicos com intervengao.

Os estudos clinicos sem interven¢ao sio definidos estritamente
como estudos em que os cuidados de satide prosseguem sem qual-
quer alteracdo 2 pridtica clinica habitual e em que nio sdo utilizados

! Fundacio Champalimaud. Figuras por Gil Costa, gilcosta.com.

2 O contexto e intervenientes da investigacéo clinica, desde as ideias iniciais aos resul-
tados e finalmente a sua introdugdo na prética clinica e acesso das pessoas aos mesmos, ¢
discutido noutro artigo desta publicagdo, A Investigagio Cientifica e a Medicina do Futuro.
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Figura 1 — A progressiao de um estudo clinico, da Ideia inicial a Publicagao
de resultados.
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quaisquer procedimentos complementares de diagndstico ou de avalia-
¢do’.

Em oposicao a estes, a mesma Lei define como estudos clinicos
com interven¢ao qualquer estudo que preconize uma alteragio, influ-
éncia ou programagdo dos cuidados de satide, assim como dos comporta-
mentos ou dos conbecimentos dos participantes ou cuidadores’.

Esta defini¢io implica que qualquer estudo em que haja alguma
intervencio adicional & decorrente da prética clinica seja considera-
do um estudo clinico com interven¢io (por exemplo, um exame de
imagem adicional, uma andlise adicional apds colheitas de sangue

solicitadas no contexto de prética clinica habitual, ou alteragio da

3 «Estudo clinico sem intervengio» é o estudo no qual estejam preenchidas as seguintes
condigées:

i) Os medicamentos sejam prescritos ou os dispositivos médicos sejam utilizados de acordo
com as condigdes previstas na autorizagdo de introducio no mercado ou no procedimento de
avaliagdo de conformidade, respetivamente; ii) A inclusio do participante numa determinada
estratégia terapéutica ndo seja previamente fixada por um protocolo de estudo, mas dependa da
prdtica corrente; iii) A decisio de prescrever o medicamento ou utilizar um dispositivo médico
esteja claramente dissociada da decisio de incluir ou nio o participante no estudo; iv) Nio seja
aplicado aos participantes qualquer outro procedimento complementar de diagndstico ou de
avaliagdo e sejam utilizados métodos epidemioldgicos para analisar os dados recolhidos.

4 «Estudo clinico com intervengio» é qualquer investigagio que preconize uma alteragio, influén-
cia ou programagdio dos cuidados de satide, dos comportamentos ou dos conhecimentos dos participantes
ou cuidadores, com a finalidade de descobrir ou verificar efeitos na saiide, incluindo a exposicio a medi-
camentos, a utilizagdo de dispositivos médicos, a execugdo de técnicas ciriirgicas, a exposigio a radiotera-
pia, a aplicacio de produtos cosméticos e de higiene corporal, a intervengio de fisioterapia, a intervengio
de psicoterapia, o uso de transfusio, a terapia celular, a participacio em sessoes de educagio individual
ou em grupo, a intervengdo com regime alimentar, a intervengdo no acesso ou organizagdo dos cuidados
de savide ou a intervengio designada como terapéutica nio convencional.
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periodicidade de consultas médicas, questiondrios complexos ou ou-
tras medidas).

A Lei define também o termo Ensaio Clinico’ como gualquer in-
vestigacdo conduzida no ser humano, destinada a descobrir ou a verificar
os efeitos clinicos ou farmacoldgicos, tendo em vista apurar a seguranga
ou eficdcia de um ou mais medicamentos experimentais. Um Ensaio
Clinico, a luz da Lei em vigor em Portugal, implica sempre ser um
estudo com interven¢io centrado num medicamento experimental
(ou mais do que um).

Importa referir, para evitar confusio, tendo em conta informa-
¢ao internacional, ou mesmo em Portugal, que, noutros paises e
contextos, as defini¢oes referidas podem ser ligeiramente diferentes.
Por exemplo, em alguns contextos, chama-se Ensaio Clinico (em in-
glés “Clinical Trial”), ndo apenas a estudos centrados num medica-
mento experimental, mas a todos os estudos com intervengao expe-
rimental, tenha esta por base testar um medicamento novo, ou outra
intervencio (por exemplo, novos dispositivos médicos com fins tera-
péuticos ou de diagndstico, ou novos métodos cirtrgicos). De forma
semelhante, em muitos contextos, chama-se Estudo Observacional®

5

> «Ensaio clinico ou ensaio» é qualquer investigagio conduzida no ser humano, destinada
a descobrir ou a verificar os eféitos clinicos, farmacoldgicos ou outros efeitos farmacodinidmicos
de um ou mais medicamentos experimentais, ou a identificar os efeitos indesejaveis de um ou
mais medicamentos experimentais, ou a analisar a absorcdo, a distribuicdo, o metabolismo e a
eliminagcdo de um ou mais medicamentos experimentais, a fim de apurar a respetiva seguranga
ou eficdcia.

S Por exemplo, desta forma, na plataforma americana, de uso mundial, clinicaltrials.gov, os estudos
sdo registados na maneira ilustrada no texto (diferente da Lei Portuguesa) e de acordo com o original
inglés abaixo:

Interventional study (clinical trial): A type of clinical study in which participants are assigned to
groups that receive one or more intervention/treatment (or no intervention) so that researchers can evaluate
the effects of the interventions on biomedical or health-related outcomes. The assignments are determined by
the study’ protocol. Participants may receive diagnostic, therapeutic, or other types of interventions.

Observational study: A type of clinical study in which participants are identified as belonging
to study groups and are assessed for biomedical or health outcomes. Participants may receive diagnostic,
therapeutic, or other types of interventions, but the investigator does not assign participants to a specific
interventions/treatment. A patient registry is a type of observational study. Consultar: hteps://clinical-
trials.gov/ct2/about-studies/glossary.
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aos estudos que nao incluem uma interven¢io experimental, ainda
que possam implicar algumas medidas complementares de diagnés-
tico, ou questiondrios vdrios (sobre qualidade de vida, por exemplo),
que visam acompanhar mais detalhadamente o doente do que a pré-
tica clinica habitual e que, segundo a Lei Portuguesa, podem levar a
classificagao de Estudo com Intervencio.

A investigacao clinica abrange diferentes tipos de estudo e abor-
dagens. Daremos maior atengio aos ensaios clinicos. Todavia, os
ensaios — por defini¢ao, devido ao seu desenho, ou a aspetos de or-
dem ética — nio respondem a tudo e hd questoes cientificas relevantes
para a saide, que s6 podem ser respondidas através de outros tipos de
estudo, nomeadamente estudos observacionais.

Diferentes tipos de estudos clinicos tém diversas estruturas e,
em funcao da extensio da intervencio experimental, sao sujeitos a
regras especificas, visando a seguranga dos participantes. Contudo,
hd algumas linhas transversais a maioria dos estudos, pelo que,
quando acedemos a uma primeira aproximag¢io — em particular se
nao somos especialistas — é Gtil analisar e ter presente os seguintes
pontos:

— Qualquer estudo deve definir, de forma clara, os seus objeti-
vos e as perguntas a que procura responder. O estudo pode, por
exemplo, testar uma hipétese, comparando a seguranca e eficicia
de diferentes tratamentos, observar a prevaléncia e caracteristicas de
uma doenga na populagio, avaliar e entender os fatores de risco para
determinadas doencas, ou 0 modo como estas se transmitem.

— O Protocolo do estudo ¢ um documento-guia, que descreve
todo o plano da investigagio a desenvolver. Apresenta o desenho e
a estrutura do estudo que deve ser delineado de forma a dar efetiva
resposta aos seus objetivos. O protocolo explica, com detalhe técnico
e cientifico, a(s) pergunta(s) a responder, justificando as hipéteses a
testar e/ou as varidveis/eventos a explorar. Define a populagao que o
estudo incluird e seguird (se for um estudo longitudinal, com varias
avaliacoes ao longo do tempo), seja de forma observacional ou inter-
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ventiva, as metodologias e métodos a seguir, especificando as varia-
veis que serao medidas, e quando tem lugar tal medigao.

O tema especifico da investigacdo em causa, ¢ o desenho do
estudo, determinam a populagio que nele poderd participar. No
caso do seguimento de uma doenga ou teste de um novo tratamen-
to, os participantes devem preencher o que se chamam critérios de
elegibilidade, de maneira a que se possa tirar conclusoes relativas a
doenga/tratamento a observar, e a que se possam comparar os gru-
pos. Estes critérios podem ser critérios de inclusio — que definem
as caracteristicas que os participantes devem ter, como patologia,
estddio de uma doenca, idade, entre outros — e critérios de exclusao
— que notam especialmente caracteristicas que os participantes nao
podem ter, como outras doencas especificas, fragilidades de satde,
ou idade, que se considere poderem confundir os resultados ou, de
alguma forma, tornar esta populagdo mais vulnerdvel a potenciais
efeitos adversos. Os critérios de elegibilidade contribuem de forma
determinante para a validade externa dos resultados do estudo. Se
forem demasiado restritivos, a populagio poderd nio ser proxima
o suficiente da populagio real, e até ser dificil o “recrutamento” de
participantes para o estudo, dado as caracteristicas poderem ser tao
especificas. Mas, se foram demasiado abertos, com uma popula¢io
muito heterogénea, com multiplas patologias, poderd nao ser possi-
vel tirar conclusoes sobre causa/efeito do tratamento e/ou patologia
em estudo.

O plano de andlise estatistica dos dados obtidos, ¢ a sua adequada
ligagao ao objetivo e ao desenho de um estudo, é fundamental para o
seu sucesso. E neste ponto do protocolo que se determina o ntiimero
de participantes, as medigoes a efetuar e o seu cronograma. A correta
defini¢do de cada um destes pontos é determinante para que o estudo
possa efetivamente responder as questoes a que se propoe (confir-
mando ou rejeitando hipdteses, nomeadamente acerca da seguranga
e eficdcia de um potencial novo tratamento). Finalmente, deve cons-
tar do protocolo o plano de divulgagao dos resultados.
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O protocolo ¢, por norma, um documento de cardter técnico,
frequentemente apenas acessivel aos especialistas da drea. Contudo,
com algum treino, formacao e experiéncia é possivel, mesmo a nao-
-especialistas, nao s6 aprender a ler e a analisar, de forma critica, aspe-
tos relevantes de um protocolo de estudo, como também as préprias
publica¢oes que dele resultem.

A discussao do que é considerado um especialista estd fora do
ambito deste texto. Importa, no entanto, realcar que entender a in-
vestigacao clinica, mesmo nos seus aspetos mais técnicos, sobre os
quais aqui nao nos alongamos, nao é um exclusivo de uma classe
profissional. Na verdade, os cursos médicos, em Portugal, debrugam-
-se pouco sobre estes aspetos. E os médicos tém pouco treino neste
campo, que ¢, quase sempre, apenas explorado, com profundidade,
a nivel doutoral e pds-doutoral em centros de investigagao. Para de-
terminada matéria ou campo de investigagio, podem considerar-se
especialistas, médicos (muitas vezes de centros hospitalares que tam-
bém fazem investigagao clinica), outros investigadores nas ciéncias
da vida e biomédicas, ou mesmo doentes e representantes de doentes
que, em virtude da sua experiéncia ou formacio, se tornam especia-
listas em diferentes matérias — patient experts’.

— A folha de Informacio aos participantes (do estudo) e o
Consentimento Informado sio documentos essenciais para todos

7 Este assunto ¢é tratado noutro capitulo desta publicagao, Experiéncia ¢ Ciéncia, Elsa
Mateus, European Patients Academy on Therapeutic Innovation (EUPATI-Portugal). Tém
sido promovidas agoes de formagio nesta drea por vdrias organizacoes, nomeadamente a
EUPATI, com programas diversos, nacionais e internacionais; a Academia para a Capa-
citagio das Associagoes de Doentes (ACAD), desenvolvida pela ENSP-NOVA, com o
apoio da Roche Farmacéutica; o projeto Incluir, desenvolvido pelo Infarmed; workshops
da iniciativa colaborativa MAIS PARTICIPACAO, Melhor Satide, entre outros. Estas acoes
tornam pessoas de backgrounds diversos, e as suas associagdes, ainda mais aptas a entender
e a participar, de forma critica e ativa, em todos os processos de concretizagio e avaliagao
da investigacdo clinica e cuidados de saide, e assim contribuir para a sua melhoria.

Consultar:  https://eupati.eu/training/;  https://www.ensp.unl.pt/cursos/cursos-de-
-curta-duracao/associacoes-de-doentes/; https://www.infarmed.pt/web/infarmed/cidadaos/
doentes-e-associacoes-de-doentes; https://www.participacaosaude.com/capacitar.



A INVESTIGACAO CLINICA E A AVALIACAO DE TECNOLOGIAS DE SAUDE 387

os estudos clinicos com participantes humanos ou baseados em da-
dos clinicos ou material bioldgico (sangue, saliva, amostras de biop-
sia, pegas cirdrgicas etc.) de seres humanos. Participar num estudo
clinico é uma decisao importante. As pessoas devem sempre ser in-
formadas dos objetivos, procedimentos e implicagoes do estudo, ris-
cos e beneficios que possa ter, custos ou comparticipagio associada,
tratamento e medidas de protecao da confidencialidade dos dados,
assim como do plano de divulgacio dos resultados.

Todos os estudos, e em particular os estudos com intervengio,
devem explicar ao participante (com ou sem doenca), em linguagem
clara e acessivel, todas as implicagdes da investigacao proposta e tudo
o0 que possa ser diferente em relagdo a prética clinica corrente.

Apenas em circunstancias excecionais, e sempre, e s, apds apro-
vagao por uma comissao de ética independente, é que pode decorrer
um estudo clinico com dados ou material biolégico de participan-
tes, sem o conhecimento e o consentimento informado dos mes-
mos — sendo imperativo que o potencial beneficio direto ou indireto
desta investigacio seja muito significativo e justifique esta excegao.
Importa ainda assegurar que o estudo nio comporta riscos para os
participantes, ou seja, aplica-se, por exemplo, a estudos retrospetivos
de dados de doentes, anonimizados, jd nio associados ao centro de
estudo e/ou relativos a doengas que, pela sua gravidade ou extensao,
justifiquem esta excegao.

E importante referir que, em contraste com outros paises, Portu-
gal inclui a referéncia a investigacio clinica no Modelo de Diretiva
Antecipada de Vontade (DAV) disponivel no Registo Nacional do
Testamento Vital, onde todos os cidadaos podem registar a sua von-
tade consciente, livre e esclarecida, no que concerne aos cuidados de satide
que desejam, ou ndo, receber, no caso de, por qualquer razdo, se encon-
trarem incapazes de expressar a sua vontade pessoal e autonomamente.
Embora com algumas imprecisdes no formuldrio, a DAV permite as
pessoas expressar livremente, e por antecipa¢o, a sua vontade relati-
va a estudos clinicos em que estejam a participar (ou possam querer,
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ou ndo, vir a participar), no contexto da sua saide, prevenindo a hi-
potese de virem a perder a capacidade e autonomia para o expressar.
— Para que possam realizar-se, todos os estudos clinicos sao pre-
viamente sujeitos a Avaliacio por uma Comissio de Etica indepen-
dente. No caso de Ensaios Clinicos e de estudos com Intervenciao de
Dispositivos Médicos (estudos com um medicamento ou dispositivo
experimental), a entidade competente para esta avaliacao é um érgao
nacional — a Comissao de Etica para a Investigacao Clinica (CEIC).
Todos os outros tipos de estudo clinico sio avaliados pelas Comissoes
de Etica para a Satde (CES), associadas aos centros onde decorrerd o
respetivo estudo. Estas Comissoes tém uma composi¢ao multidisci-
plinar, integrando, além de investigadores e médicos, também mem-
bros de outras dreas profissionais, como sejam o direito, a filosofia/
ética, teologia, enfermagem, farmdcia, e outras que garantam os valores
culturais e morais da comunidade®. Cada vez mais estas Comissoes
integram, também, representantes de associacoes de doentes.

O desenho de estudos clinicos

A Investigacio Clinica é toda a investigagao cientifica envolvendo
seres humanos nas 4reas da satide e ciéncias da vida. E, também, e
principalmente através de ensaios clinicos (e outros estudos experi-
mentais), uma etapa imprescindivel a introdu¢io, com seguranca,
de novos tratamentos. E através desta investigagio que se garante
a aquisi¢do continuada de novos conhecimentos na prética clinica,
designadamente, por via da colheita e andlise de dados e observagao
que esta proporciona.

8 Decreto-Lei n.° 80/2018, de 15 de outubro, que estabelece os principios e regras
aplicdveis as comissoes de ética que funcionam nas instituicoes de satide, nas instituigées de
ensino superior e em centros de investigagio biomédica que desenvolvam investigagdo clinica.
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Figura 2 — A Investiga¢ao Clinica
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O desenho de estudos clinicos pode diferenciar-se em relagao a
vérias caracteristicas (fig. 2), tais como:

— Caridter Quantitativo ou Qualitativo da investigacao — Quan-
do se utilizam métodos quantitativos, as observagoes de um es-
tudo sao categorizadas em parAmetros mensurdveis (geram dados
numéricos, ou informacio que pode ser convertida num niime-
ro). Mede-se, por exemplo, o niimero de pessoas afetadas por
uma doenca, ou avalia-se uma dada situacio através de utiliza-
¢ao de escalas numéricas. Por sua vez, os métodos qualitativos
procuram apreender informagio subjetiva sobre a experiéncia
das pessoas, sentimentos, motivagoes, valores, cuja complexidade
nao ¢ facilmente apreendida quantitativamente. Embora os pri-
meiros sejam imprescindiveis, ¢ os predominantemente utiliza-
dos nas Ciéncias Exatas e Naturais, os métodos qualitativos, mais
comuns nas Ciéncias Sociais’, permitem aprofundar questoes e
obter informagao, muitas vezes vital, para o enquadramento de

? O contexto e abordagens cientificas com utilizagao destes métodos sio desenvolvidos
noutro capitulo desta edi¢io, Principios de Investigacio Cientifica, Rute Simées Ribeiro.
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um tratamento/problema no contexto da saide e da pessoa, sen-
do igualmente dteis para gerar novas hipdteses e parametrizagao
apropriada de posteriores estudos quantitativos'®.

— Cariter interventivo ou nao interventivo do estudo — a Lei
Portuguesa distingue entre estudos com ou sem intervengdo, con-
forme referido acima. No entanto, deparamo-nos, frequente-
mente, com a distingao, mais central, no que diz respeito ao seu
desenho, entre estudos com interven¢io experimental, chama-
dos experimentais, ¢ estudos observacionais.

— Transversais ou Longitudinais — no que diz respeito ao tem-
po, temos estudos que olham para o seu sujeito/populacio alvo,
apenas num dado momento — estudos transversais (fazem como
que uma fotografia/corte transversal do tempo, como um cen-
so, por exemplo) — e temos os que seguem o sujeito/populagao
de interesse ao longo do tempo — estudos longitudinais — anali-
sando a evolucio através de vdrias observacoes.

— Os estudos podem ser Retrospetivos, quando se debrugam so-
bre dados passados, j4 registados (por exemplos dados clinicos
ou de um registo de saide), ou Prospetivos, quando os dados a
observar se registam apés o inicio do estudo.

— Desenho com ou sem Aleatorizagao (randomizagao) — os es-
tudos experimentais comparam dois ou mais grupos de partici-
pantes, também designados bracos. Na generalidade dos estudos,
um grupo/brago em que ¢é realizada uma intervengao — grupo de
tratamento ou experimental — é comparado com um outro grupo
(ou com mais de um grupo) — grupo de controlo sem esse trata-
mento. O grupo de controlo pode fazer um outro tratamento jd
disponivel e usado na prética clinica ou um placebo.

10 Este texto debruga-se, em particular, sobre estudos que utilizam primariamente a
metodologia quantitativa, central & investigacdo clinica. Contudo, a investigagao qualita-
tiva, por vezes desconsiderada, por ser menos generalizdvel e reproduzivel, nio deixa de
ter um papel relevante. Efetivamente, um crescente niimero de estudos vem utilizando os
chamados métodos mistos, fazendo, assim, uso das duas abordagens.
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A aleatorizagao consiste na distribui¢io de cada um dos partici-
pantes, ao acaso e com igual probabilidade, num dos diferentes
bragos do estudo. Este processo visa reduzir o viés na seleco,
assegurando que nao haja qualquer fator — por exemplo, dife-
rengas no estado de saide, idade, ou género — que pudessem
influenciar a distribuicao pelos grupos.

A distribuigao ocorre por um processo aleatério (ou randomiza-
do, do inglés random) normalmente efetuado por computador
— de forma a garantir a robustez e a qualidade dos dados, para
que nao haja nada que diferencie os participantes dos dois (ou
mais) bracos, além do tratamento em estudo.

— A Ocultagao ¢ uma técnica que nio permite aos participantes
saber se estao no brago experimental ou no braco controlo de
um determinado estudo. A ocultagio pode também estender-
-se, tanto aos clinicos investigadores (que nao sabem se estao a
administrar o tratamento experimental ou o controlo), como a
outros intervenientes, como sejam os responsaveis pelo trata-
mento e andlise de dados — consoante a situacao, tratar-se-4 de
ocultagao simples, dupla ou tripla. Assim, previne-se que as ex-
pectativas que os participantes, clinicos e investigadores possam
ter em relagio ao tratamento enviesem a percegio, comunica-
¢ao ou andlise dos resultados. Para efetuar ocultacio é atribuido
um cddigo ao participante e a respetiva medica¢ao/tratamento,
cuja chave s6 é revelada no final da andlise do estudo, permitin-
do entao conhecer o brago em que o participante se integrava.

O uso de placebo como brago de controlo, dependendo das
circunstincias, do tratamento e da doenga, pode ser importante
para assegurar que o efeito do tratamento observado num estudo
experimental se deve apenas a substincia ativa em avaliagdo, e ndo a
um qualquer outro efeito, decorrente da prépria toma de medicagao
ou dos cuidados envolvidos no processo da sua administragao, em
termos genéricos de um efeito placebo. A oculta¢io com uso de pla-
cebo pode ser particularmente importante em estudos que procuram
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avaliar o efeito de um fdrmaco em medidas subjetivas, como a dor,
ou 0 bem-estar da pessoa.

No contexto de ensaios clinicos, o placebo é uma substincia de
aparéncia idéntica & do medicamento em avaliagao, com igual via de
administragio, mas que nio contém o ingrediente ativo em anilise.
Obviamente, o uso de placebo s6 é possivel se nao existir um medica-
mento com eficicia j4 demonstrada para a situagio em tratamento e
quando os participantes nao corram risco pela auséncia de tratamento.
Se a doenca em questao nio permitir o uso de placebo, por ser uma
doenga grave ou com possibilidade de complicacio, e/ou j4 existir um
tratamento com eficicia demonstrada, o braco de controlo é efetuado
com o melhor tratamento disponivel e autorizado na pratica clinica.

Os processos de ocultagio podem nio ser possiveis, dadas as ca-
racteristicas do(s) firmaco(s) em anilise, ou da prépria doenga e al-
ternativas de tratamento existentes (ou inexistentes)''. Nesta situacio
o estudo ¢ designado como um estudo em ‘aberto’.

Os diferentes tipos de estudos clinicos

Diferentes tipos de estudos clinicos tém objetivos distintos.
Entender os vdrios tipos de estudos clinicos, e as suas caracteristicas
e limitagdes, é importante para poder ler, de forma critica, os resulta-
dos de investigagao clinica.

Os estudos podem caracterizar-se e classificar-se de vidrias for-
mas, tendo em conta aspetos do seu desenho acima mencionados
e 0 modo como a sua estrutura procura responder a uma questao e

efetua a colheita de dados (fig. 2).

""" Uma discussdo importante, nomeadamente na andlise dos préprios potenciais par-
ticipantes num estudo, é a da existéncia de ocultacio, com ou sem periodos interinos de
avaliagio de progressio de doenga. Fora do contexto de endpoints mais subjetivos, como
a dor, ou no contexto de potencial progressao de doenca fatal, a necessidade e finalidade
da ocultagio é frequentemente discutida.
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Em relacio a fonte de dados a que recorre, podemos dividir a in-
vestigagao clinica entre estudos primdrios, onde se obtém novos re-
sultados, que sdo assim uma fonte direta de evidéncia obtida através
de um protocolo de estudo que envolve pessoas; e estudos de dados
secunddrios, que utiliza informagio e dados ja existentes, obtidos
em estudos primdrios, envolvendo andlise de literatura e dados obti-
dos anteriormente por outros investigadores.

Investigacao de dados primadrios:

A. Estudos Observacionais — sem alteragio da prética clinica
habitual, sem interferéncia do estudo ou investigador (salvo
na aquisi¢ao/observac¢io de dados). Embora possam ser ex-
ploratérios, no sentido de procurar pistas e associagoes e de-
finir hipbteses a investigar em estudos analiticos, do ponto de
vista cientifico, o seu desenho nio permite estabelecer, com
certeza, uma relagio causa-efeito (por exemplo, entre um fa-
tor de risco, ou tratamento, € a evolu¢io de uma doenca).

o Descritivos — descrevem caracteristicas de fendmenos ou da
populagao em estudo, sem fazer comparagio entre grupos.

o Analiticos — os estudos observacionais analiticos vao além
da descri¢io e procuram a associa¢io de vdrios fatores entre
si, por exemplo, uma possivel relagio de um certo fator de
risco com uma determinada doenca.

Podem ser:

* Estudos de caso e séries de caso — descrevem um ou mais ca-
sos clinicos individuais, selecionados por alguma particularida-
de (frequentemente, um diagndstico raro ou expressao peculiar
de uma doenga que um profissional de sadde considera dtil
comunicar aos colegas). Usam quer abordagens quantitativas
(por exemplo, medi¢des objetivas de pardmetros clinicos), quer
qualitativas (por exemplo, entrevista ao doente ou familia).
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* Estudos Ecolégicos — tém como unidade de andlise uma po-
pulagao, e nao casos individuais. Quando é possivel a obten¢io
de dados, sio estudos relativamente ficeis de realizar. Contu-
do, por nio sabermos que individuo, nessa populagao, regista
as caracteristicas estudadas, e se estas ocorrem nos mesmos ou
em diferentes individuos da populagio em causa, nao podemos
concluir que, por exemplo, as pessoas com um determinado fa-
tor de risco sio necessariamente as mesmas que tém uma dada
doenga. Ainda que este tipo de causalidade nio possa ser estu-
dada, em termos exploratérios e/ou epidemiolégicos a aborda-
gem ecoldgica pode ser util.

* Estudos Transversais — sao estudos que observam uma popula-

¢a0 num dado momento do tempo (estdtico), recolhendo esses
dados sem contacto anterior ou posterior com os participantes
do estudo. Estes estudos analisam, por exemplo, a prevaléncia de
uma doenca de forma descritiva. Os estudos transversais analiti-
cos investigam inter-relagdes, por exemplo, a presenca da doenga
associada a um determinado fator de risco. Nestes estudos, po-
dem efetuar-se comparagoes entre a presenga e auséncia de uma
varidvel (por exemplo, um fator de risco, como tabagismo, ¢ a
presenga de um determinado cancro), observando-se correlagoes
(pela natureza destes estudos nao se pode determinar, com rigor
estatistico, uma relagao causa-efeito).
O facto de serem transversais, obtendo dados apenas relativos
a um momento temporalmente fixo, torna-os relativamente
simples, mas ndo permite registar a evolu¢io das observacoes
ao longo do tempo, nomeadamente, o aparecimento de uma
doenca em relagio ao tempo de exposi¢io a um fator de ris-
co (dado o exemplo acima, nio permitem saber se o cancro
apareceu depois da pessoa comegar a fumar, e quando, ou se
apareceu antes).

= Estudos de Coorte — ao contririo dos estudos transversais, es-
tes seguem os participantes ao longo do tempo (podendo ser
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prospetivos ou retrospetivos). Estes estudos selecionam partici-
pantes de duas populagoes diferentes, a que chamamos coortes.
Sendo uma coorte com, e outra sem, um determinado fator a
estudar, tendo em considera¢io o seu possivel relacionamento
com determinado efeito (ou doenga), cujo aparecimento e fre-
quéncia se medird ao seguir as duas coortes ao longo do tempo
(por exemplo, coortes de fumadores e nao fumadores, verifi-
cando se surge doenca e comparando a frequéncia com que
esta se registe em cada uma das coortes). Sao estudos relativa-
mente caros, pois podem seguir um ndimero grande de pesso-
as durante algum tempo, mas permitem investigar, ainda que
sem poder estabelecer, por completo, relagoes de causa-efeito.
Permitem, nomeadamente, estudar fatores de risco raros, por
se poder selecionar e seguir uma coorte de individuos da popu-
lagao exposta ao fator de risco (que sabemos portar uma muta-
¢ao rara especifica, ou ter sido exposta a radiagio elevada), mas
nao permitem seguir o aparecimento de uma doenga que seja
rara, dissociada de um fator de risco raro, por serem necessarios
nimeros demasiado altos de pessoas para esta observacio em
muito poucos individuos.

Estudos de Caso-controlo — tém, de alguma forma, uma pers-
petiva inversa, ou complementar, aos estudos de coorte. Nestes
estudos, selecionam-se participantes com caracteristicas seme-
lhantes, salvo a presenca, ou nio, de uma doenc¢a ou evento
(cujo aparecimento ¢ o normalmente observado nos estudos de
coorte). Investiga-se depois se, no passado, houve exposi¢ao ou
nao ao fator de risco, (poluente, tratamento, vacina) que tem
influéncia sobre o aparecimento da doenga (ou evento). Sio
mais ficeis e menos caros que os estudos de coorte, mas o viés
de registo e o viés de memoria por parte dos participantes, em
relagdo a exposiciao (ou nio) ao fator de risco, pode interferir
com a validade dos resultados.
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B. Estudos Experimentais (Ensaios Clinicos e outros estudos
com interven¢io experimental): sio também analiticos, e de
alguma forma podem considerar-se estudos de coorte, mas
em que as condicoes dos participantes sio mais controladas e
nos quais se estuda um fator propositadamente introduzido,
ou seja, uma interven¢do, normalmente comparada com um
controlo. Podem também nao ser comparativos, por exemplo,
um ensaio clinico de fase 1 testa como o corpo humano reage
a um novo fdrmaco, como este é absorvido, se distribui pelo
corpo, ¢é metabolizado e eliminado, e a seguranca da sua ad-
ministragio num pequeno grupo de pessoas sauddveis, sem a
necessidade de grupo de comparagio.

o Nao-aleatorizados — em vez de atribuir prospetivamente,
a0 acaso, os participantes ao grupo com o tratamento (ou
intervengo) em estudo ou ao grupo controlo (com o tra-
tamento disponivel ou placebo), alguns estudos comparam
a populagio de tratamento experimental com outra, sem
distribui¢do aleatéria dos participantes, nomeadamente,
quando as populagoes, com e sem tratamento, sao de duas
comunidades/clinicas diferentes, ou quando se compara o
grupo experimental com controlo histérico, utilizando da-
dos clinicos retrospetivos de uma populagio compardvel.

o Aleatorizados — A aleatoriza¢io é uma caracteristica fun-
damental dos estudos experimentais, pois permite prevenir
vieses na selecao dos participantes e em que brago do estu-
do ficardo. Ao compararem grupos que apenas diferem no
tratamento em estudo, estes estudos evitam que fatores ex-
teriores sejam varidveis de confundimento dos dados. Hoje
hd vérias formas de aleatorizagao e vérios tipos de desenhos
destes estudos, cujas diferencas e possibilidades, importan-
tes para os potenciais participantes, poderiam ser alvo de
todo um outro capitulo, mas podemos dividi-los em dois
grupos:
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» Tradicionais — os ensaios aleatorizados controlados tradicionais
(RCTs, do inglés Randomized Controlled Trials), sao os ensaios
mais bem estabelecidos com a estrutura de desenvolvimento
por promotores j4 montada. Utilizam estatistica frequentista
e respondem a uma pergunta fixa, testando, na maioria das
vezes, apenas um tratamento com um brago de controle, com
ndmeros de inclusao calculados previamente, sem possibilida-
de de altera¢ao da estrutura do ensaio até a andlise no final do
estudo (ou com momentos interinos fixos).

