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NOTA DE APRESENTA(}AO

Transformacao Digital
e Inclusao na Saude

Elzbieta Bobrowicz-Campos, Elsa Cardoso,

Jorge Ferreira e Henrique Martins

Estamos a viver tempos de transformacdo digital. A transi¢io progres-
siva de servigos, produtos e informag¢io para o espago digital ¢ conside-
rada uma prioridade politica e econémica no contexto nacional e europeu,
sendo reconhecido o seu impacto profundo na vida dos cidadios e no
funcionamento das sociedades (European Commission, 2020a; Governo
de Portugal, 2020). Por um lado, as solu¢ées digitais resultantes da atua-
lizagao tecnoldgica abrem diversos caminhos para redefini¢ao e reorgani-
zacio de estruturas e atividades oferecidas nos sectores publico e privado,
no sentido de as tornar mais disponiveis para as pessoas e de potenciar
o valor que possam trazer para o presente ¢ para o futuro das sociedades
(European Commission, 2020a). Servem de exemplo as solugées digitais
cuja implementac¢do favorece um melhor alinhamento do funcionamento
dos diferentes setores da sociedade com as necessidades e aspiragoes emer-
gentes a nivel local e global. Como outro exemplo podemos referir as
solugdes digitais, cuja implementagao contribui para uma maior eficiéncia
no que respeita a alocacio de esforcos e a utilizacio de recursos disponi-
veis face a resultados esperados, e/ou cuja implementagao promove uma
major sustentabilidade em termos de produgio e consumo, entre outros
(European Commission, 2017, 2022). E de destacar também a impor-
tincia da transformagio digital para o fortalecimento da resiliéncia das
sociedades e para a melhoria da justica social (European Commission,
2020b). Estes poderio ser obtidos através do aumento da participagio

social e comunitdria dos cidadaos, concretizada quer através do exercicio



CADERNOS DE SAUDE SOCIETAL

TRANSFORMA(}AO DIGITAL E INCLUSAO NA SAUDE

dos direitos e deveres civicos, quer através da discussio em torno de ques-
toes socialmente relevantes e da realizagao de escolhas informadas e res-
ponsdveis a elas correspondentes (Council of the European Union, 2018;
Grizzle et al., 2013).

Por outro lado, a constante inovacio digital e tecnoldgica pode ser vista
como um fator de instabilidade, na medida em que origina mudancas na
forma de se relacionar, interagir e comunicar com outros (Council of the
European Union, 2020; European Commission, 2017). As mudangas refe-
ridas possibilitam a troca de informagio sobre qualquer coisa em qualquer
local e em qualquer momento (International Telecommunication Union,
2012), requerendo uma gestao diferenciada dos esforcos e recursos dispo-
niveis, o que impde a necessidade de adaptagao aos cidadaos e as sociedades
(Council of the European Union, 2020; European Commission, 2017).
Outros desafios associados a transformacio digital prendem-se com o con-
trolo de qualidade e fiabilidade da informacio disponibilizada em espagos
digitais, a salvaguarda de privacidade, seguranca e confidencialidade dos
dados partilhados através de ferramentas digitais, e a prote¢ao dos ecossis-
temas digitais de ciberataques maliciosos (European Commission, 2017,
2020a). A escassez de normas e orientagdes legais e éticas, aplicdveis em
ecossistemas digitais, também se afigura como um desafio relevante, uma
vez que interfere com a usabilidade dos espagos e ferramentas digitais, reduz
a transparéncia dos procedimentos utilizados na defini¢ao, implementagao
e difusao dos mesmos, e contribui para a dilui¢io das responsabilidades
pelos resultados obtidos (European Commission, 2017). Deve-se, ainda,
realgar que, na auséncia de acesso, equipamento, conectividade ou com-
peténcias digitais, a implementagio de solucoes digitais, em vez de trazer
beneficios, pode contribuir para o agravamento das desigualdades sociais,
comprometendo o exercicio de direitos e deveres civicos (Organisation for
Economic Co-operation and Development, 2019).

A transformagao digital ganha uma importincia especial no contexto
da satde societal, constituindo, juntamente com a globalizacio das ameacas
e solugdes e a participacio dos cidaddos na criagao do conhecimento para
informar decisores em satide, um dos fatores que determinam a qualidade
e os resultados de satdde e que contribuem para uma nova forma de pensar
o sistema de prestagdo de cuidados (Lima et al., 2020). Nomeadamente,
considera-se que a implementagao das solu¢oes digitais na sadde pode tra-
zer multiplos beneficios a nivel de estruturas, a nivel de processos e a nivel
de resultados. No que respeita as estruturas, é esperado o aumento da sua
acessibilidade e inclusividade, tal como da sua eficiéncia e sustentabilidade.

A nivel de processos, identifica-se como beneficios possiveis a facilitacio



da gestao de satde e doenca, de acordo com as preferéncias, necessidades e
valores individuais, e tendo em conta a especificidade contextual. Quanto
aos resultados, espera-se que o acompanhamento integrado e de proximi-
dade, potenciado pela utilizagao de solugdes digitais, melhore significati-
vamente o estado de sadde de pessoas e o estado de satide de comunidades
(World Health Organization, 2021).

No entanto, para que a transformacio digital na satde seja bem-suce-
dida, é necessdrio perceber melhor quais sio os desafios e as oportunidades
que a mesma traz no 4mbito de prestacio de cuidados de satde, no sentido
de assegurar uma transformacio centrada na pessoa e que garante a segu-
ranga e a protegio. E necessirio mapear as desigualdades sociais e digitais
no acesso e na participagao na satide e debater as medidas para a sua miti-
gacio, tendo como base os principios de solidariedade e inclusio. E neces-
sdrio também equacionar a inclusio e participagao de cidadios na discussao
de politicas de satde no contexto de transformacio digital, respeitando a
liberdade de escolha dos mesmos. Sem a reflexdo aprofundada sobre os
aspetos referidos, corre-se o risco de nao se conseguir garantir a todos os
cidadios o direito de acesso a saide neste novo panorama social, mediado
pela inovagao digital e tecnoldgica (European Commission, 2022b).

A transformagao digital e inclusio na saide sio, precisamente, os
temas que constituem o fio condutor do terceiro volume dos Cadernos de
Sadde Societal, promovidos pelo Iscte-Satde. Neste volume, seguimos a
tradigao dos volumes anteriores (disponiveis em: https://www.iscte-iul.pt/
conteudos/iscte-saude/2218/publicacoes), procurando abordar as temdti-
cas que se encontram em harmonia com as atuais preocupagbes manifes-
tadas no contexto nacional e europeu e procurando envolver as diferentes
partes interessadas no aprofundamento dessas mesmas temdticas. Mais
especificamente, oferecemos um espago de reflexio sobre transforma-
¢ao digital na sadde, sobre inclusao e participagao, ¢ sobre equidade e
desigualdades na saide, centrando-se no impacto, nas implicacoes e nas
recomendacoes, que se possam extrair da investigacdo apresentada ou das
tomadas de posi¢ao/opinido. Entendemos que esta reflexao deve ser diri-
gida a um publico amplo e diverso composto por académicos, profissionais,
ativistas, usudrios de servicos diversos e outros stakeholders, facilitando seu
envolvimento futuro nas agdes qualificadas e multidisciplinares na 4rea de
satde, de acordo com a abordagem inclusiva da sadde societal, promovida
pelo Iscte-Sadde. Os textos resultantes desta reflexdo foram reunidos em

trés partes.
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A Parte 1, intitulada “Transformac¢ao Digital e Inclusao na Sadde:
Contributos Cientificos e Percursos Multidisciplinares”, constitui uma
colecdo de nove textos, elaborados por docentes, investigadores/as e cola-
boradores/as do Iscte e de outras institui¢des, que analisam criticamente
os resultados de investigagdo prévia efetuada no 4mbito em questio ou
que apresentam os resultados da investigagio original. No primeiro artigo
“Determinantes sociais da satide e os desafios da transformacao digital.
Uma breve reflexao sobre populagdes vulnerdveis”, Elsa Justino e Jorge
Ferreira analisam os elementos tedrico-praticos integrados na construgio
do discurso sobre as determinantes da satde, que influenciam a formagao
de politicas putblicas. Refletem também sobre o impacto da transformagao
digital na satide, tendo em conta as situagdes de vulnerabilidade social e os
baixos niveis de literacia em satde e atendendo ao direito fundamental de
acesso aos cuidados de satde.