* Adaptativos — os ensaios adaptativos, também chamados en-
saios de plataforma adaptativa (APTs, do inglés Adaptive Pla-
tform Trials) utilizam estatistica baiesiana, que lhes permite
maior flexibilidade na sua estrutura, comparando vérios bragos
com tratamentos diferentes, e, analisando os dados 4 medida
que o estudo ocorre, podem aleatorizar mais participantes para
bragos que provem ter resultados mais prometedores, fechando
outros. Podem ainda permitir adicionar bracos com novos tra-
tamentos, e transitar bragos que ji tenham resultados significa-
tivos para uma fase seguinte. Estes estudos sdo particularmente
Gteis em doengas raras ou em dreas, como a oncologia, em que
os fdrmacos sio cada vez mais especificos para subtipos de do-
engas/tumores, ¢ podem ocorrer continuamente, recrutando
participantes e testando novos tratamentos.

Estudos experimentais com dispositivos médicos

Além de estudos que testam novos firmacos, os acima denomina-
dos ensaios clinicos, grandes avangos na medicina tém por base dis-
positivos médicos, os quais (tal como definidos pela Lei Portuguesa),
sao qualquer instrumento, aparelho, equipamento, soffware, material
ou artigo utilizado isoladamente, ou em combinagao, destinado a ser
utilizado em seres humanos para fins de diagnéstico, prevencao, con-
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trolo, tratamento, atenuagio ou compensa¢io de uma doenga, lesio ou
de uma deficiéncia; assim como estudo, substituicao ou alteragio da ana-
tomia ou de um processo fisiolégico, inclusive o controlo da concecao.

Exemplos comuns de dispositivos sao instrumentos cirtirgicos,
ancas e joelhos artificiais usados cada vez mais, préteses, ventiladores,
dispositivos de seguimento cardiaco ou de tensio arterial, de avalia-
¢do do sono, entre outros.

A distingio entre o que é e 0 que nao é um dispositivo médico, e,
por vezes, entre o que é, ou ndo, um fdrmaco, versus, por exemplo,
um suplemento, passa, ndo s6 pela investigacao clinica, como, tam-
bém, por todo o processo de escrutinio e decisao a que sdo sujeitos os
medicamentos e dispositivos médicos previamente a sua introdugio
no mercado.

As fases de ensaios clinicos

Como mencionado acima, de forma a que um potencial novo
medicamento seja avaliado, é necessdrio que virios aspetos dos seus
efeitos e agdo sejam testados em ensaios clinicos de vérios tipos ou
fases. Geralmente sdo necessdrios resultados conclusivos e positivos
numa fase para que se possa organizar um ensaio de fase mais avanga-
da. Em breve, e sendo possivel em alguns casos que o mesmo estudo
possa incluir vdrias fases, as fases dos ensaios sdo as seguintes:

Ensaios de fase 1 (ou de farmacologia humana) ocorrem em centros
especializados e testam como o corpo humano reage a um novo firma-
co, como este ¢ absorvido, como se distribui pelo corpo, é metaboliza-
do e eliminado, e a seguranga da sua administra¢io num pequeno gru-
po de pessoas sauddveis, sem a necessidade de grupo de comparacio.

Ensaios de fase 2 (ou terapéuticos exploratérios) ocorrem em
centros clinicos e hospitais, e testam nao sé as vdrias componentes
de seguranca e toxicidade de fase 1, usando diferentes doses, como
medem os efeitos do medicamento em pessoas com a patologia alvo.
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Figura 3 — As fases de ensaios clinicos
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Ensaios de fase 3 (ou terapéuticos confirmatérios) podem ocorrer
simultaneamente em multiplos centros clinicos e hospitais e s2o os
ensaios mais conhecidos, recrutam muitos participantes e avaliam a
seguranca e eficicia comparativa do medicamento de acordo com as
varidveis clinicas selecionadas. A figura 4 exemplifica, de forma sim-
plificada, o decorrer de um ensaio clinico na dtica do investigador e
do participante, utilizando termos e conceitos introduzidos até aqui.

A avaliagio de introdug¢io no mercado ocorre com todos os dados
até ao final da fase 3. Depois de aprovado podem fazer-se ensaios de
fase 4, que usam dados relativos a utilizagao do firmaco em contex-
to de vida real, nomeadamente por populagdes que possam nio ter
feito parte dos estudos anteriores, como sejam idosos e pessoas com
multiplas doengas.

E importante sublinhar que, embora o tratamento possa ocorrer
durante, e no Ambito, de um ensaio clinico, um ensaio clinico é
diferente de pratica clinica, nio s6 por investigar algo que nio estd
ainda aprovado para determinada patologia, e, portanto, sem provas
conclusivas da sua eficicia ou riscos, mas também porque aquilo que
um ensaio exige de um clinico/investigador e de um doente ¢é, geral-
mente, diferente e mais extensivo do que a prdtica clinica corrente.
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Figura 4 — O decorrer de um ensaio clinico na ética do investigador e do
participante
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No caso de doencas graves,
frequentemente incuraveis, tanto os
dados relativos aos tempos de
sobrevivéncia , como de sobrevivéncia
livre de progressao de doenca , séo
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Este Ultimo cada vez mais utilizado em
ensaios adaptativos que em alguns
casos podem permitir alterar o curso do
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néo) da doenca.
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com a posterior comunicagao dos
resultados
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A populag@o em geral inclui adultos e
criangas, com e sem a doenga em estudo
e/ou outras. Entendendo que possam
cumprir os critérios de elegibilidade
profissionais de salide propdem-lhes a
participacdo, dando-lhes informacao ,
nomeadamente sobre riscos e beneficios
previsiveis no estudo. Normalmente sao
solicitados andlises e exames para
verificar que o participante cumpre todos
os critérios).

Num ensaio aleatorizado com dupla

ocultagdo , nem os médicos, nem os
participantes escolhem o grupo em que
cada participante vai estar, e ndo sabem
qual das medicagdes o doente ira fazer.
Na pratica, o que acontece é que um
computador atribui um cédigo ao acaso
(por sorteio) aos participantes, e os
técnicos do estudo (supervisionados pelo
promotor) entregam aos médicos os
medicamentos com o cédigo respetivo.
As pessoas que decidem integrar o estudo
sabem que vao receber o tratamento
experimental  ou o tratamento controlo

(*seja este uma terapéutica ja existente,
e/ou um placebo, dependendo do estudo).

Todos os doentes sdo seguidos da mesma
maneira, fazendo os exames de seguimento
habituais para a doenca, e exames
adicionais relativos a medigoes do estudo e
de seguranga. Nem o tratamento, nem os
exames adicionais devem ter qualquer

custo para o participante. Os dados
destes exames sdo comunicados aos
participantes com indicacdo do seu possivel
significado.

Qualquer efeito adverso  observado ou
ocorréncia comunicada pelo doente é
registado e tido em conta, em
conformidade com o protocolo do estudo.
Se necessario, o estudo é interrompido
para um participante, sendo revelado em
que brago esta.

Mesmo ap6s a publicagéo e divulgacao

dos resultados do estudo , de acordo
com o protocolo, os doentes podem
continuar a ser seguidos durante alguns
anos, e, dependendo dos resultados e
circunstancias, continuar a ter acesso ao
medicamento em avaliagdo.

As decisoes de autorizacéo de introducao
nomercado e de comparticipagdo , bem
como de introdugéo na prética clinica,

s&o tomadas tendo em conta os resultados
de mais do que um estudo, analisando a
qualidade da evidéncia obtida.
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Investigacao a partir de dados secundarios:

* Revisoes Narrativas — sao a forma mais comum e tradicional
de investigagao secunddria, também chamadas revisdes de Au-
tor, ¢ organizam as referéncias e dados de forma a ilustrar a
visao e orientacoes dos seus autores. Muitas vezes propdem-se
rever e expressar a opinido/posi¢ao de Sociedades Cientificas
e Médicas, ou de grupos de especialistas relativamente a uma
matéria — position papers.

* Revisoes sistemdticas — seguem, como o nome indica, uma
abordagem sistemdtica na avaliagdo de literatura cientifica exis-
tente sobre uma matéria, de forma a poderem, com a maior
objetividade possivel, responder a uma dada pergunta.

Quando as publicagdes cientificas existentes sobre um tema con-
sistem em vdrios estudos, nomeadamente ensaios clinicos, do mesmo
tipo, com popula¢oes compardveis, podemos proceder ao que se cha-
ma uma Meta-andlise destes dados, analisando-os na sua globalidade.

Esta classificagdao é uma das possiveis, entre vdrias. Importa referir
que existem outros tipos e subtipos de estudo, e que, muitas vezes,
um estudo em particular envolve abordagens diversas. E importante
ter presente a que ¢ que cada abordagem pode, ou nao, dar resposta.
Um estudo qualitativo exploratério nio pode estabelecer uma rela-
¢ao causa-efeito entre dois eventos (por exemplo, um tratamento,
ou fator de risco, e a diminui¢io ou agravamento de uma doenca),
nem uma descrigao de multiplos casos clinicos em que se observe o
tratamento/fator de risco e a evolugio da doenga. Para isso, precisa-
mos de estudos de cardter experimental, em que se possa estabelecer,
com validade, essa relacao. O desenho dos estudos, além de ter de ser
apropriado para responder 4 questio em investigagdo, deve sempre
colocar a satde dos participantes em primeiro lugar.

Quer os estudos primdrios, quer a investigagao de dados secun-
ddrios, cumprem um papel fundamental na investigagao clinica. Os
primeiros com a obtenc¢io e anilise de novos dados, e os segundos
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dando uma contribuigio essencial para analisar e comparar a evi-
déncia acumulada por vdrios estudos primdrios independentes. Esta
investigagdo com dados jd existentes, agregados, é essencial para ava-
liar a agdo de novos produtos, ou mesmo, a prépria pratica clinica,
no sentido de perceber quais as melhores abordagens relativamente
a uma doenga, ou fendmeno de satide, em circunstincias especificas.
Quando a evidéncia decorrente de virios estudos independentes de
elevada qualidade corrobora, de forma clara e estatisticamente sig-
nificativa, o uso de determinado tratamento constitui um fator fa-
vorével 2 alteracio da pratica clinica nesse sentido. E através deste
tipo de andlise, agregando, sempre que possivel, resultados de estu-
dos independentes com alto nivel de evidéncia, e de consenso entre
especialistas, que sdo atualizadas as orientagoes da prética clinica (do

inglés, Clinical Practice Guidelines, CPGs).

Vieses, Qualidade dos dados, Graus de Evidéncia de estudos e
Recomendagées Clinicas

Conforme j4 mencionado acima, os estudos podem ser afetados
pelo que chamamos vieses (do inglés bias). Estes vieses de causa hu-
mana podem “enviesar” os resultados do estudo, impedindo que se
observe e analise, de forma imparcial, aquilo que é pretendido.

A pritica clinica deve ser guiada pela evidéncia cientifica, ilustrada
por dados robustos e demonstrados. Com base nesta preocupagio, os
desenhos dos estudos clinicos evoluiram muito nos dltimos anos, no
sentido de poderem responder, com maior certeza, as questdes que
perseguem, aumentado a sua validade interna e externa, e prevenin-
do vieses, como por exemplo os vieses de selecao, de observagao ou
de memoria.

Existem, também, vdrias orientagdes para a forma como os dados
de diferentes tipos de estudos sao comunicados em publicagoes ou
registos, de modo a que sejam mais completos e mais facilmente
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compardveis”®. Foram desenvolvidas escalas, nomeadamente por

grandes sociedades e organizagdes médicas e/ou cientificas, que per-
mitem, dependendo do desenho dos estudos e seus resultados, classi-
ficar a qualidade da evidéncia (fig. 2). Assim, de acordo com a figura
2, supra, para evidéncia sustentada por grandes estudos controlados
aleatorizados (RCTs), ou metandlises de varios destes estudos, o nivel
de evidéncia é considerado mais alto (1, na figura), descendo pro-
gressivamente para RCTs mais pequenos ou de menor qualidade,
estudos de coorte prospetivos, estudos de caso-controlo, e estudos de
caso, ou sem grupo de controlo.

As revisoes sistemdticas, e trabalho dos investigadores e clinicos,
que preparam recomendagdes clinicas, usam estes dados para comu-
nicar, quer o grau de evidéncia da investigagdo clinica em que se ba-
seia determinada recomendagio, quer o préprio sentido e graduagao
desta. Cada vez mais sao utilizadas escalas de beneficio clinico e de
nivel de recomendagio que tém em consideragio, nao sé o grau de
evidéncia, tipo, qualidade e resultados dos estudos, como os desfe-
chos clinicos que os estudos mostram melhorar e ainda caracteristicas
e circunstincias da prépria doenga e tratamento em questio (por
exemplo, veem o impacto do novo tratamento em termos de sobre-
vivéncia, progressao da doenga ou qualidade de vida; tém em conta
se a doenga ¢ rara e, portanto, sem estudos com grandes niimeros, e
ponderam os riscos de determinados tratamentos “pesados”, com a
evidéncia disponivel para a sua eficicia). Estas escalas de recomenda-
¢ao e/ou utilidade clinica'* sio comuns em 4reas com doengas graves,

'3 Por exemplo, para orientagdes para standards de estudos observacionais, existe a
STROBE (de Strengthening the Reporting of Observational Studies in Epidemiology) para
estudos com intervencio a CONSORT (Consolidated Standards of Reporting Trials) e
mesmo a PRISMA (de Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses)
para revisoes sistematicas.

" Por exemplo, os Levels of Evidence and Grades of Reccommendation nos ESMO
Standard Operating Procedures (SOPs) for Clinical Practice Guidelines (CPGs), a Magnitu-
de of Clinical Benefit Scale (MCBS) ou, mesmo, escalas para orientagoes especificas, como
o uso de andlise molecular/genémica na recomendagio de um tratamento, como a ESMO

Scale for Clinical Actionability of molecular Targets (ESCAT).
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como a oncologia, mas também noutras dreas, e, também, cada vez
mais, sio pensadas e desenhadas com a participagio das associa¢oes
de doentes, nomeadamente, na comunicagio do que sdo, para as pes-
soas com doenga, os resultados clinicos que mais diferenca fazem nas
suas vidas.

Investigacdo em Satde além da Investigacao Clinica

A Investigagao relevante para a Satide nao ¢ apenas a designada
investigagao clinica (que inclui, primariamente, disciplinas médicas e
biomédicas). Sao também relevantes outras dreas, nomeadamente das
ciéncias sociais e econdémicas, como a sociologia, antropologia, eco-
nomia, filosofia, e dreas emergentes, que integram vdrias disciplinas,
quer das dreas biolégicas quer sociais, nomeadamente antropologia e
sociologia médicas, medicina narrativa, bioética, direito e gestao da
satde. Estas disciplinas, cumprindo um outro papel, informam nao
s6 as decisdes tomadas em satde, incluindo as que dizem respeito
a introdugio e comparticipa¢ao de novos produtos da investigagao
clinica, mas, também, a organizacio dos servicos de satide, de forma
a melhor servirem uma populacio.

A Participagao das Associagoes de Doentes na Investigagio em

Saide

Cada vez mais as associagoes de doentes participam ativamente
na investigacao em satde, nao sé no contexto de advocacy das pessoas
que representam, mas na conce¢ao de estudos clinicos ao longo de
todo o ciclo de investigagdo (figuras 1 e 4).

O papel crescente destes intervenientes, no centro da investiga-
¢ao clinica, tirando partido da sua experiéncia dnica, e muitas vezes
expertise adquirido ao longo de muitos anos, é sublinhado pela im-
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portancia dada a participa¢io dos doentes na investigacio clinica,
em documentos recentes como o Europe: Unite against Cancer, que
procura orientar a investigacao na drea do cancro na proxima década,
e os principios de envolvimento com sucesso dos doentes em investi-
gacao em cancro (Principles of Successful Patient Involvement in Can-
cer Research), ambos propostos pelos Ministros da Ciéncia dos trés
paises na Presidéncia do Conselho da Unido Europeia, Alemanha,
Portugal e Eslovénia.

O trabalho de vdrias associagoes de doentes no continente Eu-
ropeu com a sua participagdo ativa na investigagdo clinica, é hoje
evidente, com multiplos exemplos ao longo de todos estes processos,
conforme evidenciado por Jan Geissler ez al. (fig. 5).

Figura 5 — Envolvimento de pessoas com doenga e das organizagoes de doen-
tes em investigacao clinica
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Adaptada de Geissler J, Ryll B, Leto di Priolo S. (2017). Improving patient involvement in medicines
research and development-therapeutic innovation. Regul Sci., 51-612-9).
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O desenho de um estudo clinico é fundamental. Em particular, o
desenho de um ensaio clinico, ou outro estudo experimental, mesmo
em detalhes além do que aqui é explorado, e que se podem prender
com critérios de elegibilidade, a forma de acesso a um medicamento
experimental, esquema de ocultaglo, relevincia dos endpoints esco-
lhidos e avaliagoes interinas dos mesmos, com possibilidade, ou nao,
de passagem de participantes do grupo de controlo para o grupo de
tratamento, determinam, muitas vezes, a capacidade de recrutar e
reter participantes ao longo de um estudo.

Um estudo bem desenhado ¢, quase sem excegao, bem-vindo pe-
las pessoas com a doenga em causa - os seus potenciais participantes!



3. Elementos da apreciacao Etica para melhor concegao e
avalia¢ao de estudos clinicos

André Valente'

No contexto da avaliagio de um estudo clinico, ter presente o
elenco das questoes sobre as quais uma comissao de ética se deve
obrigatoriamente pronunciar é sempre util. Tanto na fase inicial
da elaboragao de qualquer projeto de investigagao clinica em cuja
conceg¢do participemos (em conjunto com os virios intervenientes,
clinicos, investigadores, promotores do estudo), como quando con-
sultamos e avaliamos um estudo clinico que nos é apresentado, com
propésito individual, associativo ou profissional.

Na avaliacio de qualquer estudo clinico, a Comissio de Etica ndo
pode nunca deixar de analisar os documentos do estudo, ¢ outros que
lhe sejam relevantes, para que se possa pronunciar sobre o conjunto
de questoes elencadas na lei?, e que sdo as seguintes:

— A avaliagio da pertinéncia do estudo clinico e da sua concegdio
¢ essencial. S6 vale a pena investir recursos num estudo que,
pelo seu desenho e concecio, possa dar resposta fundamentada
aos objetivos a que se propoe. Mais importante ainda é que,
sem uma estrutura adequada para atingir os objetivos da inves-
tigacao, pré-anunciados na informagio a disponibilizar aos par-

' Fundagio Champalimaud.

2 De acordo com a Lei de investigagio clinica portuguesa, Lei n.© 21/2014, de 16
de abril, que estabelece o regime juridico para a realizacio de estudos clinicos em Portugal.
Regula a investigagdo clinica. Abrange, entre outros estudos clinicos, os ensaios clinicos com
medicamentos de uso humano (transpondo a Diretiva 2001/20/CE, do Parlamento Europeu
e do Conselho, de 4 de abril), bem como a investigacio clinica de dispositivos médicos
(transpondo parcialmente a Diretiva n.© 2007/47/CE, do Parlamento Europeu e do Conselho,
de 5 de setembro).
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ticipantes, ndo se justifica o dispéndio de tempo, bem como de
material biolégico ou disponibilizacio de dados dos mesmos,
ainda que consentidos.

O Professor Doutor Joao Lobo Antunes, clinico e investigador,
Presidente do Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da
Vida e de multiplas comissoes de ética ao longo da sua carreira,
priorizava sempre uma avaliagao criteriosa da Ciéncia proposta
num estudo a considerar. Mesmo que um estudo fosse estri-
tamente observacional, sem quaisquer riscos envolvidos, ainda
assim, o Professor, se alguma falha existisse no seu desenho me-
todoldgico, que comprometesse os objetivos a que se propunha,
insistia, enfaticamente, no sentido de que levar a cabo M4 Ci-
éncia ndo é ético.

— A avaliagdo dos beneficios e riscos previsiveis, relativos ao es-
tudo, é central no que a ética diz respeito, nao podendo ser des-
curada. E importante, contudo, entender que nio hd uma “re-
ceita’ generalizdvel para os beneficios minimos necessdrios ou
riscos maximos tolerados para todos os estudos clinicos. Estes
fatores, embora determinados pelo desenho e estrutura do es-
tudo, dependem muito da doenga e da populagao em questio.
Assim, por exemplo, no caso de uma doenga fatal, que impli-
que, porventura, especial sofrimento e perda relevante de qua-
lidade de vida, qualquer pequeno avanco, no sentido de contri-
buir para uma menor e mais tardia progressao de doenga e/ou
aumentar o tempo de vida, pode levar a admitir riscos maiores
do que os que se justificariam noutras situa¢oes e patologias.

— Protocolo, incluindo os planos de divulgacio do estudo. Além
da informacdo contida no protocolo, discutida noutro artigo
desta publica¢io?, é importante que sejam muito claros os pla-
nos de divulgacao do estudo. Existe um grave problema decor-

3 Um Motor para Inovagio em Saiide e melhor pritica clinica: breve introdugio aos
ensaios (e outros estudos) clinicos, nesta publicagio.
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rente da frequente omissao de publicagio e divulgagao de estu-
dos, nomeadamente ensaios clinicos, cujos resultados tenham
sido negativos. Este viés leva a que, muitas vezes, se tomem
decisoes baseadas, nio em toda a evidéncia cientifica j4 obtida
sobre um determinado tratamento/intervencio, mas tendo em
maior conta os estudos com resultados positivos, por serem,
maioritariamente, estes que sao objeto de publicagio e divulga-
¢a0. Trata-se de um viés que pode ter consequéncias sérias, quer
no respeitante a prética clinica, quer nas opgdes da administra-
¢ao publica neste dominio.

— A aptidio do investigador principal e dos restantes membros
da equipa deve ser demonstrada curricularmente, de forma a
que mostrem corresponder ao dominio cientifico, conhecimen-
to, e experiéncia clinica adequados aos objetivos e a realizagio
do estudo.

— As condigcées materiais e humanas necessdrias a realizagio
do estudo clinico devem estar asseguradas pelo(s) centro(s)
onde decorra a investigagao.

— Montantes e modalidades de retribuicio ou compensagdio
eventuais dos investigadores e participantes nos estudos clini-
cos e os elementos pertinentes de qualquer contrato financei-
ro previsto entre o promotor e o centro de estudo clinico sio
questoes que devem ser previamente definidas, de forma clara e
estivel, de modo a evitar quaisquer conflitos de interesse. E par-
ticularmente importante a defini¢io dos critérios na fixagao de
qualquer compensagao individual a participantes ou investigado-
res (caso existam), a fim de prevenir efeitos perversos, diretos ou
indiretos, no respeitante ao recrutamento de participantes.

— Modalidades de recrutamento dos participantes também de-
vem ser sempre claras de forma a que o recrutamento corres-
ponda as necessidades concretas de cada estudo, evitando vieses
que possam ter repercussao negativa na validade dos respetivos
resultados.
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— Quaisquer potenciais situagées de conflito de interesses por par-
te do promotor ou investigador envolvidos no estudo clinico
devem ser sempre declaradas e assumidas com clareza e rigor,
para salvaguarda da necessdria transparéncia e da credibilidade
dos estudos. Estas situacoes devem ser avaliadas, tendo em con-
sideragdo a sua maior ou menor relevincia, e sempre de forma
conciliada com a Etica de que a Ciéncia ndo se pode alhear.

— O prazo e condigoes de acompanhamento clinico dos parti-
cipantes apos a conclusio do estudo clinico (e, quando apli-
cdvel, o prazo de presuncio se superior a um ano) é impor-
tante em todos os estudos clinicos que impliquem, pelo seu
desenho, algum maior acompanhamento dos participantes do
estudo, que possa ter significado positivo, ou alguma alteragio
ou monitoriza¢io que implique riscos acrescidos. E particu-
larmente importante em populagdes vulnerdveis com menor
acesso a cuidados de satide?, e em estudos com intervencio,
dado que deve ficar claro o que acontece, depois do estudo, ao
participante, de forma a este estar protegido. De acordo com a
Lei Portuguesa, nao havendo demonstragio em contrdrio, 7os
estudos clinicos com intervengio, presumems-se causados pelo estudo
clinico os danos que afetem a saiide do participante durante a rea-
lizagdo do estudo clinico e no ano seguinte a sua conclusio. Este
enquadramento protege os participantes de efeitos adversos que

* Por exemplo, no contexto de investigagdo de tratamentos para doengas infetocon-
tagiosas (como o HIV) em Africa, muitas pessoas foram acompanhadas clinicamente e
tiveram acesso a medicamentos experimentais no contexto de ensaios clinicos, e alguns
destes estudos decorreram durante anos, potenciando o acesso a medicacio que controlou
a infecdo e a outros cuidados de saide a muitas pessoas. No fim do estudo, a medicacio
rapidamente aprovada para comercializagdo, pelo seu preco, nio é comportdvel para os
sistemas de sadde locais, ou, por outras razdes, nio é introduzida na regiao, ou hd dificul-
dade na sua distribuigao e acesso a populagio; com a saida das equipas de investigacio,
os participantes do estudo podem ver, de novo, comprometida a sua satide. E importante
que esta informacio seja muito clara e que haja um cuidado especial com populacoes
vulnerdveis, cuja situagao pode ser um obstdculo até ao processo de consentimento livre
e esclarecido.
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se desconheciam de estudos e fases anteriores e que possam vir
a revelar-se num estudo.

— A descri¢ao do procedimento de obtengio do consentimen-
to informado, incluindo as informagoes a prestar aos par-
ticipantes, deve ser alvo de avalia¢io tdo ou mais rigorosa que
o protocolo e outros documentos do estudo. Conforme dis-
cutido acima, ao contririo de outros documentos do estudo,
que podem ter uma linguagem técnica e menos acessivel, quer
o procedimento e comunicagio com o profissional de satde
e/ou investigador envolvido, quer o material escrito de infor-
macio ao doente e obtengio de consentimento informado,
devem ser completamente claros na sua linguagem e apresen-
tagdo. O feedback das organizacoes de doentes é cada vez mais
essencial na elaboragao deste material e pode ser, muitas vezes,
o primeiro passo para maior envolvimento e participagdo ativa
nos processos e conce¢ao de mais e melhor investigacao clinica
do interesse dos associados.

Para os estudos clinicos com interven¢ao, dada a sua natureza
experimental e a existéncia de um medicamento ou dispositivo médico
experimental, deve existir e ser avaliado material adicional para garan-
tir a qualidade e seguranca do estudo e protegio dos participantes:

— A chamada brochura do investigador é um dossier (hoje eletr6-
nico), que concentra toda a informacio cientifica sobre o medi-
camento ou dispositivo médico experimental. Deve conter todos
os dados clinicos e ndo clinicos relevantes para o estudo e fornecer
evidéncia que fundamente a concecio e a proposta de realizacio
do estudo e a utilizacio segura do medicamentoldispositivo no seu
dmbiro. A informagio de todos os estudos translacionais/pré-
~clinicos relevantes, realizados em modelos animais (frequen-
temente ratinhos), deve ser sumarizada aqui. E frequentemente
um documento técnico extenso, que inclui os dados j4 existentes
sobre a natureza, frequéncia, intensidade, reversibilidade, tempo
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de inicio e dura¢io dos efeitos farmacoldgicos e téxicos da subs-
tAncia medicamentosa a ser estudada, assim como caracteristicas
de administragao, dosagem e dose-resposta da mesma. Toda a
informagio relativa ao uso do medicamento/dispositivo experi-
mental em humanos deve também constar, seja em termos de
resultados de outros ensaios/estudos clinicos, seja informagao
proveniente de experiéncia clinica, em regides ou circunstancias
em que o medicamento/dispositivo jd esteja licenciado.

— Pareceres cientificos independentes relativos & qualidade das
investigagoes devem ser incluidos, assim como informagao re-
lativa a qualquer autorizagao de mercado prévia.

— Dado, por exemplo, mesmo apds extensa investigacio pré-
~clinica, ser sempre possivel encontrar efeitos adversos inespe-
rados em humanos®, para diferentes abordagens e estudos, ¢
necessirio determinar, com clareza, disposi¢oes sobre indemni-
zagdo por danos patrimoniais e ndo patrimoniais, incluindo
o dano morte, imputdveis ao estudo clinico.

—Tal como na prdtica médica e outras dreas profissionais, de
forma a cobrir qualquer erro possivel, sao necessdrios seguros
destinados a cobrir a responsabilidade do investigador e do
promotor no Ambito do estudo clinico.

— Fundamentagio da realizacio do estudo clinico com inter-
vengdo, em que participem menores ou maiores incapazes
de prestar consentimento informado, deve ser incluida para
qualquer estudo com estas populagoes®.

> Diferencas especificas entre modelos animais e humanos, nomeadamente relativas
a sistemas complexos como o sistema imunitdrio e sistema nervoso péem muitas vezes em
causa a validade externa de estudos em modelos animais. Por exemplo, uma substincia
que mostrou determinado efeito e baixa toxicidade em ratinhos pode dar origem a resul-
tados diferentes quando usada em humanos (dal também a importancia das fases 1 e 2
de ensaios clinicos).

¢ Embora estudos interventivos com estas populagdes requeiram fundamentacio
adicional, estes podem ser essenciais, por exemplo, para garantir o desenvolvimento de
novas terapias em pediatria.
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Para a avaliagao, em detalhe, de todos estes elementos, a compo-
sicao multidisciplinar das comissoes de ética é da maior relevincia.
A comissdo pode sempre envolver peritos externos, nomeadamente,
consultar doentes ou associacoes de doentes.

Apenas sao aprovados os estudos, mediante a avaliagao posi-
tiva dos documentos e critérios acima mencionados, e em relaciao
aos quais se conclua que os potenciais beneficios, no presente ou
no futuro, superam os riscos e inconvenientes previsiveis.

Importa ainda realgar a este respeito, que, mesmo no contexto da
investigacao de uma doenga avangada, provavelmente fatal, que nao
tenha solucio na prdtica clinica corrente, maiores riscos inerentes ao
estudo de um medicamento experimental (potencialmente justifici-
veis), nomeadamente potenciais efeitos adversos, devem ser sempre
pormenorizadamente descritos na informa¢io do estudo e cuidado-
samente monitorizados ao longo do mesmo, de forma a salvaguar-
dar a satde e bem-estar do doente. Esta informagio, assim como
quaisquer reagoes inesperadas, em qualquer estudo clinico, deve ser
imediatamente veiculada, por via de circuito permanente de alerta
e de atengio clinica ao participante, assegurando-se sempre, desta
forma, a pronta adogao dos necessirios cuidados de emergéncia. As-
sim, a par de quaisquer medi¢oes intermédias ou desfechos clinicos
que facam parte das varidveis em estudo, afigura-se sempre da maior
importincia a atengao a dar a quaisquer efeitos adversos que afetem
o participante, como parte especialmente relevante da informagio
cientifica indispensdvel, no referente ao tratamento em estudo (te-
nham ou nio estes efeitos adversos uma relagio causal com aquele, o
que se determinard com os resultados e andlise subsequentes)”.

E interessante também notar que existe sempre alguma subjetivi-
dade nesta matéria. Por exemplo, o risco que as pessoas com doenca

7 Se um estudo experimental registar mais efeitos adversos, ou de alguma outra
forma indicar riscos maiores do que o previsto, o estudo poderd ser interrompido, quer
individualmente para um participante em particular, quer globalmente, em funcio da
gravidade e extensio dos efeitos observados e do estipulado no protocolo.
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entendem como aceitdvel pode, muitas vezes, ser diferente, nomea-
damente maior, do que o admitido pelos seus cuidadores ou entida-
des reguladoras.

Nesta matéria, e a propdsito do binémio — riscos/beneficios —
pode ser da maior importincia a intera¢io das associagoes de doentes
com todos os intervenientes na investigagao clinica, nomeadamente
no que diz respeito aos potenciais beneficios, a quantificar no pro-
tocolo — por exemplo, os desfechos clinicos que lhes parecam mais
relevantes — e riscos — que considerem aceitdveis para determinada
patologia e potencial tratamento.



4. O ciclo do medicamento

Sérgio Vilio' e Ana Rita Pedro*

O ciclo do medicamento é, de forma simplificada, o processo
que decorre entre a descoberta (investigacao) do medicamento
até a sua utilizagao.

A descoberta de novos medicamentos envolve, invariavelmente,
grandes equipas pluridisciplinares. Entre as diferentes dreas cientifi-
cas necessdrias neste processo encontramos quimicos, biélogos, mé-
dicos, farmacologistas, microbiologistas, toxicologistas, farmacéuti-
cos, matemdticos, fisicos, enfermeiros, entre outros. Os progressos
recentes na drea da biotecnologia e as perspetivas que se abrem com
a terapia genética estdo a criar importantes desafios que levam a que
a disponibiliza¢io de novos medicamentos seja um processo cada vez
mais complexo e regulado.

A comercializacao de medicamentos estd condicionada a atribui-
¢ao de uma autoriza¢io de introdu¢ao no mercado (AIM) concedida
pelas autoridades competentes, o INFARMED (Autoridade Nacional
do Medicamento) ou a EMA (Agéncia Europeia do Medicamento).
Estas agéncias nao sao apenas responsaveis pela avaliacio da informa-
¢ao que permite a disponibilizagio dos medicamentos no mercado,
tém também um papel determinante na confirmagio permanente
quanto 2 manutengdo das condigoes que originaram a decisio.

A investigacao e desenvolvimento de novos medicamentos en-
volve grandes investimentos técnicos e cientificos e pode demorar

! Editor-chefe da Revista Portuguesa de Farmacoterapia; Formifarma.
2 NOVA National School of Public Health, Public Health Research Centre,
Universidade NOVA de Lisboa; Comprehensive Health Research Center (CHRC).
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vérios anos. Pode decorrer um longo periodo desde a confirmacao
quanto ao interesse terapéutico de uma nova molécula, o desen-
volvimento clinico, tendo em vista a garantia da protecao da sai-
de publica. Nao ¢ incomum um medicamento estar disponivel para
utilizagao mais de uma duzia de anos depois de ter sido identificada
a molécula que corresponde a sua substancia ativa.

Os ensaios de avaliagio pré-clinica e clinica seguem regras e
condutas rigorosas, plasmadas em regulamentagio internacional, e
orientadas pelos mais elevados padroes de ética, permanentemente
sujeitos a escrutinio por parte das autoridades e comissoes de ética
criadas para o efeito.

A maioria dos firmacos interfere de alguma maneira com as fun-
¢oes normais do organismo, pelo que nio hd lugar a investigagao
em humanos sem que estudos preliminares em animais confirmem
o grau dessa interferéncia e a extensio dos efeitos téxicos a diferentes
niveis — estudos pré-clinicos.

Os estudos clinicos (ou ensaios clinicos), estes jd realizados em
humanos, sao geralmente efetuados em trés fases consecutivas, mas
que também podem sobrepor-se, sob condi¢des avaliadas e autori-
zadas pelas entidades competentes, de modo a encurtar os prazos de
disponibilizagao dos novos medicamentos.

A fase preliminar da investigagdo clinica recorre a um ntimero
relativamente pequeno de pessoas e tem como finalidade a confir-
magido dos achados da investigagao pré-clinica em relagao a forma
como o fdrmaco atua no organismo e como o organismo lhe reage,
para que possa entao avangar-se para uma fase em que se expoe uma
quantidade consideravelmente maior de pessoas aos seus efeitos.

A investiga¢do clinica prossegue com estudos clinicos de cada vez
maior dimensao, que confirmario os efeitos do medicamento quan-
do utilizado em larga escala. A dimensao da amostra de participantes
nos estudos clinicos obedece, entre outros, a critérios de natureza
estatistica que permitam validar o nexo de causalidade dos efeitos do
firmaco, sejam eles benéficos ou indesejados.
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E na avaliagio do balango entre beneficios e riscos que a auto-
ridade reguladora, no caso portugués o INFARMED, estabelece-
r4 as condigoes de utilizagio do medicamento, de acordo com as
recomendacoes inscritas no Resumo das Caracteristicas do Medica-
mento, na versio destinada a profissionais de saide, ou Folheto In-
formativo, na versao destinada ao publico em geral, designadamente
no que refere a dose e esquema de administragao sugerido, populagio
a que se destina a intervengao, situagdes em que a mesma é contrain-
dicada, entre outros aspetos que poderdo variar de acordo com as
caracteristicas de cada medicamento.

Sao também caracteristicas fundamentais dos estudos clinicos a
existéncia de um grupo controlo, a distribui¢ao dos participantes
de uma forma aleatéria e a dupla ocultagao. S6 desta forma pode
garantir-se que os efeitos atribuidos ao firmaco sao de facto pro-
porcionados pela sua ac¢do farmacoldgica. A distribui¢ao aleatéria
permite que o grupo sujeito ao tratamento sob avaliacio e o grupo
sujeito ao tratamento com controlo tenham caracteristicas idénticas,
mitigando assim qualquer diferenca de base que pudesse haver entre
grupos. A dupla ocultagio garante que nem o doente nem o médico
sabem que medicacio é administrada, eliminando assim potenciais
vieses de julgamento que dai pudessem surgir.

Por maior dimensao que tenha a amostra de individuos que par-
ticipam nos ensaios clinicos, esta nunca serd suficiente para detetar
todos os potenciais efeitos do farmaco, justificando assim a perti-
néncia de manter um sistema de vigilancia de forma ativa. Quando
comercializado, e sujeito a uma utilizacao planetdria, poderao
surgir novos achados que nao foram possiveis detetar durante a
fase de investigacao clinica, designadamente aqueles que se mani-
festam de forma rara e apenas detetdveis na utilizagao em larga escala
por tempo mais prolongado. A pertinéncia dos mesmos deverd ser
estudada pelas autoridades reguladoras, que decidirao se o medica-
mento continua a reunir condi¢des para se manter no mercado, bem
como se sao necessdrias medidas de seguranca adicionais que podem
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passar pela simples alteracao das condigoes de aprovagao do medica-
mento, passando a relatar o dito efeito ou, por exemplo, a incluir a
restri¢ao da utilizagio a um determinado grupo potencialmente mais
suscetivel de vir a sofrer o efeito em causa.

A forma como os medicamentos sao utilizados pelos doentes
é essencial para que os objetivos terapéuticos sejam alcangados.
O medicamento estd sujeito a regras muito apertadas nas diferentes
fases do seu ciclo que visam garantir que ao chegar ao doente seja
eficaz, seguro e tenha qualidade, podendo a sua incorreta utilizagao
colocar em causa todo o sistema. Os utilizadores dos medicamentos
s40, assim, um pilar determinante do sistema, tendo a responsabili-
dade de aderir a terapéutica de acordo com a prescrigao.

Contudo, deverd estar sempre presente que a utilizagdo do me-
dicamento, qualquer que ele seja, nunca é completamente isenta de
riscos, que podem estar relacionados com o medicamento em si ou
com o proprio estado patolégico do doente. Os peritos efetuam uma
avaliacdo que é sempre relativa, ponderando riscos e beneficios no
contexto da gravidade da patologia a que se destina o tratamento.
Naturalmente, medicamentos indicados para patologias de maior
gravidade poderio ter associados riscos na sua utilizagao que nao se-
riam tolerados em situacoes de menor gravidade.

Com o aumento de fenémenos como a morbilidade multi-
pla e o alargamento do leque de op¢des terapéuticas disponiveis,
aumentou também o risco de intera¢des entre os firmacos, com
especial incidéncia em patologias em que é necessirio utilizar
mais do que um medicamento. Se no 4mbito dos ensaios clinicos
podem aplicar-se técnicas que permitem manter estas interacoes “sob
controlo”, em contexto de vida real este é um aspeto a que deve ser
atribuida particular importancia no sentido de garantir que as con-
digoes de aprova¢io do medicamento sio reproduzidas no momento
da “toma”, evitando a ocorréncia de interacoes e reacoes adversas, e
notificando-as as autoridades sempre que ocorram de forma inespe-
rada ou com uma intensidade superior a descrita.
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Pese embora o risco sempre a eles associado, os medicamentos
transformaram radicalmente a terapéutica e contribuiram de forma
decisiva para a melhoria do estado de satide e esperanga de vida das
populacoes. Indissociavelmente, o peso dos medicamentos nos gas-
tos com a saude obriga a que as autoridades reguladoras exer¢am um
controlo rigoroso sobre esses gastos, nomeadamente, entre outros as-
petos, estabelecendo regras muito rigidas para a formagao do preco e
aplicando critérios muito rigorosos para a decisio de financiamento
por parte do Servigo Nacional de Saade (SNS).

Desta forma, ao contrdrio do que acontece com a maioria dos
bens que nas sociedades desenvolvidas tém precos livres, apenas
regulados pelo mercado, os medicamentos continuam a ter precos
regulados administrativamente. O mercado do medicamento tem
especificidades tnicas nio s6 resultantes da sua fragmentagao
como também do impacto social das politicas de satde. Trata-se
também de um mercado que nio se rege pelas regras da oferta e da
procura pois o consumidor final nao participa na escolha dos bens (o
principal decisor é o médico prescritor) e nao suporta integralmente
o custo financeiro dos mesmos.

Os pregos mdximos autorizados resultam da compara¢io com os
pregos dos medicamentos similares existentes nos paises de referéncia
(que, para Portugal, sao neste momento a Espanha, a Franca, a Itd-
lia e a Eslovénia), no seu estadio de produgio. Ou seja, o prego dos
medicamentos em Portugal apenas diferird daqueles em vigor nos
paises mencionados por razoes que se prendam com as margens de
comercializacao do setor da distribui¢ao (armazenistas e farmdcias),
também elas administrativamente fixadas, e os impostos e taxas apli-
caveis.

O SNS consagra o principio da universalidade e da gratuitidade
tendencial do acesso ao sistema de satide. No que aos medicamentos
respeita, este principio reflete-se na sua comparticipagao, sob dife-
rentes niveis, aplicdveis de acordo com prioridades estabelecidas pelo
Ministério da Satide, que atendem a critérios de severidade e preva-
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léncia das diferentes patologias, bem como de prioridade terapéutica
e imprescindibilidade dos medicamentos apropriados.

Naio obstante a existéncia de um regime geral, em que os medi-
camentos sao comparticipados em 90%, 69% ou 37% do seu prego,
em funcio do escalio em que se inserem, vigoram ainda diversos
regimes excecionais aplicdveis a situagdes devidamente justificadas,
em que o medicamento poderd ser financiado pelo SNS na sua to-
talidade, ficando assim os utentes isentos de qualquer copagamento.

Além do sistema baseado na comparticipa¢ao de uma percenta-
gem do preco dos medicamentos, aplicdvel essencialmente a medi-
camentos ainda protegidos por patente, vigora também em Portugal
um sistema de comparticipagio baseado em precos de referéncia, de
acordo com o qual medicamentos de igual composi¢ao tém um valor
de comparticipagao fixo, independentemente do prego de comercia-
lizagao do medicamento.

O sistema baseado em pregos de referéncia baseia-se no princi-
pio de “pagar o mesmo por coisas idénticas” e nio pode dissociar-
-se da disponibilidade de medicamentos genéricos, que provaram ser
equivalentes ao medicamento original. Desta forma, apenas apds o
langamento de um medicamento genérico poderd ser estabelecido o
prego referéncia para a “substincia ativa” em causa, de acordo com
regras previamente estabelecidas pela autoridade reguladora.

A implementagao do sistema de pregos de referéncia permite
que os encargos com uma determinada “substincia ativa” diminuam
substancialmente relativamente ao periodo em que a sua comerciali-
zagao estava reservada apenas a um agente econémico. Nao obstante,
este movimento, que vai acontecendo ao ritmo que vio expirando
patentes, ¢ manifestamente insuficiente para compensar a cadéncia
de disponibilizagao de novos medicamentos (patenteados) que repre-
sentam para os sistemas de satde encargos que tém de ser acomoda-
dos nas respetivas disponibilidades orcamentais.

Com recursos finitos, é preciso ter presente que a opgao pela
estratégia “A” pode inviabilizar a aposta na estratégia “B”. Por ou-
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tras palavras, decidir comparticipar um determinado medicamento
poderd representar um impacto orcamental acrescido que venha a
condicionar a futura capacidade de investir noutra drea terapéutica.
Impoem-se assim que as “escolhas” sejam efetuadas com base em cri-
térios rigorosos, verificdveis e equitativos.

A avaliagao do valor terapéutico acrescentado e do valor eco-
némico das novas opgdes terapéuticas disponiveis em relacao as
que ja sao utilizadas no ambito do SNS é assim uma ferramen-
ta fundamental que, perante a informacio disponivel no momento
da avaliagdo, permite assegurar que sio feitas as melhoras escolhas,
ponderados os custos e os beneficios que se espera que as mesmas
venham a proporcionar.

O objetivo dltimo do sistema de avaliacio serd garantir que o
sistema de saude dispoe de tecnologias que proporcionem o maximo
beneficio em termos de saide com os menores custos. Desta forma,
a avaliagdo de tecnologias de saide nao pode ser encarada como um
processo redundante, uma vez garantida para o medicamento uma
AIM, mas antes como uma etapa imprescindivel para garantir a efi-
ciéncia na alocac¢ao de recursos e a sustentabilidade do sistema de
prestagao de cuidados.
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5. A avaliacao econémica em saide

Julian Perelman’

Por que se preocupa a economia com a saude?

Os manuais de economia definem esta ciéncia como aquela que
analisa de que forma recursos limitados podem ser alocados para a
satisfacdo de necessidades potencialmente ilimitadas. Esta definigao
estd na base do pensamento da avalia¢io econémica em satide. Tam-
bém na satide, os orcamentos (os recursos financeiros) sao limitados,
tanto do lado do Estado (provenientes do Or¢amento Geral do Esta-
do) como do lado das familias. O Estado tem mdltiplas necessidades
que deve satisfazer (educagao, justica, transportes, defesa, etc.). Ora,
para cumprir estas fungdes, apoia-se nas receitas, oriundas principal-
mente dos impostos; se o Estado quiser aumentar o orcamento da
satde (no caso portugués, do Servico Nacional de Satide, SNS), tem
trés possibilidades:

— Retirar recursos a outras dreas da governacio (ndo ¢ simples
porque todas as dreas sio importantes ou até essenciais).

— Endividar-se (ndo é simples porque faz recair o pagamento das
dividas nas geragoes futuras).

— Aumentar impostos (ndo é simples porque retira dinheiro do
bolso dos contribuintes).

Do lado das familias, aumentar as despesas em satde significa
também renunciar a outros consumos potencialmente essenciais (ali-
mentacdo, habitacgao, lazer, etc.), sendo que os mais desfavorecidos
poderio perder acesso aos cuidados de satde.

! Escola Nacional de Satde Publica, Universidade Nova de Lisboa.
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Portanto, na sadde como noutras dreas, é preciso fazer escolhas.
Se aumentarmos o orcamento da sadde, teremos sempre de sacrifi-
car outros consumos potencialmente essenciais. E dentro da saide,
cada vez que optamos por financiar uma determinada terapéutica,
teremos de renunciar a outras intervencoes, que permitam libertar
recursos para a nova alternativa. Noutros termos, a satide tem pre-
¢o, porque investir na saide significa sempre sacrificar alternativas
(este ponto remete para o conceito econémico de custo de opor-
tunidade). A questdo central da economia, e também da avaliagio
econémica em saude (AES) é: havendo necessidade de fazer escolhas,
qual é a melhor forma de gastar o nosso dinheiro (publico ou pri-
vado)? Que investimentos devem ser privilegiados e quais é que nio
se justificam? Noutros termos, o propésito da economia, e da AES,
¢ eminentemente politico, pois trata-se de desenvolver e aplicar ins-
trumentos de apoio a tomada de decisao na defini¢ao das politicas
publicas, incluindo, entre outras 4reas, a satde.

A necessidade de realizar escolhas faz parte do nosso quotidiano,
inclusive na sadde. Todos os dias tomamos decisdes sobre como vi-
ver e como consumir, estando em permanéncia confrontados com
dilemas, porque escolher é sempre sacrificar. Quando opto por fazer
um curso universitdrio, sacrifico dinheiro (as propinas e o saldrio de
um potencial trabalho) que poderia ter outros usos, e sacrifico horas
de lazer ou de descanso. Implicitamente, esta decisao baseia-se num
célculo econémico, onde estes sacrificios sdo comparados com ga-
nhos potenciais (maior formagio, que significa maior potencial de
empregabilidade em trabalhos de melhor qualidade e melhor remu-
neragao). E este cdlculo econémico, entre custos e beneficios, que
representa a base da AES. A sadde também se confronta com estes
dilemas. Todos os dias adotamos comportamentos menos sauddveis,
como ir trabalhar de carro em vez de ir a pé, exceder os limites de
velocidade na estrada, dormir horas insuficientes, comer comidas
menos sauddveis, beber dlcool ou fumar. Ora, adotamos estes com-
portamentos em conhecimento de causa, a maioria de nés, quanto
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as suas consequéncias. Signiﬁca que, implicitamente, nao estamos
dispostos a abdicar de comportamentos que nos dao prazer porque
nao estamos dispostos a pagar o custo de uma vida mais sauddvel.

Alguns factos sobre evolu¢ao da despesa em saiide

Este pensamento sobre o custo da saide desenvolve-se nos anos
70, a partir da constatagao do aumento continuo, em todos os paises
de alta renda, da despesa em satide. Observou-se, a partir dessa altu-
ra, que as despesas em satide aumentavam a um ritmo superior ao da
nossa riqueza, ocupando um peso cada vez maior nos nossos recursos
limitados. A Figura 1 ilustra este ponto, para Portugal e para os paises
da OCDE?". A despesa em satide representava, em 1970, 2,5% do PIB
(a nossa riqueza nacional agregada), para 9,6% em 2019. Se, em 1970
em Portugal, gastdvamos o equivalente de 200 euros por habitante/ano
em saide (em valores atualizados), em 2019 gastdmos 1.982 euros.

Figura 1 — Evolugao da despesa em satide em percentagem do Produto Inter-
no Bruto (PIB)
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? Organizagio para a Cooperagio e Desenvolvimento Econdémico, que agrupa os
paises de alta renda ao nivel mundial.
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Este aumento tem vdrias causas, mas é de destacar as trés princi-
pais explicacoes:

— O aumento da riqueza explica 33% deste aumento (de acordo
com um estudo de 2013 [1]): as pessoas, quando ficam mais
ricas, tém maiores expectativas em termos de qualidade de vida
e esperanga de vida, e as empresas maior capacidade de investir
nesta drea.

— A inovagio tecnoldgica e o aumento de pregos explicam 17%
deste aumento. A inovagdo implica geralmente maiores precos
e, quando a inova¢io nio cura a doenga (o caso do tratamen-
to de doengas crénicas), implica uma utilizagao prolongada ao
longo da vida’.

— O envelhecimento explica 13% deste aumento: o peso do en-
velhecimento é menor do que inicialmente se pensava porque
o envelhecimento apenas adia o ponto mais alto da despesa no
ciclo de vida, que sao as ultimas semanas antes de morrer [2].

Em Portugal, a situagao recente é bastante esclarecedora neste
sentido. Entre 2015 e 2020 (no periodo pds-Troika) a despesa do
SNS aumentou 632 milhées de euros por ano, sendo este aumento
explicado em 36% pelos recursos humanos e 23% pelo aumento da
despesa com medicamentos, em particular os medicamentos hospi-

talares (14%).

Principios gerais de avaliacio econémica em satide

A AES ¢ realizada, em Portugal e na maioria dos paises de alta
renda, para apoiar as decisdes de financiamento publico de tera-

3 O aumento de precos explica-se também pelos profissionais de satide reclamarem
aumentos salariais alinhados com os de outros setores, sem serem acompanhados de ganhos
equivalentes de produtividade (um fenémeno conhecido como “doenga de Baumol”).
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péuticas ou interven¢des em satide (doravante “tecnologias™). Como
¢ conhecido, em Portugal como noutros paises, o financiamento da
satide ¢ maioritariamente puiblico, por inimeras razoes sem espago
para desenvolver aqui. Assim, a AES serve para apoiar os governos
nestas decisoes. No entanto, pode ser perfeitamente utilizada por se-
guradoras privadas ou prestadores privados para apoiar as suas deci-
soes sobre as terapéuticas que devem utilizar.

O principio central da AES ¢ o de apoiar a decisao de aloca¢io de
recursos. Sabendo que cada escolha implica sacrificios, é necessdrio
identificar se a nova tecnologia que desejamos financiar “vale a pena”,
ou seja, se os beneficios justificam o sacrificio que necessariamente
teremos de fazer. Noutros termos, trata-se de avaliar custos e bene-
ficios, e nao apenas custos, como se pensa muitas vezes.

Outro ponto central da AES ¢ que deve haver uma compara-
¢40. A nova terapéutica ou intervengio deve ser comparada com a(s)
prética(s) corrente(s) (o comparador), no sentido de medir quais os
custos adicionais em rela¢o ao que se faz habitualmente, e quais os
ganhos esperados. A AES assume também sempre uma abordagem
quantitativa, onde tanto custos como beneficios sdo avaliados em
unidades mensurdveis. Finalmente, a AES assume sempre uma pers-
petiva, definindo & partida quais os custos e os beneficios que serdo
avaliados (habitualmente, sdo consideradas as perspetivas do terceiro
pagador — o SNS em Portugal — e/ou da sociedade, incluindo os cus-
tos incorridos pelos particulares).

A Figura 2 ilustra estes pontos: é preciso tomar uma decisao de
financiamento de uma nova tecnologia em satde (tecnologia N),
comparada com a prética corrente (tecnologia PC), através da com-
paragdo dos seus custos e beneficios respetivos.

* O termo tecnologias é habitualmente utilizado pelas agéncias que apoiam a decisio
nesta drea, através da avaliagio de tecnologias de satde (bealth technology assessment,
HTA). Em Portugal, a avaliagio ¢ realizada pela Comissao de Avaliagio de Tecnologias de

Satde (CATS), que faz parte do Infarmed, IP.
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Figura 2 — Desenho da avaliagdo econémica
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A maioria dos estudos de AES, hoje em dia, adota a técnica do
custo-efetividade com as consequéncias medidas em QALY (por
vezes chamada de custo-utilidade). Esta técnica é também o requisito
mais comum das agéncias de avaliagao de tecnologias, inclusive em
Portugal [3]. Os QALY (quality-adjusted life years, anos de vida ajus-
tados pela qualidade) sdo assim a medida preferencial para avaliar os
beneficios, por trés razdes principais relacionadas com a sua medicao:

— Os QALY integram tanto os ganhos de esperanga de vida como
de qualidade de vida, sendo que os anos de vida ganhos com
uma determinada tecnologia sio ponderados por um valor de
“utilidade” que corresponde & medi¢do quantificada da qualida-
de de vida (p.ex., 4 anos de vida com utilidade 0,8 correspon-
dem a4 x 0,8 = 3,2 QALY).

— A qualidade de vida que permite medir os QALY nio ¢é avaliada
por peritos, mas sim pelos préprios doentes, na sua perce¢ao
subjetiva da experiéncia da doenga (o que se designa atualmente
por patient-reported outcomes).

— A métrica utilizada para transformar a qualidade de vida em
utilidades, que permitem calcular os QALY, ¢ definida pela so-
ciedade através de inquéritos a populagio geral, que avalia o
peso social de diferentes situagoes de satide.
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Quanto aos custos, trata-se de medir numa unidade monetdria
(euros, em Portugal) todos os custos associados a nova tecnologia e
ao(s) comparador(es), essencialmente os custos da nova tecnologia e
de tudo o que lhe estd associado a curto e longo prazo (consultas, in-
ternamentos, meios complementares de diagnéstico, cuidados conti-
nuados, etc.). Noutros termos, no se trata apenas de avaliar o custo
da nova tecnologia, mas também de todos os recursos associados a
sua utiliza¢do, incluindo no longo prazo (um novo medicamento
pode gerar menores custos porque evita outras doengas e interna-
mentos associados no futuro, por exemplo).

Da avalia¢ao econémica a tomada de decisao

Os resultados da avaliagio econémica podem ser ilustrados de
forma simples através do “plano de custo-efetividade” (Figura 3).
Este plano ilustra duas situagdes simples, em que a nova tecnologia é
melhor e mais barata do que o comparador (quadrante sudeste, SE),
uma situagao referida como de “dominancia”, que resulta numa deci-
sa0 de aprovacio. Pelo contririo, no quadrante NW, a nova tecnolo-
gia é dominada e, portanto, rejeitada, sendo pior e mais cara do que
o comparador. A situa¢do mais interessante e comum ¢é representada
no quadrante NE, onde a nova tecnologia é melhor, mas também
mais cara do que o comparador. De notar que o quadrante SW tem
0 mesmo interesse, mas é pouco comum’.

> Em Portugal, no 4mbito da avaliagio de tecnologias de satde, os medicamentos
inovadores nos quadrantes NW e SW (menor efetividade do que o comparador) sio por
lei indeferidos, mesmo que proporcionem poupancas (Decreto-Lei 115/2017 de 7 de
setembro).
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Figura 3 — Plano de custo-efetividade incremental (retirado de [4])
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A situagao do quadrante NE torna a decisio mais complexa.
O primeiro passo, na generalidade dos estudos e nas recomendagdes
mais comuns das agéncias de avaliagdo de tecnologias, incluindo a
portuguesa [3], é o cdlculo do “récio de custo-efetividade incremen-
tal” (RCEI), que consiste no ricio do custo incremental sobre os
QALY incrementais, de acordo com a férmula seguinte:

C.\-' - Cpc
QALYy — QALY

RCEI =

Onde C corresponde ao custo da nova terapéutica e C, . ao custo
da pratica corrente, QALY aos QALY associados a nova terapéutica
e QALY . aos QALY associados a prdtica corrente. O RCEI ird pro-
porcionar um valor correspondente aos “euros por QALY”, ou seja,
ao valor monetdrio que a nova tecnologia exige para ganhar um ano
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de vida com qualidade. Como os QALY sao obtidos de forma idén-
tica para todas as patologias, 0 RCEI ¢ uma métrica também comum
a todas as doengas, que, portanto, permite facilmente comparar a
eficiéncia das mais variadas terapéuticas.

Falta entdo a dltima parte, a menos complexa tecnicamente, mas
a mais dificil socialmente, e que ultrapassa o campo da economia:
qual é o RCEI aceitdvel? Serd que 50.000 euros por QALY ¢é o valor
aceitdvel para o SNS? E 100.000 euros por QALY? Qual é o limiar
mais adequado para deferimento? Resumindo, e deixando este ponto
para a reflexdo de cada um, apresentamos trés visdes comuns sobre
o tema:

— Opgao 1: a politica o que é da politica. O RCEI é um mero
indicador para uma decisao que deve ser politica, ou seja, toma-
da pelos representantes eleitos pela populagio, que dard a sua
concordancia ou nao em sede de eleicoes.

— Opgao 2: disponibilidade para pagar. Através de inquéritos,
avalia-se a posi¢io da populacio sobre o valor do QALY, ou
seja, o valor que estamos dispostos a pagar, enquanto sociedade,
para ganhar um ano de vida com qualidade.

— Opgao 3: o custo de oportunidade. Sabendo que cada decisao
positiva implica renunciar a uma tecnologia alternativa, devem
ser aprovadas as novas tecnologias que permitam substituir pré-
ticas correntes menos custo-efetivas. Ou seja, um novo trata-
mento com um RCEI de 30.000 euros por QALY serd aprova-
do se a0 mesmo tempo deixarmos de financiar uma tecnologia
com um RCEI superior a 30.000 euros por QALY.

Se as opgoes 2 e 3 sao as preferidas dos especialistas, na prdtica a
op¢do 1 é a mais comum. E regressando ao inicio, este tltimo ponto
salienta que a AES é um instrumento de apoio as decisoes politicas,
mas nao as substitui.
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1. Os direitos das pessoas em contexto de saiide no Direito
Internacional, no Direito da Unido Europeia e no Direito
Portugués

Cldudia Monge'

Sob a égide da dignidade da pessoa humana, a saiide é um
direito reconhecido pelo regime de protecao internacional da
pessoa humana, quer pelo regime de protecio internacional uni-
versal das Nagoes Unidas, atenta a Declaragao Universal dos Direi-
tos Humanos e atentos o Pacto Internacional dos Direitos Civis e
Politicos e o Pacto Internacional dos Direitos Econédmicos, Sociais
e Culturais, quer pelo regime de protegdo internacional regional do
Conselho da Europa, no quadro da Convencio Europeia dos Direi-
tos Humanos e da Carta Social Europeia Revista.

A doenca é muitas vezes causa de discriminagao, em violagao do
principio da igualdade, termos em que importa igualmente enfatizar
o regime internacional e constitucional de proibi¢ao de discrimina-
¢a0 e de garantia de igual dignidade.