O segundo artigo, intitulado “The bridges and gaps of the digital
transformation in healthcare services: in seeking for a comprehensive
approach of digital literacy in Health”, ¢ de autoria de Cristiane Sousa,
Lan Nguyen e Cristina Camilo. Neste, apresenta-se a literacia em satude
digital como um dos importantes facilitadores de acesso aos servicos de
saude digital, e aponta-se para a necessidade de sua promogao através de
modelos que assentam numa abordagem compreensiva e que coloquem a
pessoa em primeiro lugar, mostrando-se sensiveis a complexidade interna
desta pessoa e a sua especificidade contextual.

Segue-se o contributo “Centralidade na pessoa para uma saide digi-
tal equitativa” de Elzbieta Bobrowicz-Campos e Filipa Ventura, em que,
ap6s uma breve descrigao de oportunidades e desafios associados a saude
digital, propoe-se um modelo tedrico para uma satde digital equitativa.
Este modelo ¢ orientado por premissas de equidade digital, que conside-
ram as condi¢des de acesso e uso de tecnologias emergentes, e informado
por principios de centralidade na pessoa que aludem a unicidade da pessoa
e que promovem a sua proximidade e o seu envolvimento nos cuidados de
saude.

No préximo artigo “Digital informed consent: possibilities and
challenges in biobanks for health research”, Brigida Riso e Cintia Aguas
refletem sobre os desafios colocados pela digitalizagio do consentimento
informado no 4mbito de investigacdo biomédica. A sua reflexdo é acompa-
nhada por uma discussao das oportunidades subjacentes a utilizagao de con-
sentimentos dinimicos, em que se aponta para a capacidade dos mesmos de
promover a comunicagio e o envolvimento continuos com os participantes

de estudos, e de lidar com as premissas imprevistas de investigacoes futuras.



Em seguida, Rita Septlveda e Rita Espanha apresentam os resultados
da andlise da utilizagao do Instagram pelo Servico Nacional de Satde como
uma ferramenta de comunicagao. O seu artigo, intitulado “Online social
media and public health institutions: an analysis of the Portuguese
National Health Service on Instagram”, demonstra a importincia de uti-
lizacdo da ferramenta em questdo na transmissio de contetidos informati-
vos e na dissemina¢ao de mensagens sobre promogao de satide e prevencio
de doengas. Sensibiliza também para a necessidade do uso desta mesma fer-
ramenta duma forma mais interativa, o que permite uma maior visibilidade
e um maior alcance de contetidos publicados.

O contributo que se segue, com o titulo “O Digital na avaliacao da
qualidade no Servico Social na Saide”, ¢ redigido por Inés Espirito
Santo, Jorge Ferreira e Patricia Barbosa. Neste, oferecem-se as guidelines
para avaliacdo da qualidade do Servigo Social na Sadde no contexto de
transformagio digital, tendo como referéncia os indicadores que aludem
aos processos de organizagio e suporte, orientagio para a pessoa doente,
desenvolvimento e melhoria continua e ganhos em satide. Estes quatro
indicadores foram elaborados com base nos resultados da revisao de litera-
tura e da avaliacdo das prdticas de qualidade implementadas no contexto
hospitalar, sendo posteriormente validados por peritos no contexto de gru-
pos focais e painel Delphi.

Ainda no contexto de mudancas que a digitaliza¢do traz para os cui-
dados de satde, temos o artigo “A digitalizagdo da doenga renal crénica
- experiéncia da APIR”, em que Marta Campos descreve o percurso rea-
lizado pela Associagao Portuguesa de Insuficientes Renais na conceitua-
lizagao da aplicacdo mével gratuita para os doentes renais crénicos. Ao
considerar necessidades e prioridades dos futuros utilizadores, esta aplica-
¢ao pretende ser uma ferramenta de apoio a gestao da doenga, registo de
dados e obten¢ao de informagoes tteis, sendo o seu objetivo final a capa-
citagdo para tomada de um papel ativo no processo de cuidados.

No artigo seguinte, que se intitula “Should universities make virtual
nature available to students to promote stress relief? An opinion article”,
Rita Moura, Cristina Camilo e Silvia Luis examinam a possibilidade de utili-
zagao de cendrios da realidade virtual no contexto universitrio para promover
o alivio de stress nos estudantes. No artigo, descrevem-se mltiplos beneficios
que decorrem da implementagio desta intervencio inovadora, identificam-se
também as lacunas nas abordagens existentes, cuja supressao é necessdria para
que se possa avaliar de forma adequada o potencial da mesma.

Por fim, temos o artigo “Health Data Activism: Why and what does
it mean in promoting digital health”, redigido por Francisca Leite,
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Marta Matos, Anne Moen e Henrique Martins. Partindo da contextuali-
zagdo compreensiva do ativismo de dados e do ativismo em satde, em que
sobressai o papel de associagcoes de doentes na capacita¢io dos seus asso-
ciados quanto ao envolvimento na discussio publica sobre o acesso e uso
de dados e sobre as politicas de satide, os autores apresentam o conceito de
ativismo de dados em satide. Posteriormente, discutem-se as implicagoes

do ativismo de dados em satde para a promogio da satde digital.

A Parte 2, designada “Transformacgao Digital e Inclusio na Satdde:
Opinides e Tomadas de Posi¢ao” inclui cinco textos cujo contributo
gostarfamos de agradecer. Um deles corresponde a tomada de posi¢ao
da Ordem dos Psicélogos sobre esta temdtica. Neste texto, com o titulo
“Os psicélogos e a Transi¢ao Digital”, o Sr. Bastondrio da Ordem dos
Psicélogos Dr. Francisco Miranda Rodrigues, apresenta a “visao da Ordem
dos Psicélogos Portugueses (OPP) sobre a transformagao digital na forma-
¢ao dos seus membros e na evolugio da profissao” como algo indissocidvel.
O que langa igualmente um repto a que outras ordens possam fazer uma
reflexdo semelhante.

Segue-se o texto de Martin Laloux, intitulado “La pratique collabo-
rative incluant le patient partenaire: une pratique pour accompagner
la transition numérique et réduire les inégalités en matiere de partici-
pation a la santé”. Este artigo reflete alguns dos atuais desafios de saude,
centrando-nos no envelhecimento da popula¢io, na multi-morbilidade, no
aumento significativo da prevaléncia de doengas crénicas e na persisténcia
de desigualdades no acesso e na participagao nos cuidados de satide. Analisa
ainda a prética colaborativa, incluindo o parceiro paciente, no Ambito de
uma abordagem conceptual e metodoldgica, cujos valores sao identificados
por todos os atores, e que ¢ dotada dos meios necessdrios, respeitando a
identidade e o papel de cada pessoa.

Os outros trés textos resultaram de trabalho dos autores na sequéncia
de comunicag¢bes orais no decurso da I Conferéncia de Satide Societal.
Este foi um evento organizado pelo Iscte-Sadde em colaboragio com a
Linha Temdtica “Societal Health” do Laboratério Associado Sociodigital
Lab for Public Policy, e realizado no més de junho de 2022. Com a ambi-
¢ao de promover um debate multidisciplinar e a reflexao sobre a promogao
e desenvolvimento da 4rea da sadde na sociedade pds-covid, a conferéncia
ofereceu um espaco de partilha de contributos das ciéncias comportamen-
tais, sociais e da informacdo e tecnologias, realcando a importancia dos

mesmos na resposta aos desaﬁos atuais.



O primeiro texto é da autoria do Professor Anténio Correia de
Campos, doutor Honoris Causa pelo ISCTE-IUL, e que se tem associado
a viarias iniciativas do Iscte-Sadde. O texto ¢ intitulado “Satdde, Pandemia
e Equivocos” e corresponde a uma palestra proferida na I Conferéncia
Societal e em que brilhantemente se permite “esclarecer alguns equivocos
muito comuns, no que respeita a satide, eventualmente agravados com a
crise pandémica”. Corresponde a uma reflexdo pessoal sobre o que é, no
fundo, a Satide e como pensamos sobre ela. Parte deste texto foi incluida no
livio Gaveta de Reformas, Caminho, 2022 que estard a venda a partir de 18
de outubro 2022. Sugerimos a leitura de ambos, o texto e o livro.

O segundo texto, redigido por Dra. Rosa Valente Matos, ex-Secretd-
ria de Estado da Satde, atual presidente do Conselho de Administragao
do Centro Hospitalar e Universitdrio de Lisboa Central, que se intitula
“Desafios dos hospitais ptiblicos no pés-covid-19”, abre a porta a uma
importante discussio na atualidade sobre que modelos de gestao hospita-
lar sao necessdrios para fazer face a tantos desafios, obviamente incluindo
o desafio, mas também a oportunidade que vem com o uso das tecnologias
digitais, num contexto publico cada vez mais complexo.

Por tltimo, o texto intitulado “O Iscte e a Sattde numa 6tica multi-
disciplinar” redigido por Professora Maria de Lurdes Rodrigues, a Reitora
do Iscte. Este terceiro texto assinala a importincia do tema da satide na
estratégia do Iscte como um todo, e mostra o empenho pessoal e institu-
cional que a Professora tem colocado na criagio de condigdes para a espe-
cializacdo e a criagdo de conhecimento sobre e para a promo¢io da satde
sempre numa dtica de complementaridades e sinergias.

A Parte 2 dos Cadernos fecha com a apresentagao da Posi¢ao Conjunta
sobre Satde Digital Inclusiva, que resultou de uma iniciativa desenca-
deada, em nome do Iscte-Sadde, pelo Professor Henrique Martins, um
dos seus coordenadores, sendo dirigida a diversas associagdes, entidades
e personalidades que atuam na drea de sadde. Pretendendo ser um ponto
de convergéncia de esfor¢os para uma melhor satde digital, a Posicio
Conjunta enfoca a Satide Digital Inclusiva aliada ao Ativismo dos Dados
de Satde e convida para a participagio no compromisso de empreen-
der esfor¢os mdximos em prol de consciencializagao de cidaddos sobre os

direitos e as garantias que lhes assistem relativamente aos seus préprios

dados de sadde.

A Parte 3 apresenta algumas das atividades do Iscte-Satide em 2022 que

se relacionam com a temdtica dos Cadernos, o que inclui o langamento do
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Podcast do Iscte-Satde: Pensar Satde e Sociedade, que nio se limitando
ao tema, e pretendendo ser abrangente, politemdtico e multidisciplinar,
tem em 2022 um foco no tema da transformacao digital e na melhoria dos
servicos de sadde. As conversas realizadas no Ambito desta atividade tém
como convidados profissionais de diferentes dreas, procurando promover
a reflexdo e o debate sobre a satide nos diversos dominios da sociedade.
No Episédio 1 “Pensar satide e sociedade com Henrique Martins”, o anfi-
trido do podcast, Ricardo Gongalves Viegas, conversou com o convidado
Professor Henrique Martins sobre o potencial da tecnologia no futuro da
saude, tendo em conta alguns dos desafios enfrentados na atualidade pelos
servicos de saude. O Episédio 2 “Pensar saiide e sociedade com André
Peralta-Santos” teve como convidado André Peralta-Santos, médico espe-
cialista em satide publica, que falou, entre outros assuntos, sobre a relagao
entre as tecnologias de informagao e a satide publica, dando como exemplo
a gestao de dados de satde na pandemia Covid-19.

Segue-se uma breve mengao as cinco conversas inseridas no Ambito da
22 edi¢ao das Conversas de Saide Digital, que antecedeu o inicio do curso
Advanced Program in Digital Health, promovido pela Iscte-Executive
Education. Estas conversas foram realizadas num ambiente informal e com
diferentes partes interessadas entre janeiro e outubro de 2022, sob mode-
racio do Professor Henrique Martins, Coordenador do Advanced Program
in Digital Health. Tiveram por objetivo debater alguns aspetos mais impor-
tantes da transi¢ao digital na saide e do uso crescente de solugdes e abor-
dagens de satde digital nas organizagoes de satde, pelos individuos e face
aos desafios que se colocam aos sistemas de saide.

A primeira conversa “People, Data and Covid-19 in the 4.0 era” cen-
trou-se nos desafios do 4.0 (42 vaga de Covid e Health 4.0) para as pessoas,
os dados (de e sobre satide) e o Covid-19, e contou com a participagao do
Dr. André Peralta-Santos, do Dr. Stefan Buttigieg ¢ da Professora Luisa
Lima (para aceder a conversa na integra pode clicar aqui ou usar URL:
https://www.youtube.com/watch?v=MADQ2QfxMck). Na segunda con-
versa, o Dr. Renato Magalhies, o Eng. Rui Gomes, o Contra-Almirante
Anténio Gameiro Marques e o Dr. Vitor Basto-Fernandes discutiram
sobre a ciberseguran¢a na drea de sadde. Sob o titulo “Ciberseguranga
na Satide — Desafios para o Futuro”, falou-se mais concretamente sobre
os riscos inerentes a transi¢do digital, contexto atual, os cuidados a ter
e os desafios para o futuro (para aceder a conversa na integra pode cli-
car aqui ou usar URL: https://www.youtube.com/watch?v=_iU6sWjEo]I).
“Informatiza¢io da Satide no Feminino” foi o tema da terceira conversa

que teve como intervenientes cinco mulheres com percursos formativos e
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profissionais de exceléncia na drea dos sistemas de informagao em contextos
de satide, nomeadamente, a Dra. Rita Veloso, a Eng. Jéssica Domingues,
a Eng. Filipa Fixe, a Dra. Micaela Seemann Monteiro e a Dra Rosa Matos
(para aceder a conversa na integra pode clicar aqui ou usar URL: https://
www.youtube.com/watch?v=UPf63egs3Ls).

A quarta conversa “A Industria e os Médicos — Novas Relagdes
Interoperdveis” teve como foco os novos papéis da inddstria de saude digi-
tal e os novos papéis dos médicos nesta equagao. O Dr. Alexandre Valentim
Lourenco, o Dr. Jodo Rocha Gomes, o Eng. Jorge Soares e o Eng. Anténio
Cardoso Martins foram os oradores convidados (para aceder a conversa na
integra pode clicar aqui ou usar URL: https://www.youtube.com/watch?-
v=r_rNIW7p4p8&t=588s). A tltima conversa “Health Data Activism” foi
realizada com um painel de associagoes de doentes. As mesmas foram desa-
fiadas a continuar a trabalhar com o Iscte-Satide na promogao de uma Satude
Digital Inclusiva, o que se materializa na “Posi¢cio Conjunta para a Satde
Digital Inclusiva”, apresentada na Parte 2 dos Cadernos. Esta conversa con-
tou com o Dr. Paulo Gongalves, a Dra. Filipa Branco, a Dra. Manuela
Lourengo Marques, a Dra. Joana Viveiro e o Eng. Jaime Melancia, que par-
tilharam opinides sobre a forma de as associagdes de doentes se poderem
envolver na Saide Digital, tendo em conta os obstdculos encontrados e os
possiveis caminhos por tragar. Falou-se também sobre as condicoes que tém
que ser criadas por profissionais, técnicos e gestores da sadde para potenciar
este envolvimento (para aceder a conversa na integra pode clicar aqui ou

usar URL: https://www.youtube.com/watch?v=KX5hr-kQGdw).

No seu conjunto, os textos reunidos no terceiro volume dos Cadernos
de Sadde Societal refletem os resultados do trabalho inovador do Iscte-
Sadde, desenvolvido em parceria com diversas entidades e individualida-
des que atuam na drea de sadde, procurando fortalecer agoes qualificadas
e multidisciplinares para fomentar respostas aos desafios que emergem na
atualidade e que requerem uma visio mais integrada e mais global. Neste
volume, escolhemos focar-nos no impacto e implicagdes associados a trans-
formacio digital na satide e nas recomenda¢oes que visam a melhoria da
inclusio na satde. Pretendendo dar continuidade a reflexio promovida,
estamos a preparar o lancamento de um Special Issue numa revista cientifica
internacionalmente reconhecida. A nossa ideia ¢ criar um ponto de encon-
tro para investigadores nacionais e internacionais que, numa abordagem
multidisciplinar, abordam as questoes de transformacao digital e inclu-

sao na sadde. Contamos com contributos variados (e.g., estudos originais
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experimentais e observacionais, com abordagem metodolégica quantita-
tiva, qualitativa ou mista, estudos secunddrios e ensaios tedricos), espe-
rando que estes proporcionario oportunidades novas para uma pesquisa

colaborativa e inovadora neste campo.

Boas leituras!
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Determinantes sociais da saude e os
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Uma breve reflexao sobre populacoes
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RESUMO

Determinantes sociais da salde e transformacdo digital constituem
na atualidade um campo de reflexdo e debate interdisciplinar. Entre
os diferentes atores e os diferentes contextos que potenciam desi-
gualdades na distribuicdo de recursos, a transformacao digital tem
por missao promover a inclusao social, numa abordagem colabora-
tiva e integrada. Neste artigo analisamos a diversidade de elemen-
tos tedrico-praticos na construgao do discurso sobre as determinantes
da salde na formagao de politicas publicas, os impactos da transfor-
macdo digital na saude e os indicadores que refletem a situagcao de
populag¢des vulneraveis, nomeadamente: idosos (especificamente dos
idosos isolados ou na condigdo de sozinhos), na transformacgao digital
na saude, (cumprindo o direito fundamental de acesso a cuidados de

saude, fommentando a literacia em saude).
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Como resultado, deixamos questdes para reflexao e debate a nivel
politico, académico e profissional, nomeadamente: a transformacdo
digital na saude e os seus impactos no bem-estar quotidiano de popu-

lagBes vulneraveis.