E clara a protegio internacional dos direitos das pessoas em con-
texto de satde, desde logo, no quadro das Nagoes Unidas, no qual
merecem destaque os artigos 7.° e 25.° da Declaragao Universal dos
Direitos Humanos. O artigo 7.° que estabelece que «todos tém di-
reito a protecao legal contra qualquer discriminagao» e o artigo 25.°
que consagra o «direito a um nivel de vida suficiente para lhe asse-
gurar e a sua familia a satide e o bem-estar». Igual destaque merecem
o artigo 12.° do Pacto Internacional dos Direitos Econémicos,

! Professora Auxiliar da Faculdade de Direito da Universidade de Lisboa.
Investigadora do Centro de Investigacio de Direito Publico da Faculdade de Direito da
Universidade de Lisboa. Advogada.
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Sociais e Culturais, que reconhece «o direito de todas as pessoas de
gozar do melhor estado de satde fisica e mental possivel de atingir» e
a Constituigao da Organizagao Mundial de Saide (OMS). A Cons-
tituicado da OMS, no seu preAmbulo, define satide como um estado
de completo bem-estar fisico, mental e social, e nio apenas a auséncia de
enfermidade e declarar que o gozo do melhor estado de satide possivel de
atingir é um dos direitos fundamentais de cada ser humano, sem distin-
¢do de raga, religido, opinido politica, condi¢do econdmica ou social, e se
é possivel afirmar que o conceito de satide assim apresentado é muito
amplo, pelo menos demasiado amplo para servir de sustenticulo ao
conceito de Direito da Satide?, o reconhecimento assim expresso do
direito tem o condao positivo de colocar «em evidéncia o cardter da
indivisibilidade e interdependéncia dos direitos humanos — de
todos eles, civis, politicos, econémicos, sociais e culturais — no
dominio da satde»’.

No quadro do Conselho da Europa, estabelece o artigo 14.° da
Convencio Europeia dos Direitos Humanos a proibicio de discri-
minacio e o artigo 11.° da Carta Social Europeia Revista o direito
a protecio da satde e as diferentes tarefas no seu Ambito — de assis-

* Nesse sentido Marc Duriez / P1ERRE-JEAN LANCRY / DiaNe LEQUET-Srama /
SIMONE SANDIER, Le systéme de santé en France, 2¢ ed. Paris, Presses Universitaires de
France, 1999, p. 4.

3 Cf. CATARINA SAMPAIO VENTURA, “O Direito & Sadde Internacionalmente Con-
formado: Uma Perspetiva de Direitos Humanos”, in Lex Medicinae, Revista Portuguesa
de Direito da Satide, Ano 2, n.° 4 - Julho a Dezembro 2005, p. 52. No sentido do re-
conhecimento da indivisibilidade do direito da satde. cf. Maria DE BeLEM ROSEIRA,
Preficio, in Lei de Bases da Saiide da Satide, Materiais e razées de wm projeto, Cadernos
da Lex Medicinae, n.° 3, Centro de Direito Biomédico, Coimbra, 2018, p. 10, dispo-
nivel em https://www.centrodedireitobiomedico.org/publica%C3%A7%C3%B5es/
publica%C3%A7%C3%B5es-online/cadernos-da-lex-medicinae-n%C2%BA-3-lei-de-
-bases-da-sa%C3%BAde-materiais-e. Seguimos CLAunpIA MONGE, “A OMS e o multila-
teralismo no combate das ameacas transnacionais a sadde publica”, 7z Maria Lufsa Du-
ARTE, Rut Tavares LANCEIRO e Francisco DE ABREU DUARTE (coord.), Ordem Juridica
Global do Século XXI — sujeitos e actores no palco internacional, Lisboa, AAFDL Editora,
2020, p. 185.
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téncia na doenga, de prevencio da doencga e de promogio da satde
e de melhoria na saide, em articulagao com o artigo 13.° da Carta
Social Europeia Revista, que vincula as Partes Contratantes a atuar
no sentido do «exercicio efetivo do direito a assisténcia social e médi-
ca». Ainda no quadro do Conselho da Europa, assume especial rele-
vo, na perspetiva dos direitos dos pacientes, a Conven¢ao Europeia
dos Direitos Humanos e da Biomedicina no 4mbito das aplicacoes
da biologia e da medicina, medidas de protecio do ser humano e dos
seus direitos e liberdades®.

A par destes elementos normativos de indole geral, importa sa-
lientar outras convengoes internacionais de Ambito especial que con-
sagram a protecdo do direito a saide, como a Convengao sobre a
eliminagio de todas as formas de discriminagio contra as mulhe-
res’, a Convencgio sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia®
ou a Convengao internacional sobre a elimina¢io de todas as for-
mas de discriminagao racial’.

4 A Convengio para a Protecio dos Direitos do Homem e da Dignidade do Ser
Humano face as aplicacoes da Biologia e da Medicina foi aprovada pela Resolugio da
Assembleia da Republica n.o 1/2001, de 3 de janeiro de 2001, e ratificada por Decreto
do Presidente da Assembleia da Republica n.2 1/2001, de 3 de janeiro de 2001. A Con-
vengio estd em vigor no ordenamento juridico portugués e contém importantes normas
juridicas, em matéria de Direito da Satde, aplicdveis no ordenamento juridico portugués.

> Cf. artigo 12.° da Convengio sobre a eliminagao de todas as formas de discrimina-
¢io contra as mulheres, que vincula os Estados Parte na adogao das medidas apropriadas
para eliminar a discriminacio contra as mulheres no dominio dos cuidados de satde.

¢ Cf. artigo 25.° da Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia. So-
bre essa matéria cf. CLAuniA MONGE, “Anotacio ao “Artigo 25.° - Satude”, in JoaQuim
Correia Gowmes, Lufsa NeTO e Paura Tavora (org.), Comentdrio & Convengio das Nagies
Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, Imprensa Nacional da Casa da Moeda,
2020, pp. 233-253, disponivel em https://www.incm.pt/portal/arquivo/livros/gratuitos/
CDPDl.pdf

7 Cf. o artigo 5.° da Convengao internacional sobre a eliminagao de todas as formas
de discriminagao racial, que dita como obrigagio dos Estados Parte garantir o direito de
cada um 2 igualdade perante a lei sem distingao de raga, de cor ou de origem nacional ou
étnica quanto ao direito  satide e ao acesso a cuidados médicos.
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Constitui o direito a protecio da satide também um direi-
to fundamental consagrado no Direito da Unido Europeia e na
Constituicao da Repiblica Portuguesa.

Na afirmacao da protegao do direito a saiide pelo Direito da
Uniao Europeia cumpre enunciar dois pontos diretrizes: i) o re-
conhecimento da satde publica como um bem a proteger a par
da saiide como bem individual e da protecio da satide como di-
reito fundamental; ii) o reconhecimento das determinantes em
satde, expresso no ditame de health in all policies.

Os «problemas comuns de seguranca em matéria de saide pad-
blica, no que se refere aos aspetos definidos no Tratado da UE»
constituem matéria de competéncias partilhadas entre a Unido e os
Estados-Membros, nos termos da alinea k) do n.° 2 do artigo 4.° do
Tratado sobre o Funcionamento da Uniao Europeia, ¢ a identi-
ficagdo da «prote¢io e melhoria da satide humana» um dominio de
agao da Unido, no qual a «Uniao dispée de competéncia para desen-
volver agoes destinadas a apoiar, coordenar ou completar a agao dos
Estados-Membros», nos termos da alinea a) do artigo 6.° do Tratado
sobre o Funcionamento da Unido Europeia. A saide piblica é tida
como uma a¢ao da Unido Europeia, na vigilincia das ameacas
graves para a satide com dimensao transfronteirica e no incentivo
a adogao de medidas de combate contra tais ameagas, a luz do artigo
168.° do Tratado sobre o Funcionamento da Unido Europeia®.

O direito a protecio da satide é reconhecido como direito fun-
damental no artigo 35.° da Carta de Direitos Fundamentais da
Uniao Europeia, com valor juridico igual aos dos tratados institu-
tivos, nos termos do primeiro pardgrafo do n.° 1 do artigo 6.° do
Tratado da Unido Europeia.

8 A respeito do reconhecimento dessa internormatividade, cf. CLAupia MoNGE,
“A OMS e o multilateralismo no combate das ameacas transnacionais a sadde publica”, in
Maria Luisa Duarte, Rut Tavares LANCEIRO e FRancisco DE ABREU DUARTE (coord.),

Ordem Juridica Global do Século XXI — sujeitos e actores no palco internacional, Lisboa,
AAFDL Editora, 2020, p. 180-182.
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Na primeira parte do artigo 35.° da Carta de Direitos é consagra-
do o direito, de todos, «de aceder a preven¢io em matéria de satide
e de beneficiar de cuidados médicos, de acordo com as legislacoes
e préticas nacionais», com observincia assim do principio da sub-
sidiariedade e confiando aos Estados-Membros o modelo da pres-
tagdo desses cuidados. Na segunda parte do preceito, o enunciado
reconhecimento das determinantes em satde, através da afirmacio,
clara, de que «Na defini¢ao e execuc¢ao de todas as politicas e acoes
da Uniao ¢é assegurado um elevado nivel de protecao da saude
humana»’.

A Constituigio da Repiblica Portuguesa de 1976 consagrou,
como direito fundamental, o direito A prote¢io da satde. O arti-
go 64.° da Constituigao estabelece uma resposta de solidariedade
na protegio da saide com prestacoes publicas positivas a cargo do
Estado, através de um Servigo Nacional de Satde, universal, geral e
tendencialmente gratuito.

A promogio da saude e a prevengio da doenga, tarefas as quais o
Estado estd vinculado, nos termos da alinea b) do n.° 2 do artigo 64.°
da Constituigao, e a garantia de acesso a cuidados de sadde através
de um Servico Nacional de Satde, universal, nos termos da alinea a)
do n.° 2 do mesmo artigo, sao, assim, vetores de liberdade igual para
todos'!.

Na perspetiva do Direito Internacional, do Direito da Uniao
Europeia e do Direito Constitucional portugués, a proteciao de
tais direitos acarreta para o Estado importantes deveres, reconhe-
cendo, desde logo, a obrigacao de respeitar, a obrigagao de pro-

° Na concretizacio a nivel nacional desse reconhecimento, vide Base LIV (Instrumen-
tos de avaliagio) do projeto de proposta de Lei de Bases disponivel em https://www.sns.
gov.pt/noticias/2018/12/14/relatorio-da-comissao-de-revisao-da-lei-de-bases-da-saude/

10 Cf. CLAupia MoNGE, “As preocupacoes sociais e de assisténcia na doenca nas
Constitui¢des Portuguesas (1822 a 1976)”, in J. MartiNs NUNES (coord.), Resgate da
Dignidade — A Declaragio Universal dos Direitos Humanos e os 40 anos do SNS, Coimbra,
MinervaCoimbra, 2019, p. 140.

" Ibid.
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teger e a obrigacao de cumprir, que requerem que os Estados ado-
tem medidas apropriadas de cardter legislativo, administrativo,
orcamental, judicial e de outra indole para dar plena efetividade
ao direito a saiide".

Estamos, pois, perante um quadro de internormatividade®,
com ordenamentos juridicos distintos e em que todos irradiam
deveres estatais de protecio do direito a saiide enquanto direito
humano e direito fundamental.

Os direitos das pessoas em contexto de saiide, reconhecidos,
assim, num quadro internormativo, de Direito Internacional,
Direito da Unido Europeia e Direito interno geram, pois, impor-
tantes deveres para o Estado, por um lado, e geram deveres para
os profissionais de sadde.

A presta¢io de cuidados de satde «incide e apela a prote¢io de
outros bens juridicos pessoais e fundamentais, como o direito a inte-
gridade moral, o direito & reserva da intimidade da vida privada e o
direito a prote¢io de dados pessoais»'“.

Considerando os direitos das pessoas em contexto de saude® e
os correlativos deveres dos profissionais de satide, ¢ importante nao
perder de vista que os mesmos factos sdo suscetiveis de gerar diferen-

12 Cf. n.° 33 da Observacao Geral n.° 14 (2000) do Comité de Direitos Econémi-
cos, Sociais e Culturais do Conselho Econémico e Social das Na¢oes Unidas.

5 A propésito do «quadro de internormatividade que comanda a articulacio en-
tre ordenamentos juridicos diferentes», vide Maria Luisa Duarte, Direito Internacional
Piblico e Ordem juridica global no século XXI, Lisboa, AAFDL, 2016, p. 43 e Direito da
Unido Europeia e Direitos Fundamentais, Lisboa, AAFDL, 2013, p. 25.

" Cf. CLAupia MonGg, “Contributo para o estudo do Direito da Satide: a prestagio
de cuidados de satide” (Tese de Mestrado em Ciéncias Juridico-Politicas, Faculdade de
Direito da Universidade de Lisboa 2002), p. 41, e “Responsabilidade médica em hospitais
publicos e em hospitais privados”, in ANDRE GoNgaLo Dias PeRreIra, FiLipE MIGUEL
ALBUQUERQUE Maros, Javier Barceré DomenecH e NersoN Rosenvarp (Coord.),
Responsabilidade civil em satide, Didlogo com o Prof. Doutor Jorge Sinde Monteiro, Coimbra,
Instituto Juridico | Faculdade de Direito da Universidade de Coimbra, 2021, pp. 60-61.

15 Cf. Base 2 da Lei de Bases da Satde aprovada pela Lei n.c 95/2019, de 4 de se-

tembro.
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tes tipos de responsabilidade, penal, civil, disciplinar (profissional e
deontolégica). E a consideragio da satide como bem essencial que
determina que o setor da satide seja um setor regulado e que dita que
os profissionais de saide sejam regidos por deveres éticos e deonto-
l6gicos e legais na protegao da pessoa e que sejam elementos ativos
decisivos da prote¢do da satide enquanto direito fundamental.

A andlise neste dominio deve, pois, ter objeto os diferentes direi-
tos fundamentais das pessoas no contexto da presta¢io de cuidados
de satide'® e os correlativos deveres dos profissionais de sadde', par-
tindo da premissa de que a «satide é por exceléncia um dominio no
qual se confirma a indivisibilidade dos direitos humanos»'®.

Sem perder de vista que, no quadro normativo descrito, o direito
a protegdo da saide constitui j4 um direito reconhecido, garantido
e gerador de importantes deveres estatais, ¢ importante ter por claro
que o mandato ¢ constante, na defesa do direito & protegao da satde
como direito humano e como direito fundamental. Os aspetos que
resultaram evidenciados a luz de uma neblina cinzenta de um estado
de emergéncia apenas refor¢am os desafios e a importincia de politi-
cas publicas ativas de promogao, prevencao e protegio da satde.

16 H4 todo um conjunto de direitos que devem ser reconhecidos as pessoas em con-
texto de satide e cujo enunciado, em sintese, propomos nos termos apresentados na Base
VII do projeto de proposta de Lei de Bases da Satde apresentado pela Comissio de
Revisdo da Lei de Bases designada através do Despacho n.o 1222-A/2018, de 31 de
janeiro de 2018, do Ministro da Sadde, publicado no Didrio da Reptblica, 2.2 série, n.°
24, 2 de fevereiro de 2018, disponivel em https://www.sns.gov.pt/noticias/2018/12/14/
relatorio-da-comissao-de-revisao-da-lei-de-bases-da-saude/ e em “Lei de Bases da Satde
da Satde, Materiais e razoes de um projeto”, Cadernos da Lex Medicinae, n.° 3, Centro de
Direito Biomédico, Coimbra, 2018, p. 41.

7 Com desenvolvimento sobre esse ponto no quadro da Convengio Europeia dos
Direitos Humanos, Cf. CLAUDIA MONGE, “Profissionais de Sadde”, iz PauLo PINTO DE
ALBUQUERQUE (org.), Comentdrio da Convengdo Europeia dos Direitos Humanos e dos Proto-
colos Adicionais, Volume III, Lisboa, Universidade Catdlica Editora, 2020, pp. 2909-2929.

8 Cf. CLAupia MONGE, “A prote¢io e a promogio da saide da pessoa idosa”, in
CarrLA AMADO GOMES e ANa FErRNANDA NEVEs (coord.), Direito e direitos dos idosos,
Lisboa, AAFDL Editora, 2020, p. 149.






2. As politicas de satide e o Direito Fundamental a Protec¢ao da

Saide

Rosdrio Zincke'

Quaisquer politicas de Saiide a criar ou a implementar pres-
supdem a sua conformidade com a Constituicao da Republica
Portuguesa, com as Convengées Internacionais assinadas e rati-
ficadas pelo Estado Portugués e também com a Lei de Bases da
Saude.

De acordo com tais normativos, a Satide é reconhecida como um
Direito Fundamental, inerente & qualidade de ser humano e, como
tal, universal e irrevogdvel, impondo-se o seu reconhecimento a to-
dos os cidadios, bem como o seu acesso atempado e equitativo.

No testemunho da Professora Helena Pereira de Melo, que consta
a pdgs. 91 da publicacio “Lei de Bases da Satide, Materiais e Razoes
de um Projecto, Centro de Direito Biomédico da Universidade de
Coimbra”?, podemos ler:

“Outra ideia fundamental do nosso projeto foi a da transversali-
dade e integracio das politicas de satide com outras politicas priblicas.
A protegio da satide tem de ser pensada quando sio adotadas medidas
educativas, laborais, ambientais. Todas contribuem para wum melhor
nivel de vida da populacio e a este estd, quase sempre, associado, de
um ou de outro modo, o bem juridico “Satide”. Tivemos preocupacio
acrescida com grupos vulnerdveis, como o das pessoas com deficiéncia
ou doenga mental. Combater a discriminagio negativa de que sdo

! Advogada, Vice-Presidente da Alzheimer Portugal.
2 Disponivel em https://www.uc.pt/fduc/ij/publicacoes/pdfs/LM_C1/Caderno_3_-_
Lex_Medicinae_2018.pdf
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alvo e assegurar-lhes cuidados de satide que lhes permitissem aceder
a uma efetiva igualdade de oportunidades foi um dos importantes
propdsitos da proposta apresentada.”

Como sabemos, a proposta elaborada pela Comissao de Revisao
da Lei de Bases da Satde, criada pelo Despacho n.o 1222-A/2018,
de 31 de Janeiro de 2018, presidida pela Dra. Maria de Belém Ro-
seira, ndo veio a ser adoptada pelo legislador. Contudo, nio se pode
deixar de reconhecer o seu mérito e o contributo inegdvel para a
reflexao sobre o enquadramento juridico do Direito Fundamental a
Protec¢io da Saide, nomeadamente quanto aos aspectos invocados
no pardgrafo anterior.

De acordo com a Organizagao Mundial de Saide, o Direito a Sad-
de pressupée o reconhecimento e efectivagao do Direito a alimen-
tagao, habitacio, trabalho, educagao, informagio e participagio.

A OMS alerta para as consequéncias sérias em Satde quando
se violam ou se presta escassa atengdo a outros Direitos Humanos.
E alerta também para o desrespeito pela Dignidade e Autonomia
no Ambito da Satdde Mental, incluindo a existéncia de tratamentos
forcados, sem prévio consentimento livre e esclarecido, ou institucio-
nalizagdo nio consentida, bem como o desrespeito pela capacidade
legal para a tomada de decisao.

O principio fundamental da Agenda para o Desenvolvimento
Sustentdvel 2030 é o de assegurar que ninguém fica para trds.

De salientar o apelo do Director Geral da OMS a todos os paises
para respeitar e proteger os Direitos Fundamentais em Sadde — na
sua legislacdo, nas suas politicas e programas de satide:

“We must all work together to combat inequalities and discrimi-
natory practices so that everyone can enjoy the benefits of good health,
no matter their age, sex, race, religion, health status, disability, sexual
orientation, gender identity or migration status.”

3 Disponivel em: https://www.who.int/news-room/commentaries/detail/health-is-a-
-fundamental-human-right
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A titulo de exemplo, se olharmos para a nossa Constitui¢ao, encon-
tramos um artigo especifico para os cidadios portadores de deficiéncia.*
E encontramos também um artigo especifico para a terceira idade.’

Duas consagragoes expressas da obriga¢ao de o Estado criar
politicas para cidadios especialmente vulnerdveis. No caso das
pessoas com deficiéncia, compromete-se a criar medidas que visem a
prevengio, o tratamento, a reabilitagao, o apoio as familias e o com-
bate ao estigma. No caso das pessoas idosas, compromete-se a tomar
medidas de cardcter econémico, social e cultural tendentes a propor-
cionar as pessoas idosas oportunidades de realizagao pessoal, através
de uma participagao ativa na vida da comunidade.

A Lei de Bases de Satide® consagra na sua Base 2, n° 1 1) que
todas as pessoas tém direito:

“A promogio do bem-estar e qualidade de vida durante o en-
velhecimento, numa perspetiva inclusiva e ativa que favoreca a ca-
pacidade de decisdo e controlo da sua vida, através da criacio de
mecanismos adaptativos de aceitacdo, de autonomia e independén-
cia, sendo determinantes os fatores socioecondmicos, ambientais, da
resposta social e dos cuidados de saiide.”

* Artigo 71.° — Cidadaos portadores de deficiéncia

1. Os cidadios portadores de deficiéncia fisica ou mental gozam plenamente dos
direitos e estao sujeitos aos deveres consignados na Constituigio, com ressalva do exercicio
ou do cumprimento daqueles para os quais se encontrem incapacitados.

2. O Estado obriga-se a realizar uma politica nacional de prevencio e de tratamento,
reabilitagio e integragio dos cidadios portadores de deficiéncia e de apoio as suas familias,
a desenvolver uma pedagogia que sensibilize a sociedade quanto aos deveres de respeito e
solidariedade para com eles e a assumir o encargo da efetiva realizagio dos seus direitos,
sem prejuizo dos direitos e deveres dos pais ou tutores.

3. O Estado apoia as organizacdes de cidadaos portadores de deficiéncia.

> Artigo 72.° — Terceira idade

1. As pessoas idosas tém direito A seguranca econdmica e a condi¢des de habitacio
e convivio familiar e comunitdrio que respeitem a sua autonomia pessoal ¢ evitem e

isolamento ou a marginalizagio social.

2. A politica de terceira idade engloba medidas de cardcter econémico, social e
cultural tendentes a proporcionar as pessoas idosas oportunidades de realizagio pessoal,
através de uma participacio ativa na vida da comunidade.

¢ Lei n® 95/2019, Didrio da Republica n.° 169/2019, Série I de 2019-09-04 https://
dre.pt/web/guest/pesquisa/-/search/124417108/details/maximized
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E 0 n° 2 da mesma base consagra que “As pessoas com deficiéncia
tém direito as adaptagoes necessdrias para a efetiva¢io do previsto no
ndamero anterior.”

E assim inquestiondvel que o reconhecimento e a concretizagio
do Direito a Protec¢ao da Satide passa por uma atengio especial
as determinantes da Saide e pela indispensavel boa articulagao
entre todas as politicas tendo em vista o bem-estar do cidadao.

Contudo, fala-se das politicas sociais, econdmicas e ambientais, da
educagdo, mas poucas referéncias encontramos 2 Justiga e a como po-
demos assegurar os direitos das pessoas com capacidade diminuida.

A este propésito importa referir a Convengao sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia que Portugal ratificou em 2009”.

O seu objectivo ¢ o de promover, proteger e garantir o pleno e
igual gozo de todos os direitos humanos e liberdades fundamentais
por todas as pessoas com capacidade diminuida e promover o respei-
to pela sua dignidade.

E define pessoas com deficiéncia como aquelas que tém incapaci-
dades duradouras fisicas, mentais, intelectuais ou sensoriais, que em
interac¢dao com vdrias barreiras podem impedir a sua plena e efectiva
participagao na sociedade.

No que diz respeito ao exercicio da capacidade juridica, consagra
o n° 4 do artigo 12° da Convengao o seguinte:

“Os Estados Partes asseguram que todas as medidas que se rela-
cionem com o exercicio da capacidade juridica fornecem as garantias
apropriadas e efectivas para prevenir o abuso de acordo com o di-
reito internacional dos direitos humanos. Tais garantias asseguram
que as medidas relacionadas com o exercicio da capacidade juridica
em relagdo aos direitos, vontade e preferéncias da pessoa estio isentas
de conflitos de interesse e influéncias indevidas, sio proporcionais e

7 Convengio adoptada na Assembleia Geral das Nagoes Unidas em Nova lorque, no
dia 13 de Dezembro de 2006), assinada pelos 27 Estados-Membros da UE e ratificada
por 16, entre os quais Portugal (Resolugoes n® 56 e n° 57 de 2009 da AR e Decretos do
PR n°71 e 72 de 2009).
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adaptadas as circunsténcias da pessoa, aplicam-se no periodo de tem-
po mais curto possivel e estdo sujeitas a um controlo periddico por
uma autoridade ou drgio judicial competente, independente e im-
parcial. As garantias sdo proporcionais ao grau em que tais medidas
afectam os direitos e interesses da pessoa.”

Em conformidade com o disposto nesta norma surge, ainda que
com considerdvel atraso, em 2018, a Lei n° 49/2018 de 14 de Agosto
que cria o Regime Juridico do Maior Acompanhado, eliminando
os institutos da interdicao e da inabilitacao.

Este regime aplica-se a todas as pessoas que por razoes de satde,
deficiéncia ou pelo seu comportamento se encontrem impossibilita-
das de exercer os seus direitos e de cumprir os seus deveres. A estas
pessoas maiores aplicam-se, com o seu envolvimento e participagio,
por decisao judicial, as medidas de acompanhamento adequadas que
devem ser o menos restritivas possivel da sua autonomia, devendo
ser revistas sempre que as circunstancias ou o comprometimento das
capacidades se alterem.

E um regime que respeita a vontade antecipadamente expressa,
devendo a sentenga que decreta as medidas referir expressamente a
existéncia de testamento vital ou de procuragio para cuidados de
satide e acautelar o respeito pela vontade antecipadamente expressa
pelo acompanhado.

E a Lei n° 25/2012 que consagra entre nés as directivas ante-
cipadas de vontade, duas importantes ferramentas que nos permi-
tem antecipar a vontade quanto a cuidados de satide que queremos
receber ou recusar no caso de, por qualquer razio de satde fisica e/
ou mental, nos encontrarmos impossibilitados de manifestar a nossa
vontade autonomamente.

Fazer um testamento vital ou nomear um procurador para cui-
dados de satde é um direito que podemos querer exercer ou nao.
Contudo, sem conhecermos, sem sabermos como exercer este direi-
to, sem esclarecemos as nossas duvidas, certamente muitas, dada a
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complexidade do tema, é como se este direito nao existisse ou como
se nos estivesse a ser negado.

O que acontece é que este é um tema pouco ou nada abordado e
desenvolvido quer nas faculdades quer a nivel da formagao dos pro-
fissionais de satde, junto quer dos cuidados de satide primdrios quer
dos hospitalares. Os profissionais de sadde nao estdo suficientemente
sensibilizados para este tema, pelo que, quando os cidadios pedem es-
clarecimento ou até ajuda para preencher o formuldrio, a resposta mais
frequente, segundo o feedback que nos tem chegado, ¢ o da dissuasio.

Promover e respeitar o Direito Fundamental a Protecgiao da
Satide é também respeitar a autonomia e a vontade da pessoa bem
como os mecanismos legais que permitem o exercicio de direitos e
o cumprimento de deveres as pessoas com capacidade diminuida.

Importa que as decisoes e intervengoes de Saide sejam realizadas
com absoluto respeito pelo dever de obter consentimento informa-
do, ou seja, livre e esclarecido, prestado pelo préprio se estiver em
condigoes de o fazer ou por quem tenha legitimidade para o repre-
sentar — o procurador para cuidados de satide ou o acompanhante
com poderes para tomar decisoes de satde.

Recentemente foi criado o Estatuto do Cuidador Informal, que
reconhece ao cuidador informal o direito a ser informado sobre as
condigoes de sadde da pessoa cuidada, bem como a ter um papel
activo na prestagdo de cuidados.

A Saiide com Dignidade e com Respeito pelos Direitos da Pes-
soa implica o conhecimento de todos, incluindo dos profissionais
de saude, sobre quais e em que condi¢des podem os vdrios inter-
venientes actuar, ou seja, quem existe ¢ pode, em cada momento,
representar ou ajudar na tomada de decisao a pessoa com capacidade
diminuida que carece de cuidados de satide. O procurador para cui-
dados de saide? O acompanhante? O cuidador?

A Literacia em Satde nio pode deixar de contemplar todos estes
aspectos, sob pena de o conhecimento e a pratica ficarem incomple-
tos, ficando muito aquém do pleno reconhecimento do Direito a
Proteccio da Saude.



3. Humanizagao e direitos das mulheres em satide em Portugal

Denise Alfaro Guimardes'

O tema dos direitos das mulheres em saiide é um tema de
humanidade e empatia como qualquer tema de satdde.

Justifica-se um tratamento especial do assunto por se tratar de
mulheres, em particular porque a diferenga de tratamento entre
homens e mulheres ¢, do ponto de vista objetivo, uma realidade.

Esta diferenca de tratamento com raizes histéricas, sociais, cultu-
rais e religiosas materializa-se num tratamento distinto de homens e
mulheres, nao s6 no Ambito das relagoes interpessoais em geral, mas
também do ponto de vista clinico e das relagdes com os interlocuto-
res neste contexto.

Esta diferenca de tratamento é omnipresente desde o nasci-
mento até a morte de uma mulher.

Uma vez que o espago reservado a este artigo nao permite elaborar
sobre todas as ramificagdes deste tema, que ¢é vasto e particularmente
rico quer do ponto de vista atual, quer do ponto de vista histérico,
faz sentido, no contexto da publicagio em que o artigo se insere,
explorar, do ponto de vista funcional e utilitdrio, como pode uma
mulher fazer valer os seus direitos em saiide e assegurar uma in-
teragio e tratamento humanizado junto dos seus interlocutores.

Deve pelo menos:

I. Conhecer os seus direitos e o direito em geral
Incluem-se aqui as normas que respeitam aos direitos dos
utentes, mas também as normas aplicdveis aos estabelecimen-
tos e sistemas de satide publicos e particulares.

! Advogada.
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II. Estabelecer uma comunicagio adequada e empdtica com to-
dos os seus interlocutores
Incluem-se aqui todos os profissionais de satide e quaisquer
terceiros envolvidos com o doente.

Os supramencionados pontos respeitam apenas ao relacionamen-
to dos doentes com as pessoas e entidades suas interlocutoras, ex-
cluindo todos os temas materiais respeitantes a saide ou situagio
clinica do doente.

I. Conbhecer os seus direitos e o direito em geral

E particularmente relevante conhecer a Lei n.© 15/2014, de 21 de
marqo, lei que consolida a legislacio em matéria de direitos e deveres
do utente dos servicos de satde.

Sem prejuizo da leitura integral deste diploma que se recomenda,
segue infra um elenco dos direitos mais relevantes do ponto de vista
pratico.

As normas aqui elencadas podem sofrer exce¢des como se verifi-
cou durante a pandemia.

Direito de escolha

O utente dos servicos de satide tem direito de escolha dos servicos
e prestadores de cuidados de satide, na medida dos recursos existentes.
Consentimento ou recusa

1) O consentimento ou a recusa da prestagio dos cuidados de

saude devem ser declarados de forma livre e esclarecida, salvo
disposigao especial da lei.
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2) O utente dos servigos de satide pode, em qualquer momento
da prestagao dos cuidados de satide, revogar o consentimento.

Adequacao da prestagio dos cuidados de saude

1. O utente dos servigos de satide tem direito a receber, com pron-
tiddo ou num periodo de tempo considerado clinicamente acei-
tdvel, consoante os casos, os cuidados de satide de que necessita.