Palavras-chave: Saude; Tecnologia; Literacia; Servigo Social

ENQUADRAMENTO E DETERMINANTES SOCIAIS
DA SAUDE

As determinantes sociais da saide, ou as causas sociais que limitam ou criam
situagoes de desvantagem nas condigoes de acesso e equidade a condigoes dig-
nas de saide, tém tido uma abordagem cada vez mais contundente e dis-
cursiva, nomeadamente, de organizagbes supranacionais que influenciam a
ordem mundial.

Neste sentido, a Organizagido Mundial da Satde (OMS) através do
Relatério da Comissio de Determinantes Sociais da Saide (Commission on
Social Determinants of Health, 2008), legou uma contribui¢do histérica nas
evidéncias cientificas sobre as causas da auséncia de satde, refor¢ando que
as iniquidades em satde sdo diferencas sistemdticas e injustas, estabelecendo
uma relagio entre a falta de condi¢ao de satde e as desigualdades na distribui-
¢ao de recursos (Marmot, 2011; Marmot & Bell, 2012).

De salientar que a OMS (World Health Organization, 2012; 2021) refere,
que situagoes de injustica que decorrem da falta de oportunidades em ser sau-
ddvel, estdo amplamente estudadas, na relagio entre as condigoes de vida e a
condicio de saude. As circunstincias determinadas pela
condi¢do social, ambiental e econdémica afetam negati-

vamente os resultados em satde, criando condicoes de

injustica e de desigualdade. As oportunidades para se ser
As oportunidades para se ser sauddvel estao ligadas, sauddvel estdo ligadas, nio s6,

nao so, as condigdes em que as pessoas crescem, apren- as condigoes em que as pessoas

dem, vivem e trabalham (Farcadas, 2022; Pega et al,, crescem, aprendem, vivem

2017), bem como, as condigbes em que as pessoas enve- e trabalham, bem como,

lhecem, num conjunto de forgas e sistemas que moldam as condigoes em que

a vida cotidiana (O’Brien, 2019). as pessoas envelhecem

Referenciando a OMS, a Direcio Geral da Satde
(DGS) em 2021, reforga, no 4mbito do processo de con-
sulta publica sobre o Plano Nacional de Satde 2021-2030, a ideia de que
as determinantes sociais potenciam as desigualdades, aludindo, entre outras,



as questoes de desigualdades no acesso aos sistemas de satide, no tratamento e
na prevengao em saude. Aponta, também, as desigualdades em satide ao nivel
dos seus determinantes, como sendo agravadas pelas desigualdades sociais.
A titulo de exemplo, incide a andlise no gradiente social da satde, segundo
o qual, os grupos sociais mais vulnerdveis, nomeadamente, em desvantagem
econdmica, apresentam piores resultados de satde, alinhando o referencial
de enquadramento com a Agenda 2030 para o Desenvolvimento Sustentdvel
(Department of Economic and Social Affairs, 2016).
Objetivando a andlise sobre as condigoes de satde e as
suas determinantes sociais, avaliadas em meio hospitalar,

também o indicador designado comummente por inter-

Os grupos sociais namento social, ou melhor, internamento inapropriado,
mais vulnerdveis, parece apontar para uma relagio extensiva entre as condi-
nomeadamente, em ¢oes sociais, a satde e a vulnerabilidade de grupos segmen-
desvantagem econdmica, tados da populagao portuguesa, particularmente, o grupo
apresentam piores etdrio dos maiores de 65 anos.

resultados de saiide A Associac¢io Portuguesa de Administradores Hospi-

talares (APAH) e a Associacio de Profissionais de Servico
Social (APSS), a propésito da 6.2 Edi¢ao do Barémetro de
Internamentos Sociais (2022), revelam o peso dos internamentos inadequa-
dos no Servigo Nacional de Saide (SNS), na rela¢do com a disponibilidade
de internamento dos hospitais, medida em fun¢io do niimero de camas hos-
pitalares. A participagao de 38 hospitais publicos, num total de 19.335 camas
hospitalares, correspondendo a 89% do total, a nivel nacional, revela a ocu-
pacio de camas em 31.311 dias de internamento inapropriados determinados
pelas condigbes sociais que impedem a alta hospitalar. Em relagio ao niimero
de internamentos a taxa de inapropriacio do internamento foi estimada em
8,7%, para um nimero médio de 1048 camas ocupadas inapropriadamente.
Os internamentos sociais foram avaliados pelo referido Bardmetro em
124,5 milhées de euros de custos indevidos para o SNS. Muito além dos
impactos econdmicos sio, justamente, as carateristicas dos doentes interna-
dos que remetem para a relagao entre este indicador e as determinantes sociais
da saide, como seja a idade, i.e. 76% dos doentes que prolongam a estadia
no hospital por causas sociais, s3o pessoas com mais de 65 anos. De referir
que ¢ apontada como causa para o prolongamento da ocupagao das camas
em ambiente hospitalar (59%), a falta de resposta para admissio na Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados, dando énfase a vulnerabili-
dade das pessoas idosas e 4 condi¢io de doentes crénicos.
Como tudo o que envolve a satde, o custo do internamento inapropriado,

¢ acima de tudo, um custo humano. Esse custo é medido pela ocupagio de
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camas hospitalares, privando outros doentes de receber tratamento, e agra-
vando o risco para os doentes que, a0 permanecerem indevidamente interna-
dos, aumentam o potencial de contragio de infecoes.

Saliente-se que, efetuando um aprofundamento da relagao das deter-
minantes sociais da satide e os grupos vulnerdveis, é possivel ainda, estabe-
lecer a relagdo entre a condi¢ao de satde e a literacia em
satde. Espanha, Avila e Mendes (2016), definem a litera-

cia em saide como “as competéncias e os conhecimentos

dos individuos necessdrios para acederem, compreende- Os resultados do

rem, avaliarem e utilizarem informacio sobre satde, que Inquérito sobre Literacia

lhes permita tomar decisées sobre cuidados de sadde, em Saiide em Portugal,

prevencdo da doenca e modos de promog¢io de uma vida apontam para que 5 em

sauddvel”. cada 10 portugueses tém
Acresce, que os resultados do Inquérito sobre Literacia niveis baixos ou muito

em Saide em Portugal (Espanha et al., 2016), apon- baixos de literacia

tam para que 5 em cada 10 portugueses tém niveis bai- em salde

x0s ou muito baixos de literacia em satide (Literacia em
Satide nos Cuidados de Satide Primdrios — Ordem dos
Médicos). Esses dados, reforcam o peso das determinantes sociais da satde,
medido pelas caracteristicas dos portugueses com baixo ou muito baixo nivel
de literacia em satde. As principais caracteristicas, entre outras, sio pes-
soas com 65 ou mais anos, baixos niveis de escolaridade, rendimentos até

500€ mensais e com doencas crénicas.

TRANSFORMAGCAO DIGITAL

A transformacio digital na satide estd em curso em Portugal®™. Em linha com
a estratégia global da Uniao Europeia, nomeadamente, através da criagio do
Health Data Space, o relatério de avaliagio do impacto de opgdes politicas
(Directorate-General for Health and Food Safety, European Commission,
2022) evidéncia as questoes da iliteracia digital em saide, associadas a desvan-
tagem econémica, social, 4 baixa escolaridade e especificamente ao problema
da populagio idosa. Todo o setor europeu da saide tem grandes desafios a

enfrentar, que ultrapassam em muito a questao do uso da tecnologia e que sao
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desafios, resultantes da crise econdémica, da demografia, do envelhecimento da

populagio e do aumento das doengas crénicas (Martins, 2019).

[ Cf., Estratégia Nacional para o Ecossistema de Informagio de Satide — ENESIS, 2020



Assim, e refletindo sobre a atengio que o conceito de literacia tem rece-
bido nas formula¢oes das politicas de satide europeias, existe, em contraponto,
literatura que aponta o conceito de literacia em saiide, como um constructo
vago, remetendo para as capacidades das pessoas em atenderem os multiplos

e complexos requisitos dos sistemas de satde (Serensen et. al, 2015). Desta

Podem existir desafios
miiltiplos & inclusdo
digital de pessoas, grupos
ou comunidades em
desvantagem, sendo que
baixos niveis de literacia
em saiide reforcam uma
baixa compreensdo dos

servigos de prestagio

de cuidados

forma, o conceito de literacia em sadde, e a sua definicio
estd ligado as questdes de promogio de satde, sendo que,
a capacidade de ler, escrever e interpretar se junta a capa-
cidade de operar em termos digitais (navegar) nos, cada
vez mais complexos, sistemas de informac¢io que ligam
as populagoes aos recursos da sadde (Pedro et al, 2016).