2. O utente dos servigos de satide tem direito a prestacio dos cui-
dados de satide mais adequados e tecnicamente mais corretos.

3. Os cuidados de satide devem ser prestados humanamente e
com respeito pelo utente.

4. Em relagao a utentes com um quadro clinico de gravidade e
complexidade idénticas, deve ser dada prioridade de atendi-
mento as pessoas com deficiéncia ou incapacidade igual ou
superior a 60 /prct..

Direito a informacao

1. O utente dos servicos de satide tem o direito a ser informado
pelo prestador dos cuidados de satide sobre a sua situagao, as
alternativas possiveis de tratamento e a evolugdo provével do
seu estado.

2. A informacio deve ser transmitida de forma acessivel, objeti-
va, completa e inteligivel.

Direito a0 acompanhamento

Nos servicos do SNS:

1. E reconhecido e garantido a todos o direito de acompanha-
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mento por uma pessoa por si indicada, devendo ser prestada
essa informacdo na admissio do servico;

2. No caso da mulher grévida, é garantido o acompanhamento
até trés pessoas por si indicadas, em sistema de alternincia,
nao podendo permanecer em simultdneo mais do que uma
pessoa junto da utente.

3. E reconhecido 2 mulher grévida internada em estabelecimento
de satde o direito de acompanhamento, durante todas as fases
do trabalho de parto, por qualquer pessoa por si escolhida.

4. B reconhecido 4 mulher grivida, ao pai, a outra mie ou a
pessoa de referéncia o direito a participar na assisténcia na gra-
videz.

5. E reconhecido 4 mulher grdvida o direito a0 acompanhamen-
to na assisténcia na gravidez, por qualquer pessoa por si esco-
lhida, podendo prescindir desse direito a qualquer momento,
incluindo durante o trabalho de parto.

6. E reconhecido o direito de acompanhamento familiar a crian-
cas internadas em estabelecimento de satide, bem como a pes-
soas com deficiéncia, a pessoas em situacao de dependéncia
e a pessoas com doenca incurdvel em estado avancado e em
estado final de vida.

Direitos do acompanhante

1. O acompanhante tem direito a ser informado adequadamente
e em tempo razodvel sobre a situacio do doente, nas diferentes
fases do atendimento, com as seguintes excegoes:

a) Indica¢do expressa em contririo do doente;
b) Matéria reservada por segredo clinico.
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Regime de protec¢ao na preconcegio, na procriagio medicamente
assistida, na gravidez, no parto, no nascimento e no puerpério

1. De acordo com as orienta¢des da Organizagio Mundial da
Saude, sio reconhecidos em matéria de protegao na precon-
ce¢ao, na procriagio medicamente assistida, na gravidez, no
parto, no nascimento e no pds-parto, a todas as mulheres, os
seguintes direitos:

a) O direito a informacio, ao consentimento informado, ou
a recusa informada, e o respeito pelas suas escolhas e pre-
feréncias;

b) O direito a confidencialidade e & privacidade;

¢) O direito a serem tratadas com dignidade e com respeito;

d) O direito de serem bem tratadas e estarem livres de qual-
quer forma de violéncia;

e) O direito a igualdade no tratamento que recebem, e a nao
serem discriminadas;

f) O direito a receber os melhores cuidados de saide e que
estes sejam seguros e apropriados;

g) O direito a liberdade, autonomia e autodeterminagao, in-
cluindo o direito a nao serem coagidas.

1. Os principios referidos nos nimeros anteriores adquirem par-
ticular relevincia em situagoes de especial vulnerabilidade:

a) Na presenca de nado morto ou de interrupgao da gravidez;

b) Nas situagoes de pessoas nos extremos da idade reprodutiva;

c) Na situacio de mae, nascituro ou crianca com deficiéncia;

d) Nos casos de vitimas de violéncia doméstica, de abuso se-
xual, de prdticas nefastas ou tréfico de seres humanos;

e) Nas situagoes de pobreza extrema, desighadamente em si-
tuagoes de rendimentos abaixo do limiar da pobreza ou
baixos niveis de literacia;

f) Nasituagao de pessoas migrantes e refugiadas.
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Ainda no 4mbito do regime de prote¢io na preconcegio, na pro-
criagio medicamente assistida, na gravidez, no parto, no nascimento
e no puerpério, a mulher tem direitos:

1. Na preconcegio

2. Na assisténcia na gravidez

3. Nos cursos de preparagdo para o parto ¢ a parentalidade
4. Para a elaboragio do plano de nascimento

Plano de Nascimento

1. Na elaboragio do plano de nascimento é prestado apoio a mu-
lher gravida ou ao casal.

2. A vontade manifestada por parte da mulher grdvida ou do
casal no plano de nascimento deve ser respeitada, salvo em
situagoes clinicas que o desaconselhem.

3. O plano de nascimento deve contemplar prdticas aconselhadas
pelos conhecimentos cientificos, que sejam benéficas ao normal
desenrolar do processo do parto e que nao coloquem em risco
a sadde e a prépria vida da mae, do feto ou do recém-nascido.

4. Em todo o processo do parto é assegurado o cumprimento
do consentimento informado, esclarecido e livre, por parte da
mulher grévida.

5. A mulher grivida pode a todo o tempo, inclusive durante o
trabalho de parto, modificar as preferéncias manifestadas pre-
viamente no plano de nascimento.

Prestagio de cuidados durante o trabalho de parto
1. Os servigos de saide devem assegurar a monitorizagao cuida-

dosa do progresso do trabalho de parto através de instrumento
de registo.
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2. A mulher e recém-nascido devem ser submetidos apenas as
préticas necessdrias durante o trabalho de parto, parto e peri-
odo pés-natal, devendo ser assegurada a prestagao de cuidados
baseada nos melhores conhecimentos cientificos.

3. No caso da realiza¢do do parto por cesariana, a indicagio cli-
nica que o determinou deve constar do respetivo processo cli-
nico e do boletim de satide da gravida.

4. Durante o trabalho de parto, os servicos de saide devem asse-
gurar métodos:

a) Nao farmacoldgicos de alivio da dor, de acordo com as pre-
feréncias da mulher grdvida e a sua situagao clinica;

b) Farmacolégicos de alivio da dor, como a analgesia epidu-
ral, de acordo com as condigoes clinicas da parturiente e
mediante seu pedido expresso, conhecedora das vantagens
e desvantagens do respetivo uso.

5. Os servicos de saide que procedam a realizagio de partos de-
vem assegurar a disponibilidade presencial e permanente de
equipa de sadde multiprofissional, que assegure a realizagio
do parto a qualquer hora.

6. Os servicos de saide devem seguir as recomendagoes da Organi-
za¢ao Mundial da Satde para uma experiéncia positiva do parto.

Prestacao de cuidados durante o puerpério

1. Os servigos de saide devem garantir o adequado e regular
acompanhamento clinico, na prevenc¢io e tratamento de si-
tuagoes relacionadas com as alteragbes do foro emocional
decorrentes da gravidez e parto ou primeiros meses de vida,
nomeadamente a detegdo precoce de depressao pds-parto e de
sindrome pds-traumatico.

2. Apés o puerpério, todas as mulheres gravidas e casais devem
ter acesso a planos de recuperagio pds-parto, em particular
nos cuidados de satide primdrios.
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3. Os contetidos dos planos de recuperagio pés-parto sio defini-
dos pela DGS através de orientagdes e normas técnicas.

Condi¢oes do acompanhamento

1. O direito a0 acompanhamento pode ser exercido independen-
temente do periodo do dia ou da noite em que o trabalho de
parto ocorrer.

2. Na medida necessdria a0 cumprimento do disposto na lei, o
acompanhante nao serd submetido aos regulamentos hospita-
lares de visitas nem aos seus condicionamentos, estando, de-
signadamente, isento do pagamento da respetiva taxa.

3. A mulher grdvida internada em servigo de satide tem direito
a0 acompanhamento, durante todas as fases do trabalho de
parto, incluindo partos por férceps, ventosas e cesarianas, por
qualquer pessoa por si escolhida, exceto se razoes clinicas ou a
segurancga da parturiente e da crianca o desaconselharem.

Finalmente, dd-se nota que a Entidade Reguladora da Sadde
(doravante “ERS”) é a entidade competente para garantir os direitos
e interesses legitimos dos utentes.

No site da ERS encontra-se disponivel uma plataforma dindmica
onde o utilizador poderd encontrar contetdos informativos organi-
zados e atualizados sobre os direitos e deveres dos utentes, e onde se
encontra disponivel legislagio relevante devidamente sistematizada.

II. Estabelecer uma comunica¢io adequada e empdtica com
todos os seus interlocutores

Conforme referido, incluem-se aqui todos os profissionais de sat-
de e quaisquer terceiros envolvidos com o doente.

Antes de mais nada, hd que ter em conta que todos os interlocu-
tores sao pessoas.
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Como tal, o estabelecimento de uma relacao de cortesia e a cria-
¢ao de um limiar minimo de empatia podem ter um impacto signifi-
cativo na forma como o doente ¢ tratado.

Caso seja detetado algum incumprimento das normas elen-
cadas no ponto I. supra, ou o doente seja objeto de tratamento
inadequado, deve manter-se a calma e a cortesia com a firmeza
adequada ao contexto.

Concluindo, acima de tudo, estamos perante um tema de auto-
determinagdo ¢ um tema de dignidade, direitos elementares igno-
rados ao longo do tempo, e ainda hoje, a luz e 4 medida da discrimi-
nacio de género que tem acompanhado as mulheres ao longo da sua
histéria.

Ainda hd um longo caminho a percorrer, que com conhecimento
e humanizagao serd menos penoso para as mulheres.






Parte 1V
A VOZ







Propusemos as associagoes de doentes, e a outros advocates, que redi-
gissem um texto que partisse da resposta a pergunta “Se pudesse mudar
um aspeto no modo como as associagoes de doentes, na qualidade de ad-
vocates, ¢ outros movimentos representativos dos interesses dos doentes, se
relacionam com o sistema de satide, qual seria e porqué?”.

O texto poderia igualmente partir de um qualquer outro ponto de
reflexio que lhes parecesse pertinente e relevante, no dmbito do seu teste-
munho enquanto advocates dos interesses dos doentes.

Pretendiamos fundamentalmente a expressdo da sua visdo e testemu-
nho, relativos a sua experiéncia, bem como contributos e propostas de
melhoria e de evolucio, fosse ela gradual ou disruptiva.

Estas sdo as suas vozes.
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Abracgo — Associa¢ao de Apoio a Pessoas com VIH/Sida

Joana Basto'

Tendencialmente, as associacoes de doentes medeiam a relagao
dos doentes com o sistema de satide, onde encontramos formas e
hierarquias de poder diferentes. Do lado do sistema de saide en-
contramos procedimentos e prdticas standards de funcionamento,
um sistema mais burocratizado e formal. Do lado do paciente estd
alguém geralmente fragilizado fisica e/ou emocionalmente, muitas
vezes sem conhecimento dos procedimentos, em busca de uma res-
posta individualizada e de disponibilidade dos profissionais para es-
clarecimento de quaisquer duvidas. E cada vez mais importante as
associacoes de doentes defenderem os interesses dos pacientes em
paridade, sem sobreposi¢des ou atropelos. A associacio, enquanto
advocate, deve integrar na sua génese doentes, permitindo-lhes alcan-
car as ferramentas necessdrias e fundamentais para fazer valer os seus
direitos. Paralelamente, é importante promover canais de comunica-
¢ao diretos com o sistema de satide, através de reunides ou outro tipo
de encontros, para o debate de formas de aproximagio para uma
resposta mais efetiva as reais necessidades dos doentes.

! Assistente Social. Coordenadora do Centro de Atendimento e Acompanhamento
Psicossocial (CAAP) da Abraco.
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Acreditar - Associagao de Pais e Amigos de Criancas com Cancro

Margarida Cruz'

Existem, na minha dptica, duas dreas fundamentais para uma ac-
tuacio eficaz das associagoes de doentes: junto aos locais onde sao
feitos os tratamentos dos doentes que acompanham e junto aos orga-
nismos de poder, que tomam decisoes relacionadas com os doentes.

O acesso a ambas as dreas deveria ser prética corrente. Esta pre-
senga deveria ser profissional e ter no centro de todas as preocupagoes
o doente e os seus interesses.

Parecendo algo simples, a verdade é que nao ocorre.

A tnica razao para que tal nao acontega prende-se com uma série
de preconceitos de todas as partes envolvidas e com falta de cultura
civica que, no século XXI, ainda nao conseguimos ultrapassar.

Como estas mudangas nio acontecem naturalmente, numa socie-
dade pouco habituada a cooperagao, diria que a via mais eficaz seria
a defini¢ao de politicas publicas que obrigassem e facilitassem a pre-
senca estruturada das associagoes junto aos locais e profissionais
de tratamento e junto dos 6rgaos decisores.

Sei que existem outras questées importantes, mas as duas que
identifico sdo, de acordo com a experiéncia que tenho, absolutamen-
te determinantes para que as associagdes de doentes consigam cum-
prir o seu papel principal, que ¢ o de defenderem e advogarem as
causas dos seus doentes.

! Diretora-Geral da Acreditar.
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Alzheimer Portugal

Rosdrio Zincke' e Catarina Alvarez*

A efetiva concretizagao de uma democracia participativa e o cor-
reto funcionamento do sistema de saide pressupoe a existéncia de
associagoes de doentes que, tal como a Alzheimer Portugal e outras,
desempenham um papel insubstituivel na representa¢ao, mobili-
zagio e empoderamento dos seus associados mas também de to-
dos os outros cidadaos que vivenciam uma determinada doenga e as
suas familias. As associagdes sao também fundamentais na promogao
da literacia em saide e no apoio que prestam as pessoas na defesa e
exercicio dos seus direitos e na sua navega¢io pelo sistema (infeliz-
mente ainda repleto de curvas, lombas e becos sem saida).

Por outro lado, as associacoes tém um conhecimento muito pro-
ximo e transversal das necessidades e dificuldades que doentes e cui-
dadores enfrentam — e que em muito transcendem a varidvel satde
— e, consequentemente, possuem uma visao dos problemas e das so-
lugbes mais holistica que a perspetiva de um determinado nivel de
cuidados ou setor do Estado.

Contudo, a verdade é que a experiéncia e o trabalho das associa-
¢oes ndo tém sido devidamente capitalizados pelo sistema de satde.
Por um lado, os seus operadores continuam a desconhecer/ignorar
as associagoes e as atividades que desenvolvem e com demasiada fre-
quéncia nio encaminham os utentes para estes importantes recursos
da comunidade. Por outro, desconsideram o seu importante papel
de agentes facilitadores em vérios dominios: planeamento de poli-

! Advogada, Vice-Presidente da Alzheimer Portugal.
2 Responsével pelas Relagoes Institucionais da Alzheimer Portugal.



466 ADVOCACIA DA CIDADANIA DE SAUDE

ticas publicas, sua execugio e avaliacio; didlogo intersetorial entre o
Ministério da Satde e o do Trabalho e Seguranca Social, mas tam-
bém entre estes Ministérios e o da Justica e 0 da Educa¢io com vista a
uma intervengao mais articulada e completa, em prol dos individuos
e da sociedade; acesso, integracio e continuidade dos cuidados cen-
trados na pessoa com doenga e na sua familia.

Em nossa opinido, o Pais, isto é, todos nds teriamos muito a
ganhar em termos sociais e de satde se fosse dada uma real oportu-
nidade as associacoes de doentes para ajudarem a olear um sistema
que ainda tem demasiada areia na sua engrenagem. Para tal, é funda-
mental que o Estado as reconheca como entidades parceiras e que as
apoie financeiramente. S6 assim conseguirdo cumprir, na plenitude,
a sua missao.
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Amigas do Peito — Associac¢io Humanitdria de Apoio a Mulher
com Cancro de Mama

Ragquel Vieitas Cardoso'

A primeira vez que tomei conhecimento do termo advocates foi
em 1992, no 4mbito da minha licenciatura em psicologia. Durante
esse semestre fui tomando contacto com os principios e valores da
Psicologia Comunitdria, e como se propéem contribuir para o desen-
volvimento de comunidades mais sauddveis. Mal sabia eu que seriam
estes principios e valores que viriam a nortear cerca de 25 anos de
prética profissional dedicada ao trabalho na defesa dos Direitos das
Mulheres e Criangas e a minha vida pessoal enquanto mulher que
vive com o diagnéstico de cancro da mama.

Fazer parte de associacoes de defesa de direitos das mulheres
pareceu-me, na altura, um percurso que fazia sentido, pois houve
sempre uma procura de contribuir para a justica social. “Uma justica
social que se traduz numa preocupagao com as questoes da igualdade
e refere-se a distribuicdo justa e equitativa dos recursos, oportuni-
dades, participagio e poder na sociedade em geral.” (Dalton, Elias e
Wandersman, 2001, 7z Ornelas, 2008).

Actualmente, e enquanto mulher a lidar com cancro da mama,
foi-me dirigido o convite a envolver-me nas actividades da Associagao
das Amigas do Peito. Com todo o meu percurso pessoal, profissional
e académico, fazia-me todo o sentido envolver-me neste projecto.

Mais ainda, o percurso académico em psicologia comunitdria fez-
-me percepcionar, de muito perto, a importincia que as organi-
zagdes podem desempenhar no fortalecimento das pessoas, quer

! Sécia da Amigas do Peito.
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através da promogao e defesa dos seus direitos, quer pela perspectiva
de uma ac¢io promotora do empoderamento das pessoas.

Neste contexto, e considerando que um dos maiores desafios ac-
tuais dos sistemas de satide ¢ tornarem-se mais participados pelos
cidadaos (Nelson, Kloos e Ornelas, 2014), as organizagdes de doen-
tes desempenham um papel fundamental em contribuir para que os
doentes possam ter oportunidades de participagao idénticas aos
outros elementos dos sistemas de saiide.

Assim, considero que um dos maiores desafios destas organiza-
¢oes é promoverem a participacio de peritos de experiéncia, ou seja,
os doentes e os seus familiares nos processos de tomada de decisao
das politicas putblicas, dando cada vez maior visibilidade a diversida-
de de necessidades com que se deparam no dia a dia.

Referéncias

Nelson, G.; Kloos, B.; Ornelas, J. H. (eds.) (2014). Community Psychology and
Community Mental Health: Towards Transformative Change. Estados Unidos:
Oxford University Press.

Ornelas, J. H. 2008. Psicologia Comunitdria. Lisboa: Fim de Século.
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APELA — Associagao Portuguesa de Esclerose Lateral Amiotréfica

Filomena Borges'

“Gostava de acabar os dias reconciliado com o mundo, e sobretudo
saber que mundo foi este em que vivi e 0 que é a vida’.
Eduardo Lourenco (1923-2020)

Escrevo estas linhas a 1 de Dezembro de 2020, dia que ficard
marcado pela perda daquele que terd sido um dos mais ldcidos e in-
conformados pensadores portugueses do nosso tempo. Nas palavras
que transcrevo em cima, Eduardo Lourenco aspira ao conhecimento
do mundo e da vida - que frequentemente tomamos por garantida,
evidente, unilateral. “Gostaria de saber que mundo foi este em que
vivi e 0 que é a vida”, confessa. Talvez possamos perguntar-lhe: Que
mundo foi este? Que mundo é este, Eduardo? O que é a vida? De que
espuma sio feitos os dias, nos quais vivemos virados para dentro de
nds mesmos, anestesiados, ensimesmados nos nossos legitimos in-
teresses, nas vontades e nos projetos que ainda nao somos, mas que
queremos ser, para que no mundo fique a marca da nossa passagem?
H3 tempo, Eduardo? H4 tempo para que mulheres e homens se
concretizem enquanto projeto? Estamos, todas e todos, na mesma
condigao para nos viabilizarmos enquanto projetos? Vivemos os dias
para Ser ou para Aparecer?

[Siléncio]

Pode parecer inoportuno trazer para aqui questdes como estas.
Talvez seja. Mas nao podia deixar de as colocar antes de me centrar
no tema que convocou para estas paginas as vozes de todas as Asso-

! Responsdvel de comunicagiao da APELA entre abril de 2015 e margo de 2021.
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ciagoes de Doentes que participaram no meritério projeto conduzido
pela Academia para a Capacitagao das Associagoes de Doentes, com
o apoio da Roche Farmacéutica. Perguntam-nos: “Se pudesse mudar
um aspeto no modo como as Associagoes de Doentes, na qualida-
de de advocates, se relacionam com o sistema de saide, qual seria e
porqué?”. Se pudesse mudar um aspeto, mudaria a forma como nos
envolvemos ou como somos envolvidos pelo sistema de satdde e pelo
sistema de apoio social. Tendo em considera¢ao o papel ativo e in-
terventivo que o setor social tem tido, nomeadamente no momento
de construir um conjunto de respostas complementares aos cuidados
de satide prestados pelos setores publico e privado, importaria haver
uma maior articulagio entre os dois dltimos e o primeiro, e uma
maior vontade de participa¢io de cada um numa solugio con-
junta e acabada, que preenchesse os vazios que o SNS, por exem-
plo, ndo tem tido a capacidade de preencher. Retomando uma das
questdes colocadas em cima e enquadrando-a neste contexto: falta-
-nos uma autorizagao para um destrancar de portas, que nos permita
construir um projeto partilhado e integrado entre todos os agentes da
satde, sejam eles do setor publico ou privado. Falta-nos um didlogo
concertado e permanente sobre os problemas que existem no acesso
igualitdrio a sadde em Portugal e sobre a forma como esse fator se re-
flete na salvaguarda da qualidade de vida e da dignidade e vida das
cidadas e dos cidadaos diagnosticados com doengas crénicas, raras
e incapacitantes. Enquanto este didlogo nio existir, nomeadamente
entre Ministério da Satide e Ministério do Trabalho, Solidariedade
e Seguranca Social, a intervengdo junto da pessoa doente perma-
necerd fragmentada, deitando por terra a ideia propagandeada de
que a Pessoa, em situagao de doenca tempordria ou permanente, é o
centro do sistema.

A discrepincia entre o que acontece no terreno e aqueles que sao
os ‘designios de um Projeto’ que permanece refém do plano teérico;
a desigualdade no acesso a satde; as incontdveis burocracias que en-
torpecem o acesso a prestagoes sociais; a insuficiente (in)formacao;
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a consequente desinformagao; a falta de sensibilidade para comuni-
car determinados diagndsticos e para gerir atempada e eficazmente
a progressao de doencas que exigem cuidados muito especificos e
que nao tém tempo a perder, sao apenas alguns dos problemas que
tornam premente este didlogo a vdrias vozes. H4 vontade para fazer
este didlogo acontecer? Hd vontade para criar este projeto por um
bem maior, que ¢ a satide e a qualidade de vida de todas e de todos
os portugueses que, subitamente, ficaram sem voz? Nao ¢ nossa a res-
ponsabilidade de lhes garantir que o seu projeto de vida ndo termina
no momento do diagndstico de uma doenca rara e sem cura? De que
forma estamos a contribuir para que estas pessoas se constituam
projeto e para que facam parte da constru¢io de um mundo e de
uma vida que tém o direito de escolher como querem viver?



472 ADVOCACIA DA CIDADANIA DE SAUDE

Associagao de Paralisia Cerebral de Lisboa — Centro Nuno Belmar
da Costa

Odete Nunes' e Alexandra Gentil?

A relagao da Associagio de Paralisia Cerebral de Lisboa — Centro
Nuno Belmar da Costa (CNBC), como todas as relacoes, ¢ feita de
altos e baixos, encontros e desencontros, mas tem vindo a evoluir
para uma verdadeira parceria. Os desencontros sao as ocasionais fa-
lhas na emissao das credenciais de transporte a que os utentes com
grande incapacidade tém direito, ou as marcagoes/ desmarcagoes co-
municadas em cima da hora. A deslocagio de uma pessoa com inca-
pacidade elevada ao sistema de satide envolve sempre uma logistica
complexa, com a necessidade de convocar um acompanhante e de
agendar um transporte adaptado.

Neste momento da nossa relacio, sio mais os encontros € os
momentos de apoio e colaboragio com os profissionais e os ser-
vigos de satide. E o apoio precioso da nossa médica de familia que
realiza um verdadeiro servico de proximidade. E a crescente sensi-
bilidade dos médicos dos hospitais & importincia de comunicar di-
retamente com a pessoa com deficiéncia, quando antes a ignoravam
e comunicavam preferencialmente com o acompanhante. E é a arti-
culagio cada vez mais frequente das equipas dos internamentos com
0s NOssos servicos, para perceber como o utente comunica ou quais
s40 as suas necessidades alimentares ou de posicionamento. Por tudo
isto, 0 nosso muito obrigado.

' Coordenadora técnica do Centro Nuno Belmar da Costa.

* Psicdloga.
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Associacao Nacional de Cuidadores Informais
Liliana Gongalves' e Nélida Aguiar

Os atuais desafios do Servico Nacional de Satde, no contexto de
uma maior longevidade e de acrescida incidéncia das doengas cré-
nicas, no qual a grande maioria dos cuidados sistemdticos a pessoas
idosas ou em situacdo de dependéncia sdo assegurados por cuidado-
res informais, torna-se imperioso o envolvimento mais incisivo dos
mesmos nos sistemas de sadde.

A importincia maior da representatividade dos cuidadores infor-
mais consubstancia-se no principio-base do doente como ativo no
processo de decisao, tomando o cidadio no centro do Sistema de
Satde, a necessidade do seu envolvimento, capacitagio e empodera-
mento, sendo o cuidador, indubitavelmente, a pessoa que em me-
lhor posi¢io se encontra para assegurar a garantia dos direitos e
interesses da pessoa dependente, no respeito, em cada passo, pelo
seu esclarecimento informado, autonomia e dignidade.

Nesta primazia, o cuidador, como potencial agente de mudanga,
avaliador, facilitador e coprodutor de satide, nas demais dreas e acti-
vidades do Sistema de Satide, consubstancia a antecipacio das neces-
sidades e o planeamento integrado dos cuidados, de acordo com as
caracteristicas especificas dos doentes, e que poderia alavancar efici-
éncia e ganhos em saide na criagao e extensao do organismo do Pro-
vedor do Doente, com a representatividade alargada das associagoes
de doentes, suas familias e cuidadores.

' Presidente da Direcao da Associacio Nacional de Cuidadores Informais (PH-

-ANCI).
2 Membro da Diregao da PH-ANCI e Coordenadora do Gabinete da Regido
Auténoma da Madeira, entre outubro de 2019 e maio de 2021.
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Associag¢ao Nacional de Doentes com Artrites e Reumatismos da
Infancia

Ana Pais'

As associacoes deverao ser consideradas ntcleos fundamentais da
sociedade civil.

Através dos problemas vividos pelo individuo, as associagoes agre-
gam e traduzem estas vivéncias individuais em problemas sociais e
colocam 2 discussao medidas de resolugao, propostas de atuagao em
representagio dos interesses de grupos especificos. E neste contexto
que as associagdes sio uma ferramenta ativa da consciéncia social
para as temdticas que representam, enquanto promotores de literacia
em saude, sentido critico, suporte de agdes coletivas e apoio ao de-
senvolvimento de medidas politicas publicas.

Cumulativamente, verifica-se um sentimento de superagio para
os individuos que colaboram ativamente como voluntdrios nas asso-
ciagoes. Para além do sentido de pertenca, coabita nos mesmos um
efeito terapéutico que ajuda a ressignificar a existéncia da doenga
nas suas vidas.

Nesse sentido, consideramos que as associagoes de doentes devem
fazer parte da estratégia do ministério da satide como um aliado ativo,
por via de protocolos comuns de promogio da literacia em sadde no
terreno, ou de agdes de prevencio com campanhas conjuntas sobre as
doengas que representam. Outra forma de conferir um papel mais pre-
ponderante as associagdes de doentes podera passar por definir quotas
de representatividade em institui¢des decisoras de satide, bem como
por conferir um papel mais profissionalizante as mesmas por forma a
serem mais capazes de desenvolver o seu papel na sociedade civil.

! Presidente da Diregdo da Associagio Nacional de Doentes com Artrites e Reuma-
tismos da Infincia.
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Associacao Nacional de Esclerose Miiltipla
Lurdes Silva'

A Associagao Nacional de Esclerose Mdltipla, como meio facili-
tador de comunicacio entre os doentes com os sistemas de satde e
outros meios organizacionais, identifica alguns bloqueios no que se
refere & comunicagdo entre os movimentos associativos e os sistemas
de satde. Existem intiimeros aspetos a melhorar no que se refere a for-
ma de comunica¢io de diagndstico e exemplifica¢io de tratamentos,
bem como no que respeita a dados sobre a doenca. Neste sentido,
seria importante existir uma maior proximidade entre as estruturas
de satde e as associagdes com a finalidade de desenvolverem um pla-
no de comunicagao partilhado, contribuindo para um processo de
tomada de decisao consciente e aumentando a capacitagio para as
questdes relacionadas com a saide por parte dos doentes. A forma
como ¢ feito o didlogo com o doente devera ser aperfeicoada, através
da utilizagio de um vocabulério de ficil interpretagao e acessivel,
validado com a colabora¢io dos doentes. A capacitagio e conscien-
cializa¢do da forma como funcionam os sistemas de saide aumentam
a literacia em satide por parte dos doentes e seus familiares, possibili-
tando o conhecimento dos seus direitos e deveres. O desenvolvimen-
to de ferramentas digitais que facilitem a comunica¢io também seria
um dos aspetos que gostarfamos que fosse desenvolvido.

! Coordenadora da Associa¢ao Nacional de Esclerose Mltipla.
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Associagdo Oncolégica do Alentejo

Lsabel Pereira Lobato'

As associagdes de doentes s3o, na sua génese, agentes da promo-
¢ao da sadde, da prevencio e da comunicagio com os “stakeholders”,
devendo contribuir nos multiplos processos de diagnéstico e trata-
mento nas patologias prevalentes e que justificam a sua existéncia.
Tém o sumo propésito de defender os direitos dos seus interessados,
seja esta defesa mais ou menos focada no seu cardcter assistencial ou
activista, em que hd uma intensa interligagao com os seus associados,
enquanto, simultaneamente, estabelecem interac¢oes com o sistema
de sadde.

Existem alguns factores que poderao ser facilitadores da comuni-
cagao entre os varios actores, nomeadamente, a inclusdo de profissio-
nais de sadde na estrutura associativa, por enaltecerem os caracteres
técnicos e interventivos no sistema decisor, seja pablico, privado ou
social.

A cuidada e frequente circulagao de informa¢io em meios de co-
municagao social, redes sociais, a publicidade “boca em boca”, even-
tos e diferenciagao assistencial possibilitam a visibilidade e reputagao
associativas, transportando consigo a capacidade, de rdpida e abran-
gentemente, dar a conhecer a missao e valores que as classificam de
interesse ptiblico. E fundamental que todos os visados possuam ferra-
mentas que os capacitem de informagao, para que a sua inclusio nas
decisoes em satide acontega, baseando-se na confianga, um garante
da qualidade. Consideramos imperativa a continua adaptagio dos
decisores a estes “novos tempos” de exigéncia crescente, pelo crescen-

! Presidente de Dire¢io da Associagio Oncolégica do Alentejo.
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te acesso a informagdo. Em consonincia com este facto, tém surgido,
mundialmente, os “patient reported outcomes”, que, desde o século
XIX, tomam em Portugal, progressivamente, alguma importancia
nas decisoes em satde, seguindo a linha da inclusao da visao dos do-
entes, cujo impacto é reportado em estudos sucessivos.