Da leitura e interpretagio de bulas de medicamentos
ou de prescri¢oes médicas & compreensio sobre o aplicativo
de agendamento de consultas, ou até de portais de gestao
do ciclo de prestagio de cuidados, podem existir desafios
multiplos 4 inclusao digital de pessoas, grupos ou comuni-
dades em desvantagem, sendo que baixos niveis de literacia

em saide reforcam uma baixa compreensio dos servigos

de prestagao de cuidados. Essa baixa compreensio, pode

estar associada a uma probabilidade elevada de hospitali-
zagdo ou uma baixa adesdo a terapéuticas, em suma, resultando em piores
condi¢oes gerais de saide, especialmente, na autogestao das doengas crénicas
(Pedro et al., 2016).

A pandemia provocada pela COVID-19, reforgou a necessidade de presta-
¢ao de cuidados de satde, apontando os meios digitais como ferramentas fun-
damentais para o cumprimento do direito a sadde, como um direito humano.
A necessidade de continuar a prestar cuidados de satide em contexto de fecha-
mento do sistema piblico de satide as doengas nao COVID, evidenciou a neces-
sidade de acompanhamento de doentes, muito em particular dos doentes com
doengas crénicas, fazendo uso, muitas vezes de recursos de baixa complexi-
dade tecnoldgica, como sejam o video ou o telefone (Amorim et al., 2021).

Também numa abordagem positiva, Aratjo, Sousa, Vieira e Sequeira (2021)
reforcam a ideia da utilizagao das tecnologias, nomeadamente, as tecno-
logias de informagdo e comunicagio, como uma possibilidade para aumen-
tar o estimulo cognitivo em pessoas idosas, na medida que podem ser usadas
para manter lagos afetivos, facilitar as rotinas didrias e melhorar os niveis de
envolvimento social e, consequentemente, de literacia. Apontam as possibi-
lidades de aumento dos niveis de bem-estar no domicilio (aging in place) e,
justamente, a possibilidade de quebrar ciclos de isolamento e de solidao, refor-

cando as necessidades que formam e diferenciam a condigao humana.
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Wittenberg, Goldsmith, Chen, Prince-Paul e Johnson (2021), refletindo
sobre as necessidades de comunica¢io entre doentes em internamento hos-
pitalar e os familiares ou cuidadores, enfatizam o desenvolvimento e a neces-
sidade de estabelecer uma comunicagio continua, centrada nos doentes.
O tempo pandémico foi um desafio & comunicagao, tendo incrementado
novos usos dos sistemas de informagio. Com o recurso a equipamentos sim-
ples de telefone e video, foi possivel, a manuten¢io da rotina de interacio
entre o doente e os seus familiares ou cuidadores, a avaliagdo e o planeamento
antecipado de cuidados, e o suporte emocional aos familiares de doentes inter-

nados em fim de vida.

UM NOVO CONTEXTO DE INTERVENGCAO SOCIAL

A contemporaneidade aporta consigo a sociedade da informacio, o que exige
a todas as pessoas, profissdes e servigos sociais, a necessidade de novos conhe-
cimentos e a aquisi¢do de novas competéncias digitais, promovendo novos
desenvolvimentos metodolégicos com impacto nas respostas de protegao e
bem-estar social, com o objetivo de melhorar a qualidade de vida dos cidadaos.
Também o Servico Social é desafiado a enfrentar novos modelos de socie-
dade e de convivéncia social, a pensar a transi¢ao digital de forma sustentada
e fundamentada em conhecimento, resultante de investi-
gacio empirica, no que se vem designando como E-social

Work e/ou Servigo Social Digital.

O assistente social tem competéncias de: “concegio, Também o Servigo Social
relagdo, comunicagdo, intervengdo, investigagio e ava- é desafiado a enfrentar
liagio”. Ao nivel da intervencao: “saber-fazer, saber-ser/ novos modelos de sociedade
[estar, respeito, autodeterminagdo, nio fazer juizos de e de convivéncia social, a
valor (Empowerment), elaboragio do diagndstico social” pensar a transigio digital
(Ferreira, 2011) e o necessario conhecimento da comuni- de forma sustentada
dade com quem trabalha ou do territério, em suma, das ¢ fundamentada em
respostas e dos constrangimentos (Ferreira, 2009). conhecimento, resultante

A complexidade das situagoes sociais em que o assis- de investigagdo empirica

tente social é chamado a intervir na sociedade contempo-

rinea, exige um suporte tedrico e metodolégico baseado

em ferramentas de trabalho qualitativas e quantitativas, participativas e proac-
tivas, colocando a centralidade da intervencao social no dominio da intersub-
jetividade. (de la Fuente Robles & Martin Cano, 2019).

A acdo fundamental do Servigo Social consiste em promover a inclusio
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social de forma a melhorar a qualidade de vida dos cidadaos mais vulnerdveis



As novas configuragies
politicas do estado social, no
dmbito da transi¢io digital,
integram-se na teoria
macro do Servigo Social na
sociedade contemporinea
fundamental para a
promogdo de priticas
protecionistas, inclusivas

e emancipatorias junto

de grupos especificos
caraterizados pela
vulnerabilidade social,

econdmica e cultural

que vivem em situacoes de vida precdrias, proporcionan-
do-lhes seguranca e meios para fazer face as necessidades
imediatas e cronicas. Fortalecer a solidariedade entre as
pessoas através das relagoes sociais, promover competén-
cias pessoais e sociais para cuidar dos outros, comprometer
as pessoas a respeitarem direitos e fortalecer as dinimicas
familiares na comunidade e na sociedade (Ferreira, 2022).

As novas configuragées politicas do estado social, no
ambito da transigao digital, integram-se na teoria macro
do Servigo Social na sociedade contemporinea fundamen-
tal para a promogdo de prdticas protecionistas, inclusivas
e emancipatdrias junto de grupos especificos caraterizados
pela vulnerabilidade social, econémica e cultural. Segundo
Lépez Peldez e Marcuello-Servés (2018), “o Servigo Social
estd a ser transformado e a desenvolver novas estratégias

de intervencio de base digital (Del Fresno Garcia, 2015)”,

que estdo a produzir mudanga nas préticas e abordagens do Servico Social.

Citando Lépez Peldez e Marcuello-Servés ((2018, p. 802):

“Uma nova drea de especializagio estd a tomar forma: o trabalho e-social, que estd

a afetar a intervengdo social como um todo de uma forma transversal. Nio podemos

avaliar as necessidades dos individuos ou grupos sem ter em conta o seu comporta-

mento online, a sua interagio com outros e com instituicoes, ou as suds competéncias

digitais. Novos processos de desigualdade e exclusio estdo a emergir nas redes sociais

digitais na Internet, enquanto antigos problemas estio a ser redefinidos (desde a pedo-

Jilia ao assédio)’.

CONCLUSOES

As defini¢oes mais alargadas de literacia em sadde incluem a compreensao dos

determinantes sociais da satide como uma componente critica. A assungao dos

contextos sociais, ultrapassando os comportamentos individuais, impacta na

compreensao de como o rendimento, a educagio, a exclusio social e a organi-

zagao social determinam o estado de satide de pessoas (a nivel micro) dos gru-

pos (a nivel meso) ou comunidades (a nivel macro) (Chinn, 2011).

Compreender e potenciar a transformagao digital na satde ¢, também,

estar atento aos grupos mais vulnerdveis e em desvantagem, que podem,

fazendo uso da tecnologia, ser estimulados & mudanga, favorecendo o acesso

e a relacio com os sistemas de satide. Fora terao de ficar, necessariamente,
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modelos de satide individualistas e consumistas que enfoquem o problema da
compreensao sobre o sistema e da relagio com o mesmo, apenas nas habilida-
des pessoais e comportamentais.

Em suma, compreender, que nas zonas de exclusdo situam-se as pessoas
com problemas de literacia, assumindo o Servico Social, também nessa discus-
s40, a promogio da inclusido social.