A mudanca de paradigma ¢é urgente, pois nao podemos deixar
ninguém para tras!
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Associagao Portuguesa Contra a Leucemia

Carlos Horta e Costa'

As Associacoes de Doentes sio uma realidade relativamente re-
cente (décadas) no Ambito do “milenar” Setor da Satde.

A sua criagdo surge, na maioria dos casos, da necessidade de dar
voz as preocupagoes, as dificuldades, aos anseios dos doentes que,
isolados, se sentem como o elo mais fraco, e nao o foco da atencao.

Sa0 o elo mais fraco quando se sentem mais um, em vez de
UM. Quando esperam uma eternidade por uma consulta, por um
diagndstico, por uma resposta a algo que os preocupa. Quando,
numa sala de espera, em condi¢des pouco confortdveis, aguardam
que os chamem, sem saberem por que esperam hd tanto tempo.

Todos os anos sao despejadas enormes quantias de dinheiro no
Setor da Satide, muitas vezes para acorrer a reivindicagdes corpora-
tivas, que por muito mérito que tenham, na prdtica, pouco ou nada
tém a ver com a resposta as dificuldades e anseios dos doentes.

As Associagoes de Doentes, como representantes destes, tem de
ter um papel ativo na definigao das politicas de Satide, nomeadamen-
te na melhor afetacio dos recursos humanos, materiais e financeiros,
que anualmente sio canalizados para o Setor. Um exemplo: dotar
os hospitais de modernos sistemas de informagao e comunicagoes,
evitando, em muitos casos, deslocagoes de doentes para a apresenta-
¢ao de meios de diagndstico, com os evidentes custos financeiros e
desgaste para o doente e seu acompanhante.

Na pritica nio tem sido assim. As Associagcdes de Doentes nao
sao tidas nem achadas, na tomada de decisio por quem gere o Se-

' Vice-Presidente da Associagao Portuguesa Contra a Leucemia.
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tor da Satide. Com honrosas exce¢oes, como por exemplo o projeto
“Incluir” do Infarmed — por que nio seguir o exemplo?

A proliferacio de Associagoes de Doentes, por vezes dentro da
mesma patologia, dificulta o didlogo. H4 que haver um esforgo de
concentra¢ao ou coordenagdo por parte destas. Mas hoje, com os
meios de comunica¢io potentes e disponiveis, ndo hd desculpa para
que nio exista uma maior intervengio por parte das Associagoes de
Doentes.

Sugestoes:

* QOuvir as Associagdes de Doentes na fase de elabora¢io do
orcamento do Estado, através de um questiondrio simples, no
qual se possam identificar as principais lacunas, e apontar as
melhorias a implementar;

* Criar, nos principais Hospitais, um “Conselho Consultivo”,
ou outro 6rgao semelhante, onde as Associacoes de Doentes
estivessem representadas, por especialidade do Hospital, nao
para a reivindicagio de privilégios, mas para dar voz aos seus
representados, e apoiar os que tém de decidir.

Sao apenas dois exemplos de como envolver cada vez mais as
Associagoes de Doentes, no grande Setor da Sadde, por forma a que
este oriente cada vez mais a sua atuagdo para quem dele precisa, e que
é a sua razao de ser — o Doente.
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Associagdo Portuguesa de Doentes de Parkinson

Ana Botas'

Sendo os médicos de Familia, no contexto das Unidades de Satde
Familiar, os profissionais de satide que preferencialmente tém con-
tacto com os doentes numa fase inicial das suas doencas, o contacto
com as Associa¢oes de Doentes poderia ser maximizado. As Associa-
¢oes de Doentes tém conhecimento sobre o diagnéstico inicial/dife-
rencial, primeiros sintomas, contactos com especialistas, apoio legal,
apoios sociais que podem, apés o diagnéstico inicial, serem faculta-
dos aos doentes e familias de forma a ajudar na aceitagio e acom-
panhamento da doenca. Sabemos que os primeiros meses apds o
diagnéstico sao essenciais para uma evolu¢io acompanhada que
pode futuramente prevenir e diminuir os custos de saude.

As Unidades de Sadde Familiar, pela sua expressao e dispersio
no territério nacional, sdo locais preferenciais para o contacto dos
doentes e familiares com os profissionais de satde e, posteriormen-
te, com os especialistas que podem acompanhar as suas condicoes
clinicas. Paralelamente, as associagdes de doentes podiam, nesta pri-
meira linha, reforcar o seu trabalho e facilitar o acesso a informacio e
Iecursos.

! Presidente da Diregio Nacional da Associagio Portuguesa de Doentes de Parkinson.
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Associagao Portuguesa de Insuficientes Renais
Matilde Correia'

Apetece-me comegar por contar uma histéria. H4 cerca de dois
anos, em meados de 2018, recebi uma representante dum Gabinete
da Qualidade dum Centro Hospitalar do nosso pais que, tendo sa-
bido da minha condi¢do de Dirigente da APIR, me convidou a par-
ticipar de um grupo de trabalho subordinado ao tema “O Circuito
do Doente”. Mostrei-me entusiasmada e prontifiquei-me a colaborar
no trabalho percebendo a importincia de cooperar com os 6rgaos
decisores da instituicao de satide sobre uma questdo tdo premente
para os doentes que a frequentam como ¢ o “circuito do doente den-
tro do hospital”. Até hoje, jamais fui chamada para qualquer tipo
de reuniao ou outra solicitagio nem em nome individual nem em
nome da Associagio de Doentes que represento. Ou seja, o doente
(ou a sua representagao) faz parte nominal do grupo de trabalho mas,
efetivamente, nio participa de nenhuma forma nem nunca ¢ ouvido!

E é do conhecimento geral que, sempre que os doentes sao ou-
vidos, ocorre um fenémeno de reflexao sobre as priticas que con-
duz invariavelmente a um incremento na qualidade dos servigos.
Entéo, por que nao replicar esta oportunidade de melhoria incluindo
nos grupos de trabalho representantes dos doentes?

Em 1993, Graga Carapinheiro explicou na sua tese com o titulo
“Saberes e Poderes do Hospital” a cultura medicocéntrica que existe
no nosso pais. De l4 para cd pouco evoluimos em termos préticos.
Apesar de haver uma tendéncia a mostrar tentativas de mudanca de
paradigma, a grande verdade é que a grande maioria nao passa de

! Dirigente da Associagio Portuguesa de Insuficientes Renais.
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manobra de diversdo para “calar as vozes” que teimam em reivindicar
ser ouvidas.

Tudo se resume na premissa de “o doente estar no centro da aten-
¢0”, o que nio pode ser confundido de forma alguma com “a sua
doenca ser o foco”, mas sim o doente, a pessoa com toda a sua envol-

¢ p
vente, a sua familia, os seus cuidadores, e sim, a sua doenca!
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Associag¢ao Portuguesa de Leucemias e Linfomas
Isabel Barbosa'

Promogio da literacia em satide e informagcio dos doentes

O periodo de pandemia Covid-19 veio mostrar a necessidade de
novas estratégias de promogao da literacia em satide junto dos doen-
tes e familiares, através dos meios digitais.

Nesta tarefa torna-se fundamental a conjugac¢io de energias das
Associacoes de Doentes (AD), Profissionais de Satide e Autoridades
Competentes. As AD necessitam de ser dotadas dos meios para res-
posta as necessidades dos utilizadores. Parte destes doentes sio uma
populagio sénior com baixa literacia em satide e capacidade de aceder
a meios digitais, para consulta de informagio. Outro fator também
a considerar ¢ a dificuldade de ler e avaliar determinados contetdos
existentes online para alguns doentes. Torna-se assim necessirio ajus-
tar a linguagem ao publico alvo.

Em época de replaneamento das estratégias de participagao dos do-
entes e familiares, a promogao da literacia em saiide fortalecerd o
empenho dos doentes, melhorando a eficicia dos cuidados prestados,
e contribuird para uma maior equidade no acesso aos servicos de sau-
de. Cada vez mais os doentes devem ser capazes de tomarem decisoes
informadas, aumentando assim a adesao aos protocolos propostos.

O esfor¢o conjunto das AD com todas as entidades no desenvol-
vimento de meios inovadores de literacia em satide contribuird para
agdes mais centradas no doente, respondendo as necessidades de in-
formacao dos doentes e familiares.

! Presidente da Diregao da Associagio Portuguesa de Leucemias e Linfomas.
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Associagao Portuguesa de Neuromusculares

Joaquim Brites'

A representatividade dos doentes e o sistema de saiide

Todos sabemos que, em Portugal e em muitos outros paises da
Europa e do mundo, o desenho de politicas de satide nem sempre,
ou quase nunca, acompanha as necessidades de quem delas deve be-
neficiar. A sua excessiva politizagio e a sede de populismo geram as
dificuldades que nos trouxeram até aqui. Essa é uma das razées pelas
quais as pessoas se associam em grupos. E é por isso que a esses gru-
pos se dd o nome de associagdes. Pela teoria da representatividade,
as agoes por elas desenvolvidas, e as sugestoes destinadas a melhoria
ou 4 apresentacio de novas solugoes, devem ser consideradas como
sérias expressoes da vontade de uma parcela significativa da so-
ciedade.

H4, no entanto, algumas explicacdes para que elas nao sejam
consideradas importantes. Uma delas é a forma como se organizam
e como defendem os seus representados. No caso das organizagoes
ligadas a dreas tao sensiveis e transversais, como a satde ou a defi-
ciéncia, a falta de uma visdo coletiva é, na minha opinido, e na de
muitos especialistas em sociologia, o principal motivo pelo qual se
verifica a inexisténcia de propostas concretas de alteragio de politi-
cas, oriundas destes setores, tidos como muito particulares e os que
mais exigem que as mudangas se apliquem ao setor social e da satde.

Com base nessa reflexdo, independentemente da dimensao e da
caracteristica de cada instituigdo, é urgente criar uma dinimica de

! Presidente da Diregio da Associagio Portuguesa de Neuromusculares.
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unidade em torno das necessidades comuns. Uma visao de pro-
jetos institucionais, centrados nas dreas da prestagio de servicos em
saide, na formagio de novos profissionais no setor dos cuidados,
entre outros, permitiria uma a¢ao mais abrangente. O financiamento
seria, seguramente, mais fécil, e os resultados apareceriam, certamen-
te, mais depressa. O reconhecimento dos decisores em sadde seria
uma agraddvel surpresa.
E a mudanga também ¢é urgente.
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Associagao SOS Amamentagao
Helena Cepéda' e Isabel Rute Reinaldo®

A Associagao SOS Amamentagio existe desde 2003 e tem por
missao promover, apoiar, informar e dar forma¢io em aleitamento
materno. Desde 1998 que atua como linha telefénica de apoio com
recurso a voluntdrios em parceria com a Ajuda de Mae e a Comissio
Nacional Iniciativa Amiga do Bebé (Unicef).

Temos uma rede de voluntdrios, profissionais de satide e/ou maes
com experiéncia em amamentagdo, todos com formagio atualizada
em aleitamento materno segundo as orientagoes da OMS/Unicef,
que acompanha e atende as maes e suas familias, sem custos para as
mesmas.

Fazemos formagio na drea do aleitamento materno as familias e
aos profissionais de sadde, tendo colaborado na formagio dos mes-
mos em vérios centros de satde e hospitais do pais, continental e
ilhas.

Nos contactos didrios com as familias, seja sob forma escrita, te-
lefone, videochamada, atendimento presencial, ou testemunhos re-
colhidos anos depois, deparamo-nos com muitos casos de desatu-
alizagao, preconceito e ignorincia relativamente ao aleitamento
materno por parte dos profissionais de saide e outros auxiliares e
administrativos.

Tanto por pressao da industria, como devido a cultura predomi-
nante em prol da artificializacdo dos cuidados aos bebés e criangas,
assiste-se a um grande desinvestimento nesta drea.

! Membro da Diregiao da SOS Amamentacio.
2 Membro da Direcio da SOS Amamentagcio.



TESTEMUNHOS DEVOZ 487

Muitas mulheres querem amamentar, pois estdo conscientes dos
beneficios e ganhos em satide para os seus filhos e também para elas
proprias.

Sabem que o aleitamento materno serd uma mais valia a nivel
econdémico pela poupanga na familia e que vale a pena investir no
esforco da amamentacio.

Sabemos também a importincia da amamentacao e do leite
materno na sustentabilidade do nosso planeta reconhecendo que
¢ o alimento, por exceléncia, amigo do ambiente.

Assim, para mudar este paradigma, em beneficio das familias,
profissionais de satide e em ultima anélise de toda a sociedade, pois
todos beneficiamos quando o aleitamento materno é bem sucedido,
respeitando os objetivos individuais de cada familia, consideramos
que seriam muito importantes as seguintes medidas:

1. Incluir informagio atualizada, fidvel e bem fundamentada a
todos os que estudam ciéncias relacionadas com satde. Con-
jugar esta informagdo com a ética e o dever de informar mas
respeitar as opgoes individuais.

2. Proporcionar acoes de formagio sobre aleitamento mater-
no, atualizadas, fidveis e bem fundamentadas, a todos os que
lidam com gravidas, maes lactantes, bebés, criancas e jovens.

3. Garantir que todas as unidades de satide tém acesso ao equipa-
mento adequado e necessdrio para permitir a inicia¢io e ma-
nutengio adequada do aleitamento materno.

4. Proporcionar informagao fidvel sobre o aleitamento materno e
a sua prdtica as gravidas e sua familia.

5. Alterar as préticas contrdrias as recomendacoes relativas ao
aleitamento materno emitidas pela Organizagdo Mundial de
Satde, nomeadamente no que se refere a proporcionar o con-
tacto pele a pele apds o nascimento, evitar o uso de tetinas,
assegurar atendimento técnico capaz de aferir a efetiva trans-
feréncia de leite durante a mamada, tratar problemas de saide
da mie e do filho evitando a interrupcao da amamentagao/
/aleitamento materno.
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6.

10.

11.

12.

13.

14.

Promover o aleitamento materno de forma regular, através
de campanhas transversais a toda a sociedade, de forma a
combater os efeitos perniciosos da promogao de produtos de
substitui¢ao pela inddstria.

Informar sobre o aleitamento materno através dos curriculos
escolares, de forma a que estes jovens estudantes possam mais
tarde tomar decisbes informadas. (A nossa associa¢io tem
desenvolvido alguns materiais e dinAmicas adequados para
apresentagao em varios niveis escolares e realizado algumas
sessoes escolares.)

Deveriaser pensadaa possibilidade de proporcionar as familias
com maes lactantes a licenga de parentalidade, remunerada a
80-100% para a mie, até aos 2/3 anos de idade do lactante.
Deveria ser equacionada a possibilidade de proporcionar,
anualmente, as maes mais 5 dias de férias por cada filho com
menos de 5 anos.

Estimular a investigagao cientifica sobre aleitamento mater-
no em parceria com Universidades e Centros de Investiga-
¢ao, internacionais, com trabalho reconhecido nesta drea.
Garantia da recolha de dados fidedignos sobre a prdtica do
aleitamento materno em Portugal.

Criagdo de legislagio que preveja coimas e outras medidas
para os que, a titulo individual ou coletivo, pratiquem atos
que prejudiquem ou suspendam o aleitamento materno sem
fundamentagao.

Criagao de um banco de leite materno em cada maternidade
do pais, pablica ou privada, de modo a assegurar o acesso a
alimentacio mais adequada, segura e sustentdvel a todos os
lactentes.

Criagdo de bancos de leite materno por todas as regides do
pais, para uso por todas as familias que queiram doar stock
de leite excedente e por outras familias que, apesar de nao
poderem amamentar ou nio o poderem fazer exclusivamen-
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te, querem receber leite humano devidamente pasteurizado e
conservado para os seus filhos.

15. Cumprimento escrupuloso do “Cédigo Internacional de
Marketing de substitutos do leite materno da Organizacio

Mundial de Saide (OMS)”.

A nossa associagdo tem voluntirios em vérias zonas do pais e sem-
pre que possivel gostaria de colaborar, através dos seus voluntdrios,
na moderagio de grupos de apoio sobre amamentagio e pds-parto
nos centros de satide e/ou hospitais, assim como prestar apoio volun-
tario as mulheres que o solicitem nessas instituigoes ou contribuir na
formacao das familias e profissionais de satide.

O alargamento da linha telefénica SOS Amamentagio e do
apoio presencial e/ou domicilidrio seria benéfico para alcangar mais
familias.

Nos pontos acima referidos, nomeadamente 2, 3 e 4, a associagao
poderia contribuir de forma significativa pois tem formadores e mo-
deradores capacitados.

Seria uma excelente forma de articulacio entre iniciativas da so-
ciedade civil e as instituicoes.

Todos juntos, enquanto sociedade podemos proporcionar um
ambiente acolhedor a todas as familias, incentivando e apoiando
ativamente o aleitamento materno.
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Fundagao Rui Osério de Castro

Cristina Potier'

A Fundag¢io Rui Osério de Castro apoia as criangas com do-
en¢a oncoldgica e as suas familias em duas dreas muito especificas:
INFORMAR, esclarecendo os pais e as criangas sobre questoes rela-
cionadas com o cancro infantil e PROMOVER a INVESTIGACAO,
contribuindo assim para o avan¢o da medicina nesta drea. Como nao
me canso de dizer, “Nao somos uma associa¢ao de doentes”.

Desde o inicio que nos preocupdmos em nao ser mais uma orga-
nizag¢ao. Nao querfamos, e continuamos a nao querer, fazer o mesmo
que os outros estao a fazer. Numa drea em que os recursos sio escas-
sos, tanto humanos como financeiros, ¢ fundamental trabalhar em
parceria e em complementaridade.

A identificar as necessidades existentes, se por um lado temos as
préprias familias e em sua representacio a Acreditar, a Associagio
que as representa, do outro lado temos os profissionais do Sistema
Nacional de Sadde.

Apesar de sentir que jd estao a ser dados passos largos neste senti-
do, é preciso nunca esquecer que todas as partes tém o mesmo objec-
tivo: A melhoria continua do cuidado prestado e da existéncia de um
verdadeiro cuidado centrado no doente e na sua familia.

E que apenas com a participagao de todos isso ¢ possivel.

! Diretora-Geral da Fundac¢io Rui Osério de Castro.
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GAT - Grupo de Ativistas em Tratamentos
Luis Menddo' e Marta Maia®

O GAT foi fundado em 2001 por onze pessoas, ativistas na drea
do VIH e sida. Nos primeiros trés anos foi um grupo informal de
advocates dos tratamentos. S6 0 nome estava registado, apenas tinha-
mos trabalho voluntdrio. Em 2004, houve eleigoes e esse grupo de
pessoas constituiu-se legalmente como associagio. famos 6 ou 7 vezes
por ano a reunides do EATG (European AIDS Treatment Group) /
/ ECAB (European Community Advisory Board) sobre tratamentos
e chegdvamos com informagao que nem os médicos ainda tinham.

Esta situagio, em que o doente é expert patient, volta a acontecer
anos depois, com a hepatite C. Em 2008, em Bruxelas, fomos a um
ECAB sobre tratamentos para a hepatite C, com os melhores ativistas
que havia na Europa, nos Estados Unidos e no Canadd, e comegdmos
a seguir o desenvolvimento dos novos antivirais de agao direta (DAA)
para a hepatite C. Fizemos manifestagoes em frente ao Ministério
da Saide e o Secretdrio de Estado Adjunto do Ministério da Saude
mandou-nos subir. Nés tinhamos uma ponte com o Chefe de Gover-
no e o Ministro da Satide (MdS). Com a crise e a Troika, foi funda-
mental para a questao da hepatite C e do VIH nao ser posta de parte.

Um dia, o MdS chamou o GAT para uma reuniio com o
Secretdrio-adjunto, o presidente do Infarmed e o diretor do Progra-
ma Nacional para o VIH e as Hepatites, o Henrique de Barros. Eles
tinham pouco conhecimento sobre a realidade dos novos tratamen-

! Presidente da Direcio do GAT.

2 Membro da Diregio do GAT. Este texto resulta de uma entrevista de Marta Maia
a Luis Mendio, presidente do Grupo de Ativistas em Tratamentos (GAT), realizada a
10 de outubro de 2021, a beira-mar, em Settbal.
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tos da hepatite C. Foi o MdS, Paulo Macedo, que, com a nossa co-
laboragao e a de dois especialistas médicos, resolveu o problema da
compra dos tratamentos para todos a preco comportdvel. A entao
responsdvel da Gilead, Cristina Bernardo, teve também um papel
importante e decisivo. Julgo que sem a nossa participagio nunca
teria havido um acordo com a Gilead. Exigimos que os tratamen-
tos fossem disponibilizados para todos os que precisavam, mas que
os precos fossem comportdveis para o Servico Nacional de Sadde
(SNS). Habitualmente, a posi¢ao das associagdes ¢ a de exigir os tra-
tamentos a qualquer preco porque a vida humana nao tem prego,
mas, depois, o pais nio tem dinheiro para pagar...

Nés afirmdmos que nao queriamos a aprovagio dos medica-
mentos da primeira vaga (Boceprevir e Telaprevir), nem da segunda
vaga (um ou dois antivirais de a¢io direta, Interferdo e Ribavirina),
que eram medicamentos com muitos efeitos adversos, querfamos a
aprovagio dos medicamentos da terceira vaga (combinagdes s6 com
DAA), quase sem efeitos adversos, com uma taxa de sucesso acima
de 95%, com precos comportdveis para o SNS e que pudessem tratar
toda a gente.

O custo do tratamento (Sofosbuvir + Daclastavir), para mim (e
para muitos outros que precisavam de um tratamento de 6 meses),
em 2014, aos precos pedidos pela industria, rondava os 178 000€.
Ninguém acreditava que fosse possivel fazé-los descer para os
precos que estdvamos a propor. As pessoas diziam-me que as nego-
cia¢des com a industria farmacéutica e com o Governo nio iriam dar
em nada. Eu disse que esperaria mais um més e se no desse em nada
apresentaria a minha demissiao do GAT.

Por volta do dia 15 de novembro de 2014, envidmos um comu-
nicado que veio apoiar o Hospital de Sao Joao (HS]), a quem tinha
sido proposto o prego de 98 000€ por cada seis meses de Sofosbuvir.
O Anténio Ferreira e a Margarida Tavares, do Conselho de admi-
nistracio do HSJ, tinham vindo ao GAT duas vezes aprender comi-
go quais eram 0s medicamentos mais eficazes, quais eram 0s efeitos
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adversos, quais eram as combinagoes possiveis, etc. Entao, o HSJ
encomendou Sofosbuvir (da Gilead) e tinha jd Daclatasvir (da Brys-
tol Myers Squibb) em uso compassivo, gratuito, para os doentes em
fase mais avancada da doenca, que eram seis. Mais de meio milhio
de euros para tratar seis pessoas. Ao mesmo tempo, nds continud-
mos a fazer uma guerra aos precos. Os precos eram obscenos e nio
baixavam. A Gilead comprou a patente do Sofosbuvir por onze mil
milhoes de délares e nos primeiros 3 trimestres de vendas nos Esta-
dos Unidos recuperaram esse dinheiro.

Em Portugal, gracas ao acordo que foi feito quanto ao prego do
medicamento, em vez de um tratamento para 300 ou 400 pessoas,
foi possivel dar acesso ao tratamento a todos os doentes nos hospitais,
ou seja, 13 000 pessoas. O que rendeu a Gilead, julgamos, perto de
200 milhoes de euros. Gragas também ao nosso papel de defensores
dos doentes e do SNS, a indastria farmacéutica e o Governo fize-
ram um acordo de 2 anos e todas as pessoas puderam ser tratadas.

Julgo saber que a Gilead propdés um desconto de 10% vs o pa-
gamento por cada pessoa curada, independentemente dos meses de
tratamento que fossem precisos para chegar a cura. O GAT defendeu
a op¢do dos 10%, porque aqueles que nio se curariam com um pri-
meiro tratamento representariam 4 ou 5%. O Governo nao seguiu
esse caminho, optando pelo pagamento por cura, por isso gastou-
-se alguns milhoes de euros a mais, jd que a eficicia do tratamento
é superior a 96%. Foi a primeira vez que as associacoes de doentes
conseguiram um acordo deste nivel.
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MiGRA Portugal — Associagio Portuguesa de Doentes com
Enxaqueca e Cefaleias

Madalena Pldcido'

Cada vez mais caminhamos num sentido em que se torna claro
que o doente tem de ser o centro dos cuidados de satide e tem de ser
envolvido nas tomadas de decisao acerca da sua satide. No entanto,
para que isto se possa tornar uma realidade, o Servico Nacional de
Satde (SNS) necessita de se adaptar e envolver o doente em todas as
decisoes. Isto deve acontecer, quer a nivel micro na gestao de cada
doente, como a nivel macro, no envolvimento das associagoes de do-
entes nas tomadas de decisao acerca do SNS.

Uma relagdo mais préxima e inclusiva das associagoes de doentes
nas tomadas de decisdo estratégicas do SNS e o seu envolvimento
na identificagio das necessidades existentes para cada patologia sao
fulcrais para termos um SNS que verdadeiramente coloque o doente
e as suas necessidades no centro dos cuidados de satide. A defini¢ao
do percurso do doente dentro do SNS, a necessidade de consultas
de especialidade, a comparticipagio de novas opgoes terapéuticas e o
modo como se acede a estas terapéuticas devem ser avaliados em con-
junto com as associagdes de doentes, pois apenas estas conseguem
compreender as reais necessidades dos doentes.

Num contexto de envolvimento ativo dos doentes nas tomadas
de decisao acerca dos seus cuidados de satide, a literacia em satide e o
empoderamento dos doentes tornam-se essenciais, sendo as associa-
¢oes de doentes um aliado fundamental para o SNS.

! Presidente da Diregio da MiGRA Portugal.
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Em suma, a relagio entre as associagoes de doentes e o SNS de-
verd ser uma parceria estreita, reconhecida e valorizada como tal,
que permita uma comunicag¢do e partilha entre estas instituigoes. As
associagoes de doentes devem participar de forma integrante no SNS
e nos cuidados de saide que sao prestados ao doente.
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MOG - Movimento do Cancro do Ovirio e outros Cancros
Ginecolégicos

Cldudia Fraga'

A formagao da Escola Nacional de Sadde Publica é fundamental
para alavancar os projetos e agregar sinergias a favor da Doente e do
Sistema de Satdde.

Foi devido a esta formagio que a nossa Associagaio MOG — Mo-
vimento Cancro do Ovidrio e outros Cancros Ginecoldgicos nao se
resignou ao confinamento, tendo nascido a 18 de dezembro de 2019.
E dificil o “arranque” de uma Associacio de Doentes. Nio basta a
boa vontade das voluntdrias, temos de ter informacao e formacao
para chegarmos as doentes, profissionais de satide e politicos.

Todas devemos ter acesso a médicos especializados, a inovagao
terapéutica, a novos medicamentos que aumentam a qualidade de
vida e previnem as recidivas do cancro ginecolégico.

E urgente aumentar a literacia dos cancros ginecolégicos e para
isso devemos comegar pelas escolas. Uma colaborac¢io entre Minis-
térios da Saude e Educacao ¢ fundamental.

Propomos contetidos programdticos de Satde para Todos, para
as diferentes faixas etdrias, nas aulas de Educacio Fisica, disciplina
transversal a todos os alunos.

Outra prioridade devem ser os Centros de Satde, sobretudo
junto dos médicos de familia, com a divulgaciao das Associagoes e,
no nosso caso, no sentido de valorizarem os sintomas das mulheres,
prescrevendo exames de diagndstico com a maior celeridade possivel
e um rdpido encaminhamento para os médicos especialistas.

! Presidente da Direcao da MOG.
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A Formagao da ENSP promoveu a unido da MOG a andLIN-
FA, a Careca Power, a Evita e as Amigas do Peito, com as quais
formdmos o Movimento Pés ao Caminho, construimos o projeto
ORIENTA-TE, com o qual concorremos a uma bolsa, entretanto
premiado.

Juntos somos mais fortes!
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Myos — Associagao Nacional contra a Fibromialgia e Sindrome de
Fadiga Crénica

Ricardo Fonseca'

Como representante de uma associagio de doentes e como pro-
motor de advocacia em prol dos seus interesses, sinto que ainda hd
um longo caminho a percorrer para que a comunicagao entre as asso-
ciagoes de doentes e outras entidades de satide e parceiras no sistema
de satide seja mais eficaz e eficiente, pois ainda existem muitas lacu-
nas na forma como se comunica e, especialmente, no modo como
essa possibilidade de comunicagao ¢ criada e permitida para que as
associagdes sejam escutadas.

Ao mesmo tempo seria muito importante que as associagdes de
doentes fossem cada vez mais incluidas em todos os projetos criados
pelas entidades e institui¢des de satde, para que pudessem dar os seus
contributos, baseados na sua experiéncia no dia-a-dia a cuidar de
pessoas que querem e precisam ver 0s seus interesses a serem es-
cutados, a serem tidos em conta, para que todas as decisoes que sao
implementadas sejam cada vez mais direcionadas e personalizadas,
dando respostas reais e eficazes, contribuindo para que as pessoas que
as associagoes representam possam viver com mais qualidade.

E também necessério que Todas as associacoes de doentes sejam
escutadas, independentemente da doenga ou doengas que represen-
tam, independentemente da importincia que essas mesmas doengas
possam ter para a comunidade cientifica, independentemente dos
apoios que possam ter ou a sua relacio pessoal com determinadas en-
tidades. E preciso que haja homogeneidade para todas as associacoes
de satide terem as mesmas oportunidades no sistema de satde.

! Presidente da Direcao Nacional da Myos.
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Portugal AVC — Uniao de Sobreviventes, Familiares e Amigos

Anténio Conceigio'

Falando do Acidente Vascular Cerebral (AVC), costumamos
compard-lo a uma casa: os profissionais de saide que nos tratam co-
nhecem tudo sobre a mesma, diria, todos os recantos, mas, obvia-
mente, pelo lado de fora... Nés, sobreviventes de AVC, sabemos os
pormenores da casa, mas no seu interior... Claro que nenhuma das
perspetivas é completa. Mas, quem tem que cuidar da “casa” s6 tem
a ganhar se, ao indispensdvel conhecimento “exterior”, se preocupar
também em ouvir aqueles que vivem “por dentro”...

Utilizando a mesma imagem, os sobreviventes de AVC podem
ser “visitas” de muitas “casas”: das Unidades de AVC na fase aguda
(quando acontece), aos servicos de Medicina Fisica e Reabilitagao,
as Unidades de Satde Familiar/ Centros de Satde, e mesmo outros
eventuais intervenientes no processo de reabilitacio.

Porém, frequentemente, os diferentes servicos de satide parecem
funcionar centrados em si mesmos. Quando todos terfamos a ganhar
se, antes de mais, existissem sempre canais de comunicagao, bidi-
recionais e plenamente funcionantes. Que diminuissem a sensagao
de abandono, de portas a fechar sem a garantia da abertura de outras,
e muitos outros aspetos tao importantes em pessoas que podem estar
a atravessar momentos de dificuldade e de reorganizacio de vida.

Sim, porque o processo de reabilitagao sé é pleno quando centra-
do e requerendo a participacio ativa da pessoa que sofreu o AVC e
da familia, tanto quanto possivel, e de uma equipa multidisciplinar
de profissionais de satide. Ou seja, o 6bvio e tantas vezes repetido por

! Presidente da Diregao da Portugal AVC.
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todos, mas amiudamente esquecido na prdtica: o doente no centro
do sistema de satde!

Se assim for, a participacio e a colaboragao das associagoes de
doentes, obviamente no respeito pela especificidade dos intervenien-
tes, serd desejada e considerada bem-vinda. Nao vista como intrusao,
mas antes com um papel ativo ¢ uma visio complementar de que
todos podem beneficiar!
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Pulmonale — Associa¢ao Portuguesa de Luta Contra o Cancro do
Pulmao

Isabel Magalhdies'

Informar/Capacitar

Vivemos numa sociedade em que a literacia, nomeadamente em
satde, escasseia. Cientes desse enquadramento, “informar” constitui
um dos grandes propésitos de todas as associagoes de doentes.

Porém, “informar” e “capacitar” nao sio exatamente 0 mesmo, sen-
do este ultimo o verdadeiro objetivo almejado e nem sempre atingido.

O contexto de pandemia que temos vivido, ndo obstante todos os
aspetos negativos nas vdrias vertentes, trouxe para a vida do cidadao
comum a temdtica da saide. Observou-se uma maior atengio, um
maior enfoque, numa drea em que muitos continuavam a pensar que
“satide era tema dos profissionais de saiide e dos doentes”, como se a
vida nao fosse uma caminhada em que todos passamos fases dis-
pares. Saibamos, pois, trabalhar esta oportunidade para conseguir a
verdadeira capacitagio.

Este é um desafio, gerador de mudanga, aquela tao necessiria e
tao dificil de atingir. Quando falamos de doenga associada a estigma
social, como continua a ser o cancro do pulmao, o caminho ¢ ainda
mais complexo.

Acreditamos que, com esfor¢o, persisténcia e em colabora¢io
com todos os demais stakeholders, conseguiremos ter uma sociedade
capacitada!

Atividades de proximidade, desde logo junto dos mais jovens, siao
algumas das medidas a implementar neste contexto.

! Presidente da Direcao da Pulmonale.
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Recomego — Associagio para a Reabilitacio e Integragao Social

Utentes'

Tenho ideia que o relacionamento entre as associagdes de doentes
com experiéncia de doen¢a mental, e outros movimentos represen-
tativos dos seus interesses, com o sistema de satide tem passado por
etapas importantes, no caminho para uma mais racional aborda-
gem destas problemdticas, no serem postas em pratica ideias, pro-
cedimentos, métodos, desenvolvimentos cientificos comprovados,
medicagdes e terapias mais centradas na realidade apresentada pelos
utentes e mais de acordo com as suas necessidades préticas.

Tendo ideia que a comunica¢io entre os utentes e cada um dos
elementos de cada equipa pluridisciplinar que constitui cada nicleo,
mais ou menos auténomo, estd mais activa e mais consequente.

A nova organiza¢io logistica e psiquidtrica com residéncias um
pouco por todo o lado, assim como os féruns sécio-ocupacionais,
permite enfrentar um vasto leque de problemas apresentados pelos
utentes, desenvolvendo capacidades e potenciando aptidoes, dando
autonomias préprias e preparando o utente para ser independente
num futuro préximo.

As novas medica¢des permitem debelar uma vasta parte dos pro-
blemas apresentados pelos utentes, sem efeitos secundérios, perni-
ciosos, nao sendo necessdrio internamentos longos, permitindo ao
utente ter um quotidiano normal.

Por estas razoes deixou de ser necessdria a existéncia de estrutu-
ras pesadas, ou seja, os chamados hospitais psiquidtricos, onde os
pacientes viviam uma boa parte da sua vida num marasmo e sem
perspectivas de recuperagio em estado permanente de sedagio.

! Utentes da Recomeco, que preferiram manter o anonimato.
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As estruturas residenciais e 0 emprego protegido também sao ino-
vagoes revoluciondrias que contribuem dramaticamente para a pre-
paragdo para a vida activa e para a sua independéncia e autonomia.

E outro aspecto importantissimo ¢ a sinalizagao institucional de
familias disfuncionais, onde vive o utente, num ambiente que lhe des-
tr6i a personalidade, e tentar perceber esse jogo de influéncias, tentar
equilibrar essas forgas e tratar disso o mais precocemente possivel.

Na atualidade ji é possivel fazer isso devido ao desenvolvimen-
to das ciéncias psicanaliticas, terapéuticas e ao nivel da medicagio.
Estou a ser um pouco utépico, mas temos de ter esperanca e acre-
ditar no futuro com um mundo melhor.

*okx

A meu ver, ainda hd um longo trabalho a fazer acerca dos interes-
ses dos doentes, principalmente na saide mental. Isto pelo seguinte:
os doentes mentais ainda sofrem muita discriminacio em relacio as
outras doengas. O préprio doente estigmatiza-se pelo facto de fre-
quentar os servigos de sadde a ele ligados. Quando vamos a uma con-
sulta, se formos abordados por outros colegas com a mesma doenga
€ nos perguntam ao que vamos, se respondermos, as pessoas que se
encontram na mesma sala ficam a saber logo porque é que fomos l4.
Naio é sentir “complexos”, é a maneira como a sociedade ainda nao
estd informada em relagao a esta doenga. Muitos médicos de outras
especialidades acham que os doentes mentais tém de ser tratados nos
servigos hospitalares, quando deveria haver abertura em relag¢io aos
locais de tratamento, principalmente os de servigo publico. Acharia
que deveriam diversificar os locais de tratamento destes doentes de
forma a que se sintam mais bem atendidos e nao discriminados.

As associagdes de doentes, tendo proximidade com os doentes e
conhecendo estas dificuldades por nds sentidas, poderiam advogar
por termos mais voz e conseguir haver uma mudanca.

Havendo trabalho de parceria, deveriam as associagoes alertar os
profissionais de satde, para que, quando conversam entre eles, seja
preservada a privacidade dos doentes, para nao serem estes expostos.
As associagdes deveriam ter mais voz ativa quer na assembleia da re-
publica quer nos media.
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Respira — Associagio de Pessoas com DPOC e Outras Doengas
Respiratorias Cronicas
Lsabel Saraiva'

Associacées de Doentes ¢ Generosidade

Quando se poe a questao de analisar o modus faciendi das Asso-
ciagdes de Doentes e a forma como elas se relacionam com as entida-
des diretoras da Sadde, a primeira questdo que carece de decisio é a
da escolha de instrumentos com capacidade transformadora, isto é,
“o que escolher?” ou “que tema pode ser transformador se modifica-
do?” ou, ainda, “que aspecto pode ser escolhido e melhorado?”.

O modelo de funcionamento das nossas organizagoes resulta do
equilibrio de vérias varidveis e, como tantas vezes acontece, a altera-
¢ao numa delas provoca desajustamentos e movimentos nem sempre
desejéveis.

Por isso, nao selecionamos, aqui, nenhum 4ngulo ou varidvel
especificos, preferindo, antes, acrescentar um outro pilar: o da Ge-
nerosidade.

— Generosidade pessoal e corporativa em tempos e talentos.

— Generosidade que valorize o nosso trabalho e empenho.

— Generosidadequenosajudeaamplificarasnossasiniciativas, adis-
seminar o conhecimento sobre tantos e tio variados sofrimentos.

— Generosidade que nos auxilie e nos permita, sem sobressaltos,
manter uma rede de tarefas diversificada, vocal, conhecedora.

— Generosidade que ampare o nosso oficio: ser interpelados,
convocados, fazendo o que tdo bem conseguimos: dar voz a
quem nao a tem.

! Presidente da Diregao da Respira.
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— Generosidade que nos permita prosseguir a Missao comum a
todos nés: prevenir a doenca e promover a Satde.

— Generosidade para batalhar incansavelmente pelo acesso aos
cuidados de Satdde dos que em nés confiam.

Ainda e sempre Generosidade — que dé4 brilho aos dias, espe-
ranga as pessoas com doenga e apoio aqueles que os amam e cuidam.
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SERaro.pt — Associa¢ao de Sindromes Excecionalmente Raras
Ana Rute Sabino'

A relagdo entre uma associagao de doentes ou movimento que os
represente e o sistema de satde tem de ser uma relacio entre pares.
Ambos tém objetivos comuns. Ambos trabalham para a melhoria
didria da satide em Portugal. Ambos tém de trabalhar para melhorar
a quantidade e qualidade de vida em Portugal. E se realmente esta
relagio for uma relac¢io entre pares o trabalho de ambas as partes
estard muito facilitado. Economizamos tempo e dinheiro com maior
satisfacdo para os cidaddos. O cidadio por passar a ser doente e um
utilizador mais assiduo do sistema de satide nio significa, salvo ra-
ras excepgoes, que deixe de estar capacitado para formular opinioes
validas sobre o mesmo sistema de sadde. Pelo contririo, tem uma
nog¢ao mais precisa e experienciada do sistema e de como este melhor
poderia ajudé-lo a ele e a outros. Por isso os doentes tém de passar
a ser considerados como consultores indispensdveis em qualquer
matéria relacionada com saftde.

Para uma melhoria efectiva da sadde em Portugal o foco tem de
ser o Cidadio. Quando se pensa em melhorar a saide, seja em que
aspecto for, temos de ter uma visao ampla e de futuro.

! Presidente da Diregao da SERaro.pt - Associagio de Sindromes Excecionalmente
Raras.
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Sara Alves da Silva'

Na minha opiniao, o acesso a toda a medica¢io viria a melhorar
muito a qualidade de vida de todos os doentes de Addison.

Temos acesso a Hidrocortisona mas por vezes ha faltas de stock no
nosso pais, o que nos deixa stressados e ansiosos a beira de uma crise
Addisoniana, uma vez que nunca sabemos se voltarao ao mercado ou
a durac¢o da ruptura.

No caso da Fludrocortisona, esta nao é comercializada no nosso
pais. Para a obtermos hd apenas duas opg¢des: ou vamos a Espanha
comprar ou encomendamos pelo hospital.

Por fim, deveria ser distribuido a todos os doentes de Addison o
kit SOS — injecdo de hidrocortisona, pois numa crise da doenga esta
poderd salvar a nossa vida.

! Portadora da Doenca de Addison. E uma doenca rara e ainda nio tem associacio
criada. No seio da RD-Portugal, Unido das Associagoes de Doengas Raras de Portugal,
e de acordo com os Estatutos, os Associados Efetivos sio Associacoes de Doentes de
patologias raras. Para podermos acolher estas pessoas com patologias muito raras, a RD-
-Portugal aprovou o apoio 2 criagio de uma associagio  semelhanca da (internacional)
SWAN (Syndrome Without A Name), designada Associacio de Sindromes Especialmente
Raras (SER).
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Viva Mulher Viva Associagao

Gabriela Freire'

Posso entrar? Também soffi...

O saber vivido é muito diferente do saber técnico e cientifico.
O saber vivido é tnico, porque cada pessoa é tinica. A partilha cien-
tifica acrescenta. A partilha vivencial destaca a esséncia do que so-
mos: pessoas assustadas com uma noticia sobre nés.

E principiou a ideia, na consulta multidisciplinar de cirurgia da
mama (Hospital de S. José — Lisboa), em 1999. Incidir sobre o mo-
mento em que a noticia desaba sobre nés. Essa noticia, “tenho cancro
da mama”, que nos paralisa. Que nos confunde. Todas as memorias
coletivas e pessoais, todas as imagens de sofrimento da doenga cujo
nome ainda se sussurra precipitam-se e fecham-se sobre nés, num
abraco gélido.

A partir de 2003 as consultas no Hospital de S. José jd se efetua-
vam com a participagio de um psic6logo no momento da consulta
de diagndstico e com a posterior colaboragao de uma de nés, volun-
tarias, mulheres que viveram o susto € o superaram, num sistema
de “madrinhas”/“afilhadas”. Nascia a Viva Mulher Viva Associacao.
E cresceu até aos dias de hoje em atividades soliddrias e em multiplas
acoes de advocacia da cidadania da saude.

O afeto, a partilha e o espirito de missao ¢ aquilo que nos une,
mas nio basta para mantermos a nossa organizagio. O tempo é um
grande obsticulo, pois o voluntariado exige tempo e ele esgota-se
na vida ativa ou na necessidade de apoio aos familiares quando nos

! Presidente da Direcio da Viva Mulher Viva Associagio.
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reformamos. A inser¢io da associagio na estrutura do Hospital de
S. José — CHULC ¢ um elemento facilitador, mas as exigéncias da
IPSS que somos podem tornar-se avassaladoras.

Assim, se pudéssemos mudar um aspeto do nosso relacionamento
com o sistema de satide, esse aspeto seria o de recebermos por parte
do Ministério da Saide e dos legisladores, nio boas intencoes, mas
agoes:

— Que garantissem, através de um gabinete de apoio, formacio,
apoio técnico-administrativo e beneficios (fiscais, profissionais)
para a a¢do voluntdria.

— Que garantissem a prioridade das cirurgias da mama e conse-
quente processo de reconstrugio pldstica no 4mbito do SNS.

— Que garantissem o “direito ao esquecimento” — pois os/as so-
breviventes do cancro (e sio cada vez mais) ficam reduzidos
nas suas possibilidades de obter seguros de satide ou crédito
bancirio.

Posso entrar? Também sofri, mas tive a possibilidade encarar
a adversidade como uma oportunidade de mudanga, cresci como
pessoa e aprendi a valorizar a minha vida e a minha capacidade
de tocar positivamente a vida dos outros.






Nesta lista, tdo exaustiva quanto nos foi possivel, procurdmos
agregar informagao sobre as associagdes de doentes e outras organi-
zagoes da sociedade civil, que apoiam os doentes e as suas familias ou
advogam pelos interesses das pessoas em contexto de satide, existen-
tes em Portugal, e respetivos contactos.

As 277 associagoes aqui elencadas encontram-se organizadas por
condigao de satde ou doenca' e por ordem alfabética.

! Tivemos por referéncia a Classificagio Internacional de Doencas — 112 revisio

(ICD-11).






Anomalias do desenvolvimento

Designagao Website Telefone Email

Associacio de Esclerose Tu- www.esclerosetu- 933836990 info@esclerose

berosa em Portugal - AETN | berosa.org.pt tuberosa.org.pt

Associagao de Pais e Amigos

de Portadores do Sindroma geral@apart-pt.

de Rubinstein-Taybi www.apart-pt.org | 218490862 org

— APART

Associacio de Portadores de apatris2 1 eral@apatris2 1

Trissomia 21 do Algarve or ap ' 289823979 ir @ap '

— APATRIS 21 & &

Associagio de Viseu de www.facebook. ot 1 @email

Portadores de Trissomia 21 com/AVISP- 232083381 | VP @gmatl.

— AVISPT21 T21Viseu com

Associacio Nacional de carissim info@rarissim

Deficiéncias Mentais e Raras . -rarissimas. 217786100 . o@rarissimas.

- Rarissimas P b

Associagio Nacional de Pais anparett@gmail.

e Amigos Rett — ANPAR Anparpt 211340467 com
associacaonevo- ASSHEVODOLL

Associagao NEVO Portugal portugal.word- 244542640 “vop @

gmail.com

press.com

fosociagio Porwguesa de. | nwapnpe | 210509962 | info@apnfpr

Associagao Portuguesa de ADDSW@NEL.SAb0

Portadores de Sindrome de 218371699 | 2PPov@netsapo.

Williams — APPSW

pt

(continua)
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(continuagio)

Associagao Portuguesa de

Portadores de Trissomia 2 www.appe21. geral@app21.
_APPT2I org.pt org.pt
Associacio Sindrome de
Angelman Portugal - ANGEL www.angel.pt geral@angel.pt
Associa¢io Sindrome Prader- raderwilli cal
Willi Portugal — SPW www.praderwilli- | 913025643 | 8@
Portugal pt praderwilli.pt
Associagao Spina Bifida e
Hidrocefalia de Portugal www.asbihp.pt 218596768 | sede@asbihp.pt
— ASBIHP

Condigdes originadas no periodo perinatal
Designagio Website Telefone Email
Associacio Nacional de nsi |
Sindrome de Intestino Curto | www.ansic.pt 912187528 | 215 @
_ANSIC outlook.com
Os Francisquinhos — Asso-
ciagio de Pais e Amigos das www.osfrancis- osfrancisquinhos
Criangas do Hospital Sao quinhos.org 213620995 @clix.pt
Francisco Xavier

Consequéncias de causas externas
Designagio Website Telefone Email
Associagao Amigos dos geral.aaq@gmail.
Queimados — AAQ www.aaq.pt 961190358 com
Associagio de Apoio aos
Traumatizados Cranio- geral@

www.novamente.pt | 215871027

-Encefilicos e Suas Familias

- NOVAMENTE

novamente.pt
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Cuidadores
Designagio Website Telefone Email
Associacao Fraterna de afpaesmoriz.
Prevengao e Ajuda — AFPA wordpress.com
Associacio Nacional de ancuidadores ancuidadores
Cuidadores Informais i . 969322255 | informais@gmail.
CPHLANCI informais.pt com
Cuidadores cuidadores.pt 800242252 gefal@
cuidadores.pt
Deficiéncias (inespecificas)
Designagao Website Telefone Email
Confederacao Nacional de cnod.sede
Organizagoes de Pessoas com | cnod.pt/cnod 214038180 o @
gmail.com

Deficiéncia — CNOD

Distirbios mentais, de comportamento ou neurodesenvolvimento

Psico-Social — ACARPS

Designagio Website Telefone Email

Associagao Algarvia de

Pa.1s € Ar’nlgos de C.rlangas www.aapacdm. 289880700 aapacdm@

Diminuidas Mentais com aapacdm.com

— AAPACDM

Associacio Almadense Rumo

20 Futuro — AARF www.aarf.org.pt | 212978660 | geral@aarf.org.pt

As.socmgao Centro Jovem centrojovemtejo. | g 70285 ce.ntro j ove.m

Tejo pt tejo@gmail.com

Associa¢io Comunitdria da acarps2011 acarps@email

Amadora para a Reabilitagao P ) ps@gmail.
blogs.sapo.pt com

(continua)
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(continuagio)

Designagao Website Telefone Email
Associagao Comunitdria de bnod .
Satde Mental de Odivelas ;ctsmo.we node 1219341138 ;;Sl:illo'ceoqmulp @
- ACSMO ’
Associagao de Apoio ao
Familiar e Doente Com estao
Perturbagao Obsessivo- domusmater.org | 218406187 (gi o an teror
~Compulsiva - DOMUS omusiater.org
MATER
Associagio de Apoio aos
Doentes Depressivos e www.adeb.pt 218540740 | adeb@adeb.pt
Bipolares - ADEB
Associagao de Apoio aos apoiar- apoiar.
Ex-combatentes Vitimas do | -stressdeguerra. 213808000 | stressdeguerra@
Stress de Guerra - APOIAR | com/pt gmail.com
Associagio de Apoio e
Seguranga Psico-Social - WWw.aasps.pt 213630884 | geral@aasps.pt
AASPS
Associagao de Apoio e
Terapéutica das Perturbagoes v . caleidoscopio-

. caleidoscopio- 932120004 ;
do Desenvolviment olhares.or -olhares@iol.pt
— Caleidoscépio omares-ofg
Associacao de Familiares
e Amigos de Pessoas com afadome. bt geral@afadome.
Doenca Mental ’ P pt
- AFADOME
Associagao de Familiares .
e Amigos de Pessoas com agirar.pt 912353788 aglr:%ll‘.20 e
Psicose — AGIRAR gmart.com
Associacio de Familiares e afarpa
Amigos do Doente Psicético ba. 243352600 | a.farpa@sapo.pt

— A FARPA

inclusivamente.pt

(continua)
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(continuagdio)
Designagao Website Telefone Email
Associagao de Pais e Amigos
de Deficientes Profundos www.,apadp.pt 214338440 | apadp@apadp.pt
— APADP
Associagao de Pais e Amigos dem inforced
dos Deficientes Mentais ; .tce ema. 218149314 . O@Ew cma-
Adultos - CEDEMA ore-p ore-p
Associagio de Sadde Mental | asmdfi.webnode. 265572787 asmc'if.llharco@
Doutor Fernando Ilharco pt gmail.com
. . geral@
Associagao Desafio Jovem desafiojovem. 219731025 | desafiojovem.
(Teen Challenge) Portugal com
com
Associa¢io do Cidadao acodasetubal
Portador de Deficiéncia e 960155030 nI]) il' o @
Amigos — ACPDA gmatl.co
Associagio dos Doentes
Mentais, Familias ¢ Amigos www.unir.pt 289411131 | info@unir.pt
do Algarve — Unir
Associaciao dos Familiares e afarpa.
Amigos do Doente Psicético | inclusivamente. 243352600 | a.farpa@sapo.pt
_ A FARPA pt
Associacio dos Familiares e www.facebook.
Amigos dos Anorécticos e com/afaab. 213951147
Bulimicos — AFFAB associacao
Associacio Famalicense
de Prevengio e Apoio a www.afpad.org 252378790 | geral@afpad.org
Deficiéncia — AFPAD
. www.facebook.
_As;(l)ga{cf;ao Jovem Valor com/ajov. 916157998 | geral@ajov.org.pt
ajovemvalor
Associaciao Nacional de
Familias para a Integracio da | www.afid.org.pt 214724040 | afid@afid.org.pt

Pessoa Deficiente — AFID

(continua)
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(continuagdo)

Designagao Website Telefone Email
Associagao para a Inclusio do
Cidadao com Necessidades aadpcmesm. aadoemcsm
Especiais Maria do Carmo wixsite.com/ 243306196 P @

. . S gmail.com
Silva Melancia incluir
— AADPCMCSM - Incluir
Associagao para a Integragao . . .
de Pessoas com Necessidades altp ne.webnode. 939165711 alpmn e.sec@gmail.
Especiais — AIPNE P 0
Associagio para a Integragio
e Reabilitagao Social de . .
Criancas e Jovens Deficientes www.airev.pt 253565948 | geral@airev.pt
de Vizela — AIREV
Associagio para a Promogao cal
da Satide Mental W 220101417 | 8@
 ENCONTRARSSE encontrarse.pt encontrarse.pt
Associagio para a Promogao assoclacaopet
da Satide Mental — Persona sona.wixsite.com/ | 212069999 | geral@persona.pt

personaassociacao
Associagio para a direccao
Reabilita¢io e Integracio recomeco.pt 214716118 @
8 recomeco.pt

Social — Recomeco
Associagao para o Estudo e
Integracio Psicossocial www.aeips.pt 218453580 | geral@aeips.pt
— AEIPS
Associagao pela Prevengio e . .
Apoio 4 Satide Mental associacaoolhar. 934679511 assolhar@gmail.
— OLHAR o8 com
Associagao Portuguesa da geral.apch@
Crian¢a Hiperativa - APCH -apdch.net 935084440 gmail.com
Associagao Portuguesa de info-sede@apd.
Deficientes — APD www.apd.org.pt | 213889883 org.pt
Associagao Portuguesa de dislex.co.pt | 225573420 fatima.almeida@

Dislexia — DISLEX

dislex.co.pt

(continua)
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(continuagdio)

Designagao Website Telefone Email

Associagao Portuguesa de

Dais e.Amlgos do Cidadio appacdm-lisboa. 217928720 ge.ral@appacdm—

Deficiente Mental pt -lisboa.pt

— APACDM de Lisboa

Associagao Portuguesa de

Pais ¢ Amigos do Cidadao ) geral@

Deficiente Mental grpfcdmporto. 226197460 gr[:cdmporto.

— APACDM do Porto

Associagao Portuguesa de

Sindrome de Asperger www.apsa.org.pt | 217119100 | geral@apsa.org.pt

— APSA

Associagao Portuguesa

para as PerFurbagoes do. appdacoimbra, 239822004 appc'iacmmbra@

Desenvolvimento e Autismo com gmail.com

— APPDA Coimbra

Associagio Portuguesa

para as Per.turbagoes do. ww.appda— 213616250 1n.f0@appda-

Desenvolvimento e Autismo | -lisboa.org.pt -lisboa.org.pt

— APPDA Lisboa

Associagdo Portuguesa

para as Pe{turbagoes do ' www.appda- 227169550 geral@appda-

Desenvolvimento e Autismo | -norte.org.pt -norte.org.pt

— APPDA Norte

Associagio Portuguesa

para as Per.turbagoes do . www.appdaviseu. 232452069 geral@ .

Desenvolvimento e Autismo | com appdaviseu.com

— APPDA Viseu

Associagao Recovery IPSS recovery.pt 213660167 |, oVeP s@
hotmail.com

Espaco t — Associagdo para SPACOL@ESDACO

Apoio a Integracio Social e WWWw.espacot.pt 226081919 ptp @cspacor.

Comunitaria

(continua)
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Crénicas — FENDOC

(continuagio)
Designagao Website Telefone Email
Federagao Nacional de
Enti Reabilitaca
DI:):::S:IS\/;L entaei: ilicago de www.fnerdm.pt | 939564509 | geral@fnerdm.pt
— FNERDM
Federagio Portuguesa das
Associacoes das Familias de familiarmente
Pessoas com Experiéncia de familiarmente.pt | 926065725 )
Doenca Mental geral@outlook.pt
— FamiliarMente
Federagio Portuguesa de
Autismo — EPDA www.fpda.pt 213630040 | fpda@fpda.pt
Federagio Portuguesa para a humanitas@
Deficiéncia Mental humanitas.org.pt | 218453510 cmantas
— Humanitas humanitas.org.pt

B . . geral@

Fundagio do Gil fundacaodogil.pt | 213552450 fundacaodogil.pt
Grupo de Intervengao e . . .
Reabilitacio Activa — GIRA www.gira.org.pt | 213544535 | gira@gira.org.pt
Hope! Respostas Sociais www.hope.pt geral@hope.pt
Rede Nacional de Pessoas rmpedm@email
com Experiéncia de Doenca EI: @gmat.
Mental 0

Doengas crénicas (inespecificas)
Designagio Website Telefone Email
Federacao de Instituicoes de fadc
Apoio a Doentes Crénicos N ) t‘ 218650480
_FIADC 0.52po.p
Federagao Nacional das facebook
Associagoes de Doengas com /'c fsh195 4 912973182 | geral@fendoc.pt
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Doengas enddcrinas, nutricionais ou metabélicas

Viseu — GIRO HC

Designagio Website Telefone Email
?Zi(t)slgﬁaf :}A‘p]h;l de www.aalp.pt 912287748 | info@aalp.pt
Rua Professor
Associacio da Doenca de l\fachadoo\/'llela,
Batten — ADOBA n° 140, 5° Centro
Dro., 4715-045,
Sao Victor, Braga
Associagao de Apoio
Terapéutico e Social totusalus.pt 220168514 | geral@totusalus.pt
—TOTUSALUS
Associacio de Diabéticos
da Regido Auténoma da 291763166
Madeira — ADRAM
Associacio de Diabéticos de adiabetesmsm@
S. Miguel e Sta. Maria 918517786 gmail.com
Associacio de Diabéticos www.facebook. adealenauer
do Concelho de Alenquer com/Diabeticos | 263738380 2580 d .
—ADCA Alenquer @sapo.p
. . WWWw.associaca- associacao
ésssailﬁao dde(;) larbftxlcss C(::l 8 odiabeticosovar. 256597296 | diabeticosovar
oneetho deva com @hotmail.com
Associacio de Diabéticos do www.facebook. addg.associacao.
Distrito da Guarda — ADDG com/AssDiab- diabeticos@
stiito da tiarda DistGuarda gmail.com
Associacio de Doentes
Obesos e Ex-obesos de www.adexo.pt 912973182 | geral@adexo.pt
Portugal - ADEXO
Associagio de Jovens Diabé- . . .
ticos de Portugal — AJDP www.ajdp.org 935040097 | ajdp@ajdp.org
Associacio de Pessoas com ral eiroh
Diabetes do Distrito de www.girohc.pt 933111933 | B4 61FONC

@gmail.com

(continua)
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(continuagdo)
Designagao Website Telefone Email
Associagao Diabético Feira www.diabetico- geral@diabetico
- ADF feira.pt/site 936804352 feira.pt
P www.facebook. associacao
Associagao Diabéticos . o
D’'Ouro com/Diabeticos- diabeticosdouro
douro @gmail.com
Associagao Diabéticos do www.diabeticos- geral@diabeticos
Minho - ADM minho.com 936804352 minho.com
Associagao Diabretes diabretes.pt grupodlabretes@
gmail.com
Associagio dos Diabéticos www.facebook. 213816100 diabentejo@
Alentejanos — Diabentejo com/diabentejo gmail.com
www.facebook.
com/Associagio- associacao
Associacio dos Diabéticos da | -dos-Diabéticos- diabeticos
Amadora — ADA -da-2*Amadora- 965435879 daamadora@
-ADA-1042 gmail.com
54350925085
Associagao dos Diabéticos da adzccentro@
Zona Centro — ADZC adzc.webnode.pt | 239052872 gmail.com
Associacio dos Diabéticos do
Distrito de Braganca 913182238 addl?ZOOZ@
_ ADDB gmail.com
Associaciao Mellitus Crianca . -mellicus- 212064920 ge.ral@melhtus
crianca.pt crianca.pt
Associagao Nacional para
Divulgar e Orientar para
Combater ¢ Enfrentar a doce.pt 916312173 | geral@doce.pt
Tay-Sachs e outras Ganglio-
sidoses — DOCE
Associagio Portuguesa CDG indromecd
e outras Doencas Metaboli- www.apcdg.com siaromee 8@
gmail.com

cas Raras - APCDG-DMR

(continua)
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(continuagdio)
Designagao Website Telefone Email
Associagao Portuguesa da Fe-
nilcetontria e outras Doen- www.apofen.pt 220995260 | geral@apofen.pt
cas Metabdlicas — APOFEN
Associacao Portuguesa de Do- | www.aplisosoma. geral@apliso
encas do Lisossoma — APL org 913880789 soma.pt
Associagio Portuguesa de www.aphemocro- aphemo@
Hemocromatose — APH matose.org 222050550 hotmail.com
Associagao Portuguesa de .
Hipercolesterolemia Familiar | www.thportugal.pt | 213583120 nifo@fhp ortugal.
— FH Portugal p
Associagao Portuguesa de inf
Obesos e Baridtricos . -renascerpa- 224917986 n o@renascer
— APOBARI raviver.pt paraviver.pt
Associagao Portuguesa de www.paramiloi- geral@para
Paramiléidose — APP dose.com 252620738 miloidose.com
Associacio Protectora dos diabetes@and
Diabéticos de Portugal www.apdp.pt 213816100 . @apdp-
— APDP P
Associagao Sanfilippo www.sanfilippo- sanfilippoportugal
Portugal — ASFP portugal.com 933056965 @gmail.com
www.facebook.
Diabéticos em Movimento COI?l/D,I_MOV_ dimov.geral@
-Diabéticos-em- .
- DIMOV . gmail.com
-Movimento-
333014463764
Diabéticos Todo-o-Terreno, diabeticostodo-
Associacio de Criangas e terreno.webnode. | 924002974 dttsecretaria
Jovens Diabéticos do Centro W ’ doal @gmail.com
_D.TT pt
Federacio Portuguesa das
Associagoes de Pessoas com www.fpad.pt 239052872 | geral@fpad.pt

Diabetes — FPAD
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Doengas infecciosas

Designagao Website Telefone Email
Alternativa Positiva
— Associagio de Informacio 217958296
e Apoio Sobre a Sida
.c.tuberculosedo

Associagio Contra a Tuber- vt .
culose jo Porto — ACTP 228316719 | porto@gmail.

com
?osfr?c\l;}f{(; S(ieDip i)lzsr:?e(s)soas www.abraco.pt 217997500 | geral@abraco.pt
Associagao de Apoio as . | .
Criancas com VIH/SIDA -AsSOClacao 213625771 | *° @assoclacao
_SOL sol.com sol.com
Associagao Grupo de Apoio m /.facebook. soshepatites
SOS Hepatites — SOS Zsociacao 969677151 | portugal@gmail.
Heparites SOSHepatites com
Associagao Portuguesa Ami-
gos de Raoul Follereau aparf.pt aparf@aparf.pt
— APARF
Associagio Portuguesa para a mais.or
Prevengio e Desafio a SIDA | www.sermais.pt 214814130 | TS0 8@
_SERs sermais.pt
Associagio Positivo — Grupos | www.positivo. info@positivo.
de Apoio e Autoajuda org.pt 211929925 org.pt
Associacio Seres (Con)Viver seres.isabel@
com o VIH — SERES www.seres.org.pt | 915487333 gmail.com
Fundagio Portuguesa . .
“A Comunidade Contra a fpecsida. 213540000 fp cc514a1992
SIDA” — FPCCSida org.pt @gmail.com
Grupo de Ativistas em Trata- | www.gatportugal. 210967826 geral@gat
mentos — GAT Portugal org portugal.org

(continua)
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(continuagdio)
Designagao Website Telefone Email
Liga Portuguesa Contra a www.ligacontra- info@ligacontra-
SIDA - LPCS sida.org 213479376 sida.org
Movimento de Apoio & Pro- | www.mapsalgar- 189887190 maps@mapsal-
blemdtica da Sida — MAPS ve.org/site garve.org
Fala e voz
Designagao Website Telefone Email
Associagao Nacional de www.anafasicos. geral@anafasicos.
Afdsicos — ANA org 218538526 org
Associagio Portuguesa Ivoz.eeral
de Limitados da Voz — www.aplvoz.pt 225026492 | “PVOLgerAI@
APLVOZ $apo-pt
Instituto Portugués da Afasia | . . . .
_IPA, Associacio IPAFASIA ipafasia.pt 223163348 | geral@ipafasia.pt
Fatores condicionantes do estado de satde
Designagao Website Telefone Email
Alternativa — Associagio ass-alternativa. 916278096 ass.alternativa@
Contra as Dependéncias blogspot.com gmail.com
Associacio Concelhia de
Promogao de Habitos de roiect
Vida Sauddvel e de Preven- 236212610 E . Oi) “ toop coes@
¢do das Toxicodependéncias, po-p
Lda. — Optar
Associagao de Apoio a Pessoas Konvereir@sano
com Dependéncias e Sem- 939448089 ot vergir@sapo.