Acresce, o sentido educativo a ter nas préticas profissionais sustentadas em
tecnologia. E necessdrio aplic-las de forma transversal nos diferentes niveis de
ensino, dotando as novas geragoes de competéncias digitais necessdrias a sua
plena realizagao pessoal e profissional, potenciando a sua literacia. O acesso
a equipamentos e recursos educativos digitais e a respetiva abrangéncia aos
docentes, formadores e investigadores. Em suma, ¢ necessirio abranger os
novos publicos e os publicos adultos, com competéncias digitais, para que se

reconstitua um novo modelo social de trabalho.
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ABSTRACT

Digital health is a potential solution, but also a barrier to improving
access and adherence to health services and information. Consequently,
digital health services can improve but can also hinder the promotion
of health. Digital Health Literacy (DHL) models, offered as a solution to
facilitate access to digital health services, do not present a multifacto-
rial and comprehensive approach that puts the person in the first place
with his or her complexities, subjectivity, and environment. In Portugal,
there is a necessity for actions that favor the development of high levels
of DHL. As a global society, Portugal is a multiethnic community, rich

in cultural and economic diversity, multiple in their unique forms of
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existence (i.e., thoughts, beliefs, motivations, and affections) and which
increases the wealth of subjective exchanges. However, the parame-
ters established by the government for health management follow
reductionist models that, although relevant steps towards understan-
ding DHL, have proven to be ineffective in amplifying or understanding
the self-and social-based barriers in DHL. The use of more comprehen-
sive models could help to promote actions that meet personal needs.
Future models should consider the individual - and his/her complexity

- as the core of the propositions.

Keywords: Digital health literacy; Psychological determinants; Immi-

gration; Comprehensive models

In the digital age, it has become increasingly common to resort to the use of
technological and internet-based resources as a means of promoting the deli-
very of public health services on a large scale. The pandemic environment also
accelerated citizens proximity to this whole new world of technologies and
digital health services, who, by necessity, seek support and external coping
resources. As a result, digital skills have come to occupy a special place in pro-
moting access to health services and basic human rights. At the same time,
the limitations of the use of e-health services could be faced

and uncovered by rethinking the models and strategies avai-

lable so far. In the current paper, we discuss the emergent

framing of the problem of digital transformation in Portugal Health literacy consists

looking to delineate lines of the basis for further building a of the capability ro

more comprehensive model of digitalization in health. search for, understand,
Digital knowledge and availability are acknowledged in and use the information

this context as central elements in health literacy. Health for further health-related

literacy consists of the capability to search for, understand, decisions — potentially

and use the information for further health-related decisions connecting the users to

— potentially connecting the users to health information, health information,

services, and policies (Sieck et al., 2021; Serensen et al., services, and policies

2012). These days, those abilities seem to be critical for
access to social support, housing, food banks, employment
opportunities, social connection, health information, health consultations,
etc. (Sieck et al., 2021), altogether influencing health. Therefore, any emer-
gent difficulty in digital skills could lead to barriers to health information,
promotion, and rights accessibility. Hence, it is plausible (and concerning) to

affirm that health literacy is largely dependent on digital literacy.



The application of digital skills in the context of health literacy, known
as Digital Health Literacy (DHL), demands ease of use of digital platforms,
phones, computers, and other technologies to access and seek health informa-
tion (UNESCO, 2011). In this sense, DHL includes the capability of acces-
sing telehealth services, booking appointments, being aware of and actively
searching for information, and self-management in looking for well-being.
Nowadays, having good levels of digital health literacy plays an important role
in health accessibility and adhesion to healthcare services and information.
Conversely, low levels of DHL generate restrictions on social participation
in public policies, in the exercise of civic rights of access to health, consis-
tent and preventive health monitoring, and knowledge of available health

resources and services. For this reason, mainly, DHL is
assigned as a super determinant of societal health (Alipour,
& Payandeh, 2022; van Kessel et al., 2022).

having good levels of
digital health literacy
plays an important role
in health accessibility
and adhesion to
healthcare services and

information

With the advent of the COVID pandemic, health lite-
racy gained a spot of interest in public services and poli-
cies related to the emergent need for health support due to
overcharging in the health systems. Additionally, the chal-
lenge of interpersonal avoidance broke the usual functio-
ning of healthcare services, forcing the search for innovative

solutions through technologies that request adequate levels

of DHL. Consequently, recent initiatives were incentivi-

zed around Europe, through the government, non-govern-
mental institutes, the scientific community, and health professionals in trying
to overcome digital illiteracy in health (WHO, 2013; see also the Digital
Health Europe project™), focusing on security in access, quality of data and
developing person-centered tools. However, adhesion and social participation
seem also to be central to maintaining promotion and prevention strategies
working. While digital accessibility may be bypassed through informational,
economic, and educational supports, adhesion involves motivations, beliefs,
and subjective tendencies and choices. Therefore, besides possessing the infor-
mation (the “what”), it is necessary to unravel the “who” is facing it, the “how”
to deal with, understand the “why” and the consequence of the choices made,
and, finally, situate it at the context level (i.e., local, cultural, global). In this
sense, the individual’s motivation, emotions, personality traits, and beliefs,
together with their capacity for judgment and decision-making, framed in

the sociocultural influences and norms may not be neglected in this equation.

[ hteps://digitalhealtheurope.eu/overview/

CADERNOS DE SAUDE SOCIETAL
TRANSFORMAQZ\O DIGITAL E INCLUSAO NA SAUDE

31


https://digitalhealtheurope.eu/overview/

TRANSFORMA(}AO DIGITAL E INCLUSAO NA SAUDE

CADERNOS DE SAUDE SOCIETAL

More than that, digital techniques are in constant evolution and request a
continuous investment in updating and training strategies that consider the
particularities of the audience to maintain DHL at good levels.

The case of Portugal constitutes a good example of analysis to understand
the relevance of approaching the problem of DHL more comprehensively.
In Portuguese society, health literacy has been maintai-
ned below the Europe average and, concerning digital lite-
racy, around 40-50% of the Portuguese population does

not use regularly or is not familiar with technological tools, Digital techniques are
like emails, virtual chats, and or the internet (in “Health in constant evolution
Literacy in Portugal”; Espanha, Avila, & Mendes, 2016). and request a continuous
Critically, 30% never used a computer before. However, investment in updating
thanks to some effort and investment of the government and training strategies
and the priorities in the European agenda, these conditions that consider the

have been improving in the past 4 years (Arriaga et al., particularities of the
2022). For instance, recently the European Health Literacy audience to maintain
Population Survey Project 2019-2021 (HLS19; Arriaga et Digital Health Literacy
al., 2022) estimated that 65% of the Portuguese popula- at good levels

tion has sufficient levels of health literacy and 22% has cri-

tical levels of health literacy. It is not surprising that age,

gender, education as well as professional status, and economic capacity, as
measured by the capacity to pay for healthcare assistance and medications,
played a role (Arriaga et al., 2022). Although, we may assign this change as
a result of congruent efforts in digital transformation. In around 2019, the
INCoDe.2030 a program created the Dynamic Framework of Reference for
Digital Competence for Portugal to assess the competencies of Portuguese
citizens in digital skills while supporting policies, creating strategies, pro-
moting training and evaluation. The Portugal Digital mission®, leveraged
in 2021 to operationalize, monitor, and accelerate digital transformation in
Portugal, also established the digital as a core tool for improving policy access
and adhesion to services through digital empowerment.

One major factor influencing the lower levels of DHL is the socioecono-
mic situation (see Neter & Brainin, 2012). People who present lower econo-
mical profiles could face difficulties in accessing and updating technologies
and their advances, as well as having fewer opportunities to learn them. The

educational levels are also relevant, particularly in Portugal that still presents

@ https://www.incode2030.gov.pt/en/featured/incode2030-releases-digital-competence-dynamic-refe-
rence-framework

BI heps://portugaldigital.gov.pt/en/about-us/



high levels, around 5%, of illiterate or functionally illiterate individuals®.
Conjugated with socioeconomic low profiles, low education may impact
the strategies in seek for information and its comprehension, but inclusively
the cognitive capability to learn and to have enough background that helps
understand rules, ethical concerns, and privacy policies. We may also iden-
tify age as a criterion, not only due to an expected effect of aging in cogni-
tive resources needed to improve digital skills and also health literacy but also
because of the generational interference in the familiarity and interaction with
recent technologies (McDonough et al., 2016).

Concerning the cultural dimension, one interesting factor to consider
in the recent context of European countries is the floating population — the
“unknown” residents. In particular, Portugal has been attracting an increasing
number of residents each year and most of them are not incoming by regular
paths in which the request should be evaluated. Moreover, the popularization
of Portugal globally also increases the volume of entrance each month during
the whole year because of the good weather. Ciritically, the country’s poli-
cies to encourage immigration to surpass shortage of active population and
hard labor, and the strengthening of its partnership position in the European
Union in receiving refugees, associated with the recent global pandemic cri-
sis (associated with the cheap cost of life) and the consequent expansion of
the horizons of workspaces possibilities, made Portugal an attractive country

to live. Therefore, Portugal continues to welcome a large
flow of short, medium, and long-stay immigrants®. It is

worth noting that many of the immigrant communities

One major factor
influencing the lower

levels of digital health
literacy is the socioeconomic
situation. People who
present lower economical
profiles could face
difficulties in accessing and
updating technologies and
their advances, as well as
having fewer opportunities

to learn them

come in search of better living conditions and, sometimes,
do not immediately obtain documents, favorable socioeco-
nomic, housing, and work conditions, in addition to the
language and cultural barriers. With the pandemic crises,
such groups may congregate mostly on the factors influen-
cing lower levels of DHL, like limited economic resout-
ces and non-formalized educational levels (see Gama et al.,
2022). Even when they possess great levels of education
and economic conditions, the linguistic and cultural dis-
tances initially may prevail as obstacles, like the barrier of
cultural shock and the difficulty of feeling as part of the

community. Thus, it still may enlarge difficulties in seeking

4] hteps:/ /'www.pordata.pt/portugal/taxa+de+analfabetismo+segundo+os+censos+total +e+por+sexo-2517
5] hteps://ec.europa.eu/migrant-integration/news/portugal-2021-census-confirms-growth-immigrant-

-population_en
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information. In this context, the conditioning of the DHL by technological
skills and internet accessibility — already contributing to amplifying divides
in society — increase the chances to have a higher impact on minorities, like
incoming expatriates and immigrants.

However, the impact of low digital skills on health is not fully unders-
tood yet and urges to be framed considering its multidimensional nature (i.e.,
inclusively the self and his/her motivations, beliefs, behaviors), taking into
account not only the several actors involved in the scenario of health services
(health workers, users, and their families, and health managers) and their par-
ticularities (in the micro level), but inclusively the management plan, the con-
ditions in which the service is delivered, and, at a macro level, the society and
health policies. Dynamic and comprehensive approaches would capture the
different requirements across groups, considering both minorities and norma-
tive needs. Portugal, as a diverse community, requests such an inclusive and
participative approach in dealing with health literacy needs.

The possibility of maintaining active participation and autonomy in the
search for health information and services is a factor of dignity, validating social
existence mainly minorities groups by their educational, economic, or cultural
boundaries (WHO, 2013). In a digital age, the autonomic and efficient use
of digital tools applied to health is essential to achieve better societal health,
being a by-product of and impacted by digital skills. In addition, psychosocial
aspects, behaviors, and also subjective motivations and beliefs
should be considered. Those psychological factors have been
extensively studied in the health and social sciences and are

considered important determinants of health behavior and In a digital age, the
outcomes (Golubinski et al, 2020). For instance, evidence autonomic and efficient
that COVID-19 outbreaks can be avoided by taking pre- use of digital tools
ventative steps and practicing self-care (Moghaddam et al., applied to health is
2022) highlights the relevance of social behaviors about essential to achieve better
health in a plan to cope with worse scenarios during the pan- societal health, being
demic. Additionally, recent findings have shown that peo- a by-product of and

ple with high socioeconomic levels present better e-health impacted by digital skills

literacy (Moghaddam et al., 2022), which suggests the need
to build strategies for amplifying opportunities for impro-
ving health literacy to the less socioeconomic favored groups. For instance, in
the cognitive domain, a study shows that cognitive reflection moderated the
effect of DHL on belief in COVID-related theories (Pisl et al., 2021). Among
the emotional determinants of DHL, attitudes toward a health-focused search

engine are acknowledged as one way to help to foster the long-term acquisi-
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tion of online health information-seeking (Myrick, 2017). As demonstrated, the



achievement of a good level of DHL seems to be dependent on several psycho-
logical and social factors. However, the health politics and theoretical models of
DHL have been sparsely referring to them. This is problema-
tic since such kinds of variables are changeable along indivi-

duals and more difficult to overcome.

the digital divide in The lack of consideration of psychological factors in
health, brought by DHL models and interventions is reflected in the actual clas-
the digitalization era, sification of health determinants proposed by the Portuguese
emerges as the major government. According to the National Health Plan 2021-
obstacle to improving 2030 (PNS#, 2021), psychological factors are correlated
societal health conditions to behavior and lifestyle. This oversimplification of health
and individual life subjects, reduced to the observable behavior level, limits

quality

the understanding of the psychological impact on health.

Especially, such an understanding is not capturing the whole

complexity of a person and contradicts the multidisciplinary
and biopsychosocial approach to health. More than that, it also reverses the pro-
posed five sustainability pillars of the General Directorate of Health (DGS in
Portugal), namely when it states that the health system should be person-cen-
tered (PNS™[7], 2021). Here, a critical point is what is understood as a person.
Is it a mere agent, defined by its behavior in a shared space? Could the per-
son level be reduced to the observable domain? Will the person be a reagent in
the environment only? If so, this perspective is reductionist and mirrors a posi-
tivist and cartesian view, followed by our first empiricists and fundamentalist
that conducted the initial steps of psychological science. As psychology develo-
ped as a science, alternatives to understanding the subjective levels of a person,
without losing the evidence-based perspective, emerged. Medical-based approa-
ches should take advantage of those improvements if they want to achieve the
phenomenological dimension of the person, the self, beliefs, motivations, and
affective and thinking styles.

It can be anticipated that the digital divide in health, brought by the
digitalization era, emerges as the major obstacle to improving societal health
conditions and individual life quality. An insufficient level of digital health
literacy constitutes a huge global societal problem that affects autonomic life
and increases social exclusion in health (Serensen et al., 2015). If, on one
hand, the lack of digital knowledge and access to technologies per se cons-
titute a barrier to improving civic knowledge and health information and
access, on the other hand, cognitive, and affective factors should be considered

8] https://pns.dgs.pt/pns-em-acao/determinantes-de-saude/
7] hteps://pns.dgs.pt/pns-em-acao/determinantes-de-saude/
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for building up a comprehensive model of DHL that allow
the understanding of the factors that hinder or beneficiate
e-health inclusion.

Portugal is a global country, and as such it must be con-
cerned with adapting its public health policies (as already
happens to some extent in the social sphere) to the global
and inclusive needs of all cultures that co-inhabit inside
its territory. Critically, it is imperative to improve equity
in Portuguese health access and adhesion by allocating
enough resources to overcome these issues, contributing to
reducing exclusion and illness. Limited efforts have been

made by the local government and relevant institutions in

Portugal is a global
country, and as such

it must be concerned
with adapting its public
health policies (...) to
the global and inclusive
needs of all cultures that
co-inhabit inside its

territory

trying to overcome those problems. DHL could be a supportive pathway
toward better health. Furthermore, the rising rate of health burden (GBD
2019 Ageing Collaborators, 2019) has increased the need for the develop-

ment of alternative models of care to meet the increasing treatment requests,

which is unlikely to be focused on face-to-face services in the future. In this

respect, the development of strategies adapted to the most particular needs,

co-constructed and self-oriented, that capture the subjective level of the indi-

viduals, could enlarge the potential of change of DHL interventions.
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RESUMO

Para a equidade digital identificam-se trés condi¢cdes necessdrias para
garantirem o usufruto dos beneficios decorrentes da transformagao
digital: i) acesso a infraestruturas e/ou conectividade, ii) competéncias
de literacia digital, e iii) motivagdo para uso das tecnologias digitais.
A pandemia da SARS-COV-2 acentuou a importancia destas premissas,
revelando desigualdades que condicionam a confianga, seguranca e
valor da utilizacdo de tecnologias digitais nos servigos essenciais, espe-
cialmente nos cuidados de saude. Assumindo que a saude digital € um
complemento imperativo num servigo de salde que se quer préximo
do cidadao, torna-se importante perceber a forma como a sua universa-
lizagdo contribui para responder as necessidades individuais de saude/
/doenca e como propicia uma relacdo terapéutica eficaz.

Esta reflexdao tedrica, orientada pelas premissas de equidade digital
e pelos principios da centralidade na pessoa, pretende explorar o con-
tributo de saude digital na promogao de uma relagcdo de cuidados a dis-

tancia, que respeita os seus valores e preferéncias.

39


https://orcid.org/0000-0001-5722-5612
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EQUIDADE NUMA SOCIEDADE
EM TRANSICAO DIGITAL

A transigio para uma sociedade digital, potenciada pela inovagao digital e tec-
nolégica, propicia mudangas profundas no funcionamento e organizagao dos
diferentes sectores de produtos e servigos, podendo contribuir para a sua oti-
mizagao e o melhor alinhamento com as necessidades das pessoas (Governo
de Portugal, 2020). E esperado que as mudangas a decorrer tragam multiplos
beneficios a nivel social, econémico ou cultural. Contudo, para isso aconte-
cer, é necessdrio que as pessoas sejam dotadas de ferramentas que lhes per-
mitam enfrentar com sucesso os desafios resultantes da transigio e explorar
oportunidades novas a ela associadas (European Commission, 2020a). Nos
ultimos anos, vdrias entidades nacionais e internacionais empreenderam esfor-
cos substanciais para impulsionar a adogio de tecnologias digitais em larga
escala, atuando quer ao nivel de cria¢io de condi¢des de base para concretizar
o desenvolvimento e implantagao destas tecnologias em diferentes sectores da
sociedade, quer ao nivel de capacitagdo individual para o uso sustentdvel das
mesmas (European Commission, 2020a, 2020b; Governo

de Portugal, 2020). Ainda assim, hd um ndmero significa-

tivo de pessoas que nio conseguem acompanhar de forma Hd um niimero

eficiente o processo da transigao, tirando o proveito muito significativo de pessoas
limitado da inovagdo digital e tecnolégica em curso. As que ndo conseguem
maiores lacunas de alcance existem, conforme eviden- acompanhar de forma
ciado nos relatérios internacionais recentes (European eficiente o processo da
Commission, 2020c; European Union, 2020; UNESCO transi¢do digital, tirando
Institute for Lifelong Learning, 2019), na popula¢io com 0 proveito muito limitado
idade avancada, de sexo feminino e que reside nas dreas da inovagdo digital e
rurais. Quanto as razoes subjacentes as dificuldades expe- tecnoldgica em curso

rienciadas, estas podem ser reunidas em trés grandes grupos
(van Deursen et al., 2017).

O primeiro grupo prende-se com as limita¢oes na disponibilidade e/ou
acessibilidade de infraestruturas e conectividade digitais, que se refletem, respe-
tivamente, no volume insuficiente de produtos no mercado em relagio as neces-

sidades de utilizadores e no esforgo excessivo exigido para chegar ao produto e
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poder usufruir dele. Neste grupo insere-se também a viabilidade reduzida de



suportar os encargos associados 4 utilizagio de infraestruturas e conectividade
digitais, resultante da falta de capacidade ou vontade de pagar (Leung, 2014;
van Deursen & van Dijk, 2019). O segundo grupo diz respeito as limitagoes

As desigualdades
existentes no espago
digital podem contribuir
para a perpetuacio

ou mesmo para o

agravamento de

desigualdades offline

ao nivel de competéncias de literacia digital (van Deursen &
van Dijk, 2011), sejam elas associadas ao uso dos media digi-
tais, 4 andlise e avaliagao criticas de informagio publicada ou
partilhada nestes media, ou A expressio responsavel e cons-
ciente através dos mesmos em ambientes digitais variados
(Europeia Comissao, 2009). Um terceiro grupo estd rela-
cionado com o envolvimento limitado que resulta da pouca
familiaridade com a tecnologia digital e/ou pouca motiva-

a0 para usar esta tecnologia de forma generalizada, proac-

tiva e/ou transformativa (Olphert & Damodaran, 2013; van
Deursen & Helsper, 2015).

Independentemente da natureza das dificuldades experienciadas, elas tém
implicages sérias na utilizagio auténoma e proficua dos servicos e produtos
disponiveis em espaco digital, interferindo, entre outros, no tratamento das
questdes administrativas, na comunica¢io e interagao com outros, na procura
e obtencao de informagio, no consumo de lazer e entretenimento, ou na rea-
lizagdo das transagdes comerciais. Essas implicagdes nao devem ser desvalo-
rizadas, uma vez que os ganhos da transicao digital impactam cada vez mais
a tomada de decisoes em relagio aos diferentes aspetos da vida, tornando as
atividades do quotidiano dependentes do uso da tecnologia. Nesta perspetiva,
a utilizacdo limitada da oferta existente no espaco digital nio sé impossibi-
lita a participagdo ativa e plena nos beneficios associados a inovacao digital
e tecnoldgica e o alcance de resultados novos que esta inovagio propicia em
termos de sucesso escolar, integracdo no mercado do trabalho ou participacio
politica, entre outros (van Deursen etal., 2017; van Deursen & Helsper, 2015).
Ela pode também promover as desigualdades no acesso aos produtos e servi-
¢os, incluindo os essenciais, e reduzir a capacidade de atender autonomamente
as necessidades individuais ou sociais, cuja satisfagdo estd relacionada com a
utilizagdo desses mesmos produtos ou servigos (Bobrowicz-Campos & Matos,
2020; Ragnedda et al., 2022; Seifert et al., 2021). Conforme demonstrado
por alguns autores (Helsper, 2008; van Deursen et al., 2017; van Deursen
& Helsper, 2015), as desigualdades existentes no espago digital podem con-
tribuir para a perpetua¢io ou mesmo para o agravamento de desigualdades
offline, sendo necessdrias a defini¢io e a implementa¢ao de medidas que garan-
tem que todas as pessoas, independentemente de idade, sexo, estatuto socioe-
condémico e local de residéncia, possam acompanhar o processo de transi¢io

digital e beneficiar das oportunidades por ele potenciadas.
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OS DESAFIOS E AS OPORTUNIDADES
DA SAUDE DIGITAL

Estabelecida como prioridade global ji em 2005 pela Organizagio Mundial
de Saide (World Health Organization, 2021), a mesma transi¢ao digital tem
vindo a impactar significativamente o dominio da satde através de criacio
das condigoes para a redefini¢io do modelo dos cuidados, no sentido de os
tornar mais integrados, mais participativos e mais personalizados (European
Commission, 2012, 2018). Os cuidados integrados implicam a utilizagao
de abordagens que conjugam as estratégias de prevencio de todos os niveis,
acompanhando as pessoas quer na satde, quer na doenga. Os cuidados par-
ticipativos referem-se ao envolvimento das pessoas (e das comunidades) na
monitorizacio ativa da sua satide e da sua doenca e no cuidado do seu bem-es-
tar fisico e emocional. Os cuidados personalizados repor-

tam a adaptagio dos processos de diagndstico e intervengao

as necessidades e caracteristicas especificas de cada pessoa transi¢do digital tem
(European Commission, 2014). A implementa¢io bem-su- vindo a impactar
cedida do novo modelo de cuidados estd fortemente ligada significativamente o

a utilizacio de tecnologias digitais. Estas, pressupoe-se, agi- dominio da satide através
lizam o acesso aos servigos, produtos e informagao de sadde, de criacdo das condicoes
e facilitam a geragao, organizacio e partilha de dados sobre para a redefini¢io do

o estado de satde da pessoa nas suas multiplas dimensdes, modelo dos cuidados,
viabilizando o acompanhamento de proximidade e conti- no sentido de os tornar
nuo em diferentes fases e diferentes dominios da vida. As mais integrados, mais
tecnologias digitais permitem também a desmaterializagao participativos e mais

e simplificagdo dos processos e dos documentos, tornando personalizados

mais eficaz a partilha e troca de informagio entre os pro-

fissionais de satde e os utentes. A utilizagio de tecnologias

digitais com o objetivo de melhorar a satide e bem-estar das pessoas e aumen-
tar a qualidade e os resultados dos cuidados prestados é descrita na literatura
como satde digital (Fatehi et al., 2020).

Na tltima década, a satde digital passou a ser um pilar essencial de qual-
quer modelo de prestacio de cuidados de satide que se pretenda sustentdvel e
préximo do cidadao (World Health Organization, 2021). Ainda que perma-
necem preocupagdes relativamente ao impacto da sua integragao generalizada
nos sistemas nacionais de saiide para o cumprimento dos principios bdsicos da
equidade em sadde, sendo a origem das mesmas relacionada com a existéncia
de desigualdades resultantes do acesso deficitdrio as tecnologias digitais ou do
uso limitado das mesmas por falta de competéncias de literacia digital ou de

motivacio. A supressio dessas desigualdades é uma condigao obrigatéria para



a saude digital ser um fator que favorece a satide populacional ao nivel global,
regional e local, e ndo um fator que contribui para a exacerbagao das fragilida-
des dos grupos socialmente excluidos, vulnerdveis ou em risco de marginaliza-
¢ao (World Health Organization, 2020, 2021).

Com o apogeu das tecnologias digitais, a prestacio de cuidados de saude
tem vindo a permitir ultrapassar barreiras geogréficas, promovendo dessa
forma a continuidade, comodidade e celeridade do processo de cuidados, tal
como a acessibilidade aos servigos de satide e a sua humanizac¢ao (Resolucio do
Conselho de Ministros n.° 62/2016). Apesar de persistirem ainda os receios
sobre o possivel contributo das consultas realizadas em formato nao-presen-
cial para a deterioracio da relagio entre o profissional de satde e o utente
(O’Neill et al., 2022). Sio de referir também as questdes de natureza clinica,
técnica, organizacional, ética e legal que, por carecerem de solugdes operacio-
nalizdveis, dificultam o reconhecimento dos beneficios associados