-Abrigo - KONVERGIR

(continua)
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(continuagio)

Designagao Website Telefone Email
Associacao de Doentes Alcod- darvnfawall
licos Recuperados de Vila 252375297 | ¥ ?n @walla.
Nova de Famalicao — ADAR <0
Associacdo de Intervengio
Comunitdria, Desenvolvi- . ajpas.direccao@
mento Social e de Satde ajpas-org:pt | 214746048 gmail.com
— AJPAS
Associacio dos Deficientes www.adfa- 217512600 d.nacional@adfa-
das For¢as Armadas — ADFA | -portugal.com -portugal.com
Associagao Nacional de . geral@anajovem.
Apoio a Jovens — ANAJovem anajovem.pt 239821150 pt
Associacio Nacional dos
Deficientes Sinistrados no www.andst.pt 226176796 | sede@andst.pt
Trabalho — ANDST
Associagao Nacional dos
Transplantados Hepdticos anth2002. 219341314 anth2002@sapo.
_ANTH no.sapo.pt pt

www.face-

book.com/

L . Associagio-para-

s | DERET s

-de-Santa-

-Maria-4875782

24682735
Associagao pela Dignidade
na Vida e na Morte www.amara.pt/pt | 915474467 | amara@amara.pt
- AMARA
Associagao Portuguesa de Www.apostomi- informacoes@
Ostomizados — APO zados.pt 218596054 apostomizados.pt
Associagao Portuguesa de
Portadores de Pacemaker e Www.apppc.pt 219218606 | geral@apppc.pt

CDTI’s — APPPCDI’S
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(continuagdio)
Designagio Website Telefone Email
Associagao Portuguesa de . :
Portadores de Préteses e Im- | www.ouvir.pt 969917317 | > iiap ppla@
plantes Auditivos — OUVIR gmatl.com
L associacao.sos.
Associagio S’OS SOSAMAMENTACA0 | o1 <3 40000 AMamentacao@
Amamentagio pt.blogspot.com .
gmail.com
Associagao SOS Voz Amiga W-sosvoz 213544545 d1re<j,caolp hm@
amiga.org gmail.com
Federacio das Associacoes de fasportugal
Dadores de Sangue — FAZ fasportugal.org 213976771 | 1995@gmail.
Portugal com
Fundacio LIGA W.fundacao 213616910 fundacaol}ga@
liga.pt fundacaoliga.pt
B www.fundacao geral@fundacao
Eiﬁig?o Portuguesa do portuguesado 220129742 | portuguesado
pulmao.org pulmao.org
Grupo de Ajuda a Toxicode- gato.geral90
pendentes — GATO guoorgpt | 289878142 @gmail.com
Grupo Desportivo de Jp.ore@email
Transplantados de Portugal gdep.pt 938738444 | 8CP-ors@gma.
- GDTP com
Il;i)l‘;r?u(;lci s;i)glf)zados de www.lop.pt 228300525 | geral@lop.pt
Jlgn Portugnesa de Proflia | v lpps.pe | 223324445 | geral@lpps.pr
Plataforma Satide em
Didlogo — Associacio para www.plataforma geral@plataforma
. Proriogéo da Satide ¢ saudeemdialogo. | 213400659 | saudeemdialogo.
Protecgao na Doenga o8 '8
Satide em Portugués saude 239702723 info@saude

portugues.org

portugues.org
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Literacia

Designagao Website Telefone Email

European Patients’ Academy | www.facebook. info@pt "

on Therapeutic Innovation com/EUPATT. o@pt.cupatt

— EUPATI Portugal Portugal <
Maternidade

Designagao Website Telefone Email

Apoio 3 Vida www.apoioavida. 217589818 geral@apoio

pt avida.pt

Banc-o do Bebe —,Assoc1a<.;ao www.bancodobe- geral@banco

de Ajuda ao Recém-Nascido

_BdB be.org dobebe.org
Neoplasmas

Designagao Website Telefone Email

. ajudas@careca
Associa¢io Careca Power carecapower.org
power.org

Associagio de Apoio a

Portadores d.e Alteragoes nos | www.evitacancro. 935049027 info@evita

Genes Relacionados com org cancro.org

Cancro Hereditdrio — EVITA

Associagio de Apoio ao europa cral@eurona

Doente com Cancro Diges- europ 225400441 | ® @curop

. colon.pt colon.pt

tivo — Europacolon Portugal

Associagao de Apoio aos adlleucemia

Doentes com Leucemia www.adl.pt 225512225 | linfoma@gmail.

e Linfoma — ADL com

(continua)
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(continuagdio)
Designagao Website Telefone Email
Associacio de A,p(?lo a0s . ajudo.geral@
Doentes Oncoldgicos e seus | ajudo.org 1
Familiares — AJTUDO gmatl.com
Associagao de Apoio as associacao.aapc@
Pessoas com Cancro — AAPC aape-pt 229519130 gmail.com
Associagao de C d . .
Rifr?c(;zg;grtzgalaim/;oc ROIM www.ac-rim.org | 969089599 | geral@ac-rim.org
Associagio de Mulheres com mom. bt ampm.barreiro@
Patologia Mamdria — AMPM www.ampm.p gmail.com
Associacao de Mulheres meevi ammameviva
Mastectomizadas — Ame vwameeviva 969628996 | vida@hotmail.
. . avida.pt

e Viva a Vida com
Associagao de Pais e Amigos acreditar acreditar
das Criangas com Cancro ) ' 217221150 . @
 ACREDITAR org.pt/pt acreditar.pt
Associagao dos Amigos dos docoral
Doentes com Cancro Oral ’ -asadocorat
— ASADOCORAL P
Associacio Humanitdria de info@amicas
Apoio a Mulher com Cancro | amigasdopeito.pt | 217960464 do S)to tg
de Mama — Amigas do Peito petto-p
Associagio Melanoma www.melanoma 962434625 info@melanoma
Portugal portugal.pt portugal.pt
Associagio Movimento .

L . L WWW.Mmog infomogportugal
Oncoldgico Ginecoldgico .
_MOG portugal.pt @gmail.com
Associagao Oncoldgica www.aoalentejo. geral@aoalentejo.
do Alentejo — AOAL org 266746009 org
Associagio Oncolégica WWW.20a.pt 289807531 | geral@aoa.pt

do Algarve — AOA

(continua)
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(continuagio)
Designagao Website Telefone Email
Associacio Partilhas e sitepartilhas. associacaopartilha
Cuida df)s _APC wixsite.com/ secuidados@
" partilhas gmail.com
Associagao Portuguesa contra
2 Leucemia — AP%IL www.apcl.pt/pt 213422204 | geral@apcl.pt
Associagao Portuguesa de Abamem i fo@apamem
Apoio 2 Mulher com Cancro or ap ' 217585648 or @ap '
da Mama - APAMCMA & &
Associagao Portuguesa de WWW.apCancro geral@apcancro
Cancro Cutianeo — APCC cutaneo.pt 226092751 cutaneo.pt
Associagio Portuguesa
de Leucemias e Linfomas www.apll.org 225488000 | geral@apll.org
—APLL
Associagao Portuguesa de Imonal cal
Luta Contra o Cancro do W:VW.P WHRORAE: 968727891 | &° 111@11 Ae.ot
Pulmio — Pulmonale p puimonate-p
Centro de Apoio ao Doente
Oncolégico da Associagao adoncologico@
Heréis e Espadachins cado.pe 932741304 gmail.com
- CADO
EZ?SZQiOF;RIuOI (C:) sorio de www.froc.pt 217915007 | info@froc.pt
www.laco.imm. imm-laco@
iMM - Lago Hub medicina. 217999411 | medicina.ulisboa.
ulisboa.pt pt
Liga Portuguesa Contra o www.ligacontra- info@ligacontra
Cancro — LPCC cancro.pt 217221810 cancro.pt
Liga Portuguesa Contra o N r.llgij(r)lntrla i nucleomadeira@
Cancro — LPCC Nucleo ff Cl (;51_ d lfc 7| 291236597 ligacontracancro.
Regional da Madeira cglonat-da pt
-madeira

(continua)
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(continuagdio)
Designagao Website Telefone Email
Liga Portuguesa Contra o .hga;ontrla nucleocentro@
Cancro — LPCC Nucleo cancero-pttcieom 1 39487490 ligacontracancro.
. -regional-do-
Regional do Centro pt
-centro
Liga Portuguesa Contra o .hga;zntrla nucleonorte@
Cancro — LPCC Nucleo CAnCro-puucieos 1 975492423 ligacontracancro.
. -regional-do-
Regional do Norte pt
-norte
Liga Portuguesa Contra o www.ligacontra nucleosul@li
Cancro — LPCC Nucleo cancro.pt/nucleo- | 217264099 uz;osun@r gat
Regional do Sul -regional-do-sul contracancro-p
Liga Portuguesa Contra r.hga;zntlia nucleoacores@
o Cancro — LPCC Nucleo CANCIO-PUALCIEO™ 1 995212345 ligacontracancro.
. -regional-dos-
Regional dos Agores pt
-acores
Mama Help — Centro de www.mamahel info@mamahel
Apoio a Doentes com ) ’ P 1 967097391 . @ P
Cancro da Mama P P
Movimento Vencer e Viver vencereviver
do Nucleo Regional do Sul www.ligacontra 217265786 | nrs@ligacontra
da Liga Portuguesa Contrao | cancro.pt
cancro.pt
Cancro
Stop Cancer Portugal stopcancer geral@stopcancer
portugal.com portugal.com
Unido Humanitdria dos Do- | doentescom geral@doentes-
213619542
entes com Cancro — UHDC | cancro.org comcancro.org
Viva Mulher Viva Associagao vivamulherviva, 218841443 viva.mulher.

org

viva@gmail.com
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Pele
Designagao Website Telefone Email
Associagao de Vitiligo de vitiligoemportugal. vitipor.pt@gmail.
Portugal — VITIPOR blogspot.com com
Associagio Dermatite Até- .
pica Portugal - ADERMAP www.adermap.pt info@adermap.pt
Associagao Portuguesa da www.psoportugal. 217978201 atendimento@
Psorfase — PSO Portugal pt psoportugal.pt
Associacio Portuguesa de I ; J
Doentes com Esclerodermia |\ ooc o0 961289627 | 2¥0c1acac-ap @
_APDE dermia.pt gmail.com
Associagao Portuguesa de
Doentes com Hidradenite www.apdhs.pt info@apdhs.pt
Supurativa — APDHS
Associagao Portuguesa de . .
Portadores de Ietiose aspori.blogspot. asp.orl@portugal
 ASPORI pt mail.pt
Associagao Pseudoxantoma N cal@ox
Eldstico Portugal — PXE wwwpXe 966399312 | 8era@pxe
Portugal portugal.org portugal.org
Raras (inespecificas)
Designagao Website Telefone Email
Associagao das Sindromes
Excecionalmente Raras de seraro.pt 938311540 | ser@seraro.pt
Portugal — SERaro.pt
e oA [ wwwfedrape | 212492522
Uniao das Associagoes das nificardoen
Doengas Raras de Portugal WWW.raras.pt 916292292 | thHCardocncas

— RD Portugal

raras@gmail.com
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Sangue
Designagao Website Telefone Email
Associagio Portuguesa de aohemo info@anhemo
Hemofilia e Outras Coagulo- fli 'tp 218598491 fl; @t b
patias Congénitas — APH P ap
Associagio Portuguesa de
Pais e Doentes com Hemo- .tap pdh. 967690577 sede:?ppdh@
globinopatias — APPDH orep gmatl.com
Associagdo Portuguesa para . .
a Investigagio da Anemia de anemiafan- 963008939 fanconi.portugal

Fanconi — PFARN

coni.wixsite.com

@gmail.com

Sintomas e sinais nao classificados de outro modo

Designagao Website Telefone Email

Associacio de Pessoas com

Dor — FORCA3P forca3p.com geral@forca3p.pt
Sistema auditivo

Designagao Website Telefone Email

Associagao de Pais para

a Educacio de Criangas apecda-lisboa. secretaria@

Deficientes Auditivas org/PT 217520550 apecda-lisboa.org

— APECDA

Associagio Portuguesa de www.apsurdos. 914247809 apsurdos@

Surdos — APS org.pt apsurdos.org.pt

Comissio Nacional de .

Juventude Surda — CNJS- Www/.fa?e})ook. cltljs@fpasurdos.

"FPAS com/cnjsfpas p

Federacio Portuguesa das foas@foasurd

Associagoes de Surdos fpasurdos.pt 214998308 pri as@ipasurdos.

— FPAS
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Sistema circulatério

Designagao Website Telefone Email
Associagao de Apoio aos
Doentes com Insuficiéncia www.aadic.pt 916774462 | geral@aadic.pt
Cardfaca — AADIC
Associacio de Protecgio
;:)125 ::;Z aciz?;:a comt 217248987 | geral@apa-cde.pt
— APACDC Coragio Feliz
Associagao Portuguesa de ;sisocrltac;lo
Hipertensio Pulmonar www.aphp.pt pertensao
_ APHP pulmonar
@gmail.com
Minicor — Associacio associacao associacao
Coragem ¢ coragem.web 210433174 | coragem@chlo.
8 node.pt min-saude.pt
Uniio de Sobreviventes, cueal i cueal
Familiares ¢ Amigos — www.tp ortuga 928060600 | " O@tp ortuga
PORTUGAL AVC, PTAVC | VP vep
Sistema digestivo
Designagao Website Telefone Email
Associacio Nacional
das Criangas ¢ Jovens www.hepaturi eral@hepaturi
Transplantados ou com or hepatiitix. 935809520 gt @hepaturix.
Doencas Hepiticas & P
— HEPATURIX
Associagao Portuguesa da
Doenga Inflamatéria do . geral@apdi.org.
Intestino, Colite Ulcerosa e apdiorgpt | 222086350 pt
Doenga de Crohn — APDI
Associagao Portuguesa de www.celiacos. apc@celiacos.
Celiacos — APC org.pt 217530193 org.pt
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Sistema imunitdrio

Designagio Website Telefone Email
Asso'clagao de Doen.te,s com adah.portugal. associacao.adah@
Angioedema Hereditdrio . .
_ ADAH haei.org gmail.com
. associacao.
lzzsol;:;a_gi%cll)%lgoentes com www.lupus.pt 218446473 | doentes.lupus@
b gmail.com
Associagio Portuguesa
de Doentes com dip.ot ral@andio.o
Imunodeficiéncias Primarias | * P PP geral@apdip-p
— APDIP
Sistema linfatico
Designacio Website Telefone Email
Associacio Nacional de
Doentes Linféticos www.andlinfa.pt | 911949409 | info@andlinfa.pt
— ANDLINFA
Sistema musculoesquelético
Designagio Website Telefone Email
. . aporos.
gsssisgiizsljicj\o; Ca)l;g)nstra : WWW.aporos.pt 213640367 | associacao@
gmail.com
Associacio Nacional da
Espondilite Anquilosante www.anea.org.pt | 214549200 | anea@anea.org.pt
- ANEA
Associacao Nacional de
Doentes com Artrites e www.andai.org. 213520945 andai@andai.
outros Reumatismos da pt org.pt

Infancia — ANDAI

(continua)
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(continuagio)
Designagao Website Telefone Email
Associagao Nacional WWW. info@
Displasias Osseas — ANDO andoportugal.org 910442840 andoportugal.org
Associa¢iao Nacional dos d 4 d
Doentes com Artrite an tar- 217937361 | " ar@artl ar
Reumatdide - ANDAR “reuma-p “reuma.p
Associagao Portuguesa de
Osteogénese Imperfeita WWWw.apoi.pt 938260877 | geral@apoi.pt
- APOI
Associagao P
T:f':;;z(;;: D;;(:u_glf;i}iz www.aptm.pt 962932972 | geral@aptm.pt
Associagao Sindrome
DRAVET - Portugal www.dravet.pt 211367105 | geral@dravet.pt
— DRAVET Portugal
Liga Portuguesa contra as Ipcdr@lpedr.
Doencas Reumdticas— LPCDR www.lpcdr.org.pt | 925609940 orgpt

Sistema nervoso
Designagio Website Telefone Email
Associacio Atlantica de aaadmi info@aaadmi
Apoio a0 Doente Machado- ’ ) 296281627 @aaadm.
Joseph com com
Associagao de Paralisia ralisiacerebral geral@
Cerebral Almada Seixal b : ASIACCIEBTAL 1 211933943 paralisiacerebral.
— APCAS P pt
Associagio de Paralisia . geral@
Cerebral da Madeira— APCM | P cmadeira.com | 291721090 apcmadeira.pt
Associagio de Paralisia www.apcb.pt 253609340 | geral@apch.pt

Cerebral de Braga — APCB

(continua)
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(continuacio)

Designagio Website Telefone Email
Associagao de Paralisia |
Cerebral de Coimbra www-apes 239792120 | & @apc-
_APCC -coimbra.org.pt -coimbra.pt
Associacao de Paralisia geral@apce.org.
Cerebral de Evora — APCE apeeorgpt | 266757380 pt
Associagao de Paralisia P inf P
Cerebral de Faro — APCC WWW-ApPCATO. 289828814 | "o@appe-taro.
Faro org.pt/pt org.pt
Associacao de Paralisia
Cerebral de Guimaries www.apcg.pt 253559120 | geral@apcg.pt
- APCG
ései(:};lf;agedfif&r;h_sip CL www.apclorg.pt | 217540692 | sede@apcl.org.pt
Associagao de Paralisia
Cerebral de Odemira WWW.apco.pt 283386139 | geral@apco.pt
- APCO
Associa¢io de Paralisia
Cerebral de Sao Miguel WWw.apcsm.pt 296288135 | geral@apesm.pt
- APCSM
Associagao de Paralisia
Cerebral de Viana do Castelo | www.apeve.pt 258839050 | geral@apeve.pt
- APCVC

www.facebook.

com/Associacio-
Associagao de Paralisia de-Paralisia- b 1
Cerebral de Vila Nova Cerebral-de-Vila- ap rcnvn @gmat.
Barquinha Nova-da-Barquinha <0

-5584359

07887652
Associacio de Paralisia
Cerebral de Vila Real apevr.pt 259321027 | dir@apcvr.pt
- APCVR

(continua)
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(continuagio)
Designacio Website Telefone Email
Associagao de Paralisia www.apcviseu. info@apcviseu.
Cerebral de Viseu — APCV org 232410020 org.pt
Associagao do Porto de direcaoporto@
Paralisia Cerebral — APPC appe-pt 225573790 appc.pt
Associacio Humanitdria alzheimer.
dos Doentes de Parkinson e | www.ahdpa.pt 289039775 | parkinson@
Alzheimer — AHDPA hotmail.com
Associagao Nacional AVC
— Acidentes Vasculares . 253812547 | info@anavc.pt
Cerebrais associacaoave.pt
Associa¢iao Nacional Contra
a Fibromialgia e Sindrome de | www.myos.pt 217973294 | sede@myos.pt
Fadiga Crénica — MYOS
Associagao Nacional de WWWw.anem.org. anem@anem.
Esclerose Multipla— ANEM | pt 224631985 org.pt
Associagao Portuguesa da
Sindrome do X-Frigil www.apsxf.org 214562190 | geral@apsxf.org
— APSXF
Associagao Portuguesa de heportueal
Ataxias Hereditdrias www.apahe.pt 926982647 ai? SP omuga @
— APAHE gmareo
www.facebook.
Associagao Portuguesa de com/associacao. ap.charcot.marie.
Charcot-Marie-Tooth portuguesa. 926074415 | tooth@gmail.
- APCMT charcot.marie. com
tooth
Associagio Portuguesa de .
migra@

Doentes com Enxaqueca e

Cefaleias — MIGRA Portugal

migraportugal.pt

migraportugal.pt

(continua)
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Esclerose Multipla — SPEM

(continuacio)
Designagio Website Telefone Email
Associagao Portuguesa de kinson secretariado
Doentes de Parkinson : -parkinson. 939053378 | parkinson@
— APDPk P gmail.com
Associagao Portuguesa de
Doentes Neuromusculares www.apn.pt 226106202 | info@apn.pt
- APN
Associagao Portuguesa de
Esclerose Lateral Amiotréfica | www.apela.pt 218491756 | geral@apela.pt
- APELA
Associagao Portuguesa de
Familiares e Amigos dos www.alzheimer 213610460 geral@alzheimer
Doentes de Alzheimer - portugal.org/pt portugal.org
Alzheimer Portugal
Associagao Portuguesa de . . .
Jovens com Fibromialgia -apjof. 1nf0..ap jof@

APJOF weebly.com gmail.com

Associagao Portuguesa de leiri leiri
Paralisia Cerebral de Leiria Appelelria- | 5 44833983 | APPCCINa@
~ APPC.-Leiria pt appcleiria.pt
Associagao Portuguesa dos WWW. huntineton
Doentes de Huntington huntington- 217700014 | gt
- APDH -portugal.com @sapo.p
Associagao Todos com www.tembraga. geral@tembraga.
Esclerose Multipla — TEM com 924009143 com
Federacio das Associacoes direccao@fanpe
Portuguesas de Paralisia www.fappc.pt 967214823 . @lappe.
Cerebral — FAPPC P
Liga Portuguesa Contra a g Ipceporto@
Epilepsia — LPCE epilepsia.pt | 226054959 epilepsia.pt
Sociedade Porcuguesa de WWWw.spem.pt 218650480 | spem@spem.pt
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Sistema reprodutor

Designagao Website Telefone Email

Associagao Portuguesa de eral

Apoio a Mulheres com mulherendo.pt 916898540 rgn lh@r ndo.pt

Endometriose — MulherEndo wherendo-p

Associagao Portuguesa de WWW. 966786485 apdp-portugal@

Doentes da Préstata — APDP | apdprostata.com apdp-portugal.pt

Associagao Portuguesa de WWW. geral@

Fertilidade — APF apfertilidade.org 966141251 apfertilidade.org

Associagao Portuguesa de e geral@

Infertilidade — APF apfertilidade.org | 966141251 apfertilidade.org
Sistema respiratorio

Designagao Website Telefone Email

Associagao de Insuficientes

Respiratdrios Crénicos 217576050

— AIRC

Associacio Nacional de

Fibrose Quistica — ANFQ www.anfq.pt 217993837 | geral@anfq.pt

Associagio para Pessoas com

DPOC D

Respiratfﬁfizzrsrén?jigas www.respira.pt 211954697 | geral@respira.pt

— Respira

Associagao Portuguesa de informa@apa.

Asmiticos — APA apa-org-pt 919073956 org.pt

Associagao Portuguesa de apfq.dir@gmail.

Fibrose Quistica — APFQ apfg.pe 964826983 com
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Sistema urindrio

Designagio Website Telefone Email
Associaciao dos Doentes com addbexiea
Disfungao da Bexiga www.addb.pt 967338293 omail cc;gm@

- ADDB '
Associagio dos Doentes adrnpsede
Renais do Norte de Portugal | www.adrp.pt 225022851 gmai}i com@

— ADRNP '
Associacao Portuguesa de . . .
Insuficientes Reni s APIR | WWw-apirorg.pt 218371654 | apir@apir.org.pt
El;n};i;gao Renal Portuguesa www.frp.org.pt 245309066 | geral@frp.org.pt
Sistema visual

Designagio Website Telefone Email
Associagao dos Cegos e

Ambliopes de Portugal WWW.acapo.pt 213244500 | dn@acapo.pt
—ACAPO

. . . secretaria@

_As[ic;{cIl)agao Retina Portugal Z)er;r;)atportugal. 213660167 | retinaportugal.

org.pt







POSFACIO

Rute Siméoes Ribeiro e Carla Nunes

A perspetiva do doente no centro do sistema de sadde veio convi-
dar os atores do setor a reequacionar a forma como contribuem para
um envolvimento cada vez mais significativo e relevante das pessoas
e dos seus advocates.

Além disso, este novo paradigma da participagdo relevante con-
voca os atores do sistema a desempenharem um novo papel, o de
capacitar, no Ambito das suas competéncias, tornando os doentes
e seus representantes capazes de contribuir efetivamente para uma
vélida tomada de decisao em satide.

Com efeito, o que se deve procurar nio é uma participagao si-
lenciosa, inconsequente ou passiva de quem advoga pelos doentes,
mas uma participagao que traga a discussao e ao didlogo a visao das
politicas de saide no ponto do utilizador, do seu beneficidrio, visao
que, de outro modo, dificilmente tem lugar na decisio.

Por este motivo, a preparagido destes novos atores assume uma
importancia vital. Nesta nova forma de olhar, promover condigées
para uma participa¢do informada dos doentes é, em parte, respon-
sabilidade dos atores parceiros, na medida em que lhes compete a
partilha, o ensino e a clareza da linguagem e da substincia dos temas
em decisao.

Neste quadro, também a Academia é chamada para esta respon-
sabilidade na medida do que alcance e também deve partilhar com
quem advoga pelos interesses e direitos dos doentes o conhecimento
de que dispoe.
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Foi nesta convicgio que a Escola Nacional de Satde Publica da
Universidade NOVA de Lisboa (ENSP-NOVA) introduziu, em
2017, no seu leque de agoes a capacitagio das associagoes de doentes,
tendo como parceira a Roche Farmacéutica e, em particular, os faci-
litadores Cristina Ventura, Jorge Correia, Jodo Frias Pereira e Cldudia
Ricardo. Esta iniciativa enquadra-se num pilar central da missao da
ENSP-NOVA: promover uma melhor satide com e para todos.

Foram, até ao ano de 2021, realizadas trés edicoes da Academia
para a Capacita¢io das Associacoes de Doentes, num exercicio con-
tinuado de constante aproximagio as necessidades formativas des-
tas organizagoes. A ENSP-NOVA e seus parceiros neste projeto tém
procurado estar atentos ao que os advocates dos doentes verdadeira-
mente necessitam para que possam exercer a sua advocacia de cidada-
nia de satde, por via de auscultagbes permanentes sobre desafios que
enfrentam e através do aperfeicoamento dos contetidos ministrados.

A mudanca é uma certeza dos sistemas de satde. Por este mo-
tivo, também as iniciativas formativas das instituicoes académicas
devem operar, navegando tanto a complexidade como a mudanga,
disponibilizando-se a todo o tempo para modificar, adaptar e melho-
rar a sua resposta, aproximando o mais possivel a oferta de ensino a
procura de aprendizagem.

A terceira edigdo da Academia para a Capacitagio das Associa-
¢oes de Doentes passou a incluir vertentes de mentoria e de acompa-
nhamento, ouvindo individualmente representantes das associagoes
e disponibilizando de modo quase imediato contetidos que iam ao
encontro do autodiagnédstico das lacunas identificadas. Para além
disso, introduziu um Think Tank, um espaco de reflexao informal,
participado e inclusivo, sobre temdticas atuais e relevantes em satde,
com o envolvimento de atores chave na decisao politica em Portugal.
Passaram também a realizar-se visitas de campo a institui¢des de sat-
de, de teor informal e colaborativo.

Do contacto com as associagoes de doentes, também a academia
tem alcancado uma nova visio sobre estes atores tao relevantes, no
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quadro de uma decisao em satide compreensiva, isto é, que abarque
todas as suas dimensoes. Os advocates sio pessoas com uma moti-
vagao mobilizadora particular, com uma lucidez sobre as matérias
incomum, com uma preparagio pessoal para a resiliéncia valiosa.
Considerar a sua perspetiva, cada vez mais ampla e pertinente sobre
os temas outrora distantes ao doente em particular, ¢ um ganho para
a decisao informada de que nao deve prescindir-se.

Cabe, por isso, 2 academia e outras entidades acompanhar os
advocates dos doentes, num exercicio dinimico de ensino-
-aprendizagem que, se num ponto oferece, num outro obtém retor-
no: retorno para a decisao completa e assertiva em satde e, em tltima
instncia, para a saide publica e saide individual de qualidade, que
somente se poderd definir ouvindo, respeitando e tomando como
pares os doentes e quem por eles advogue.

5 de abril de 2021
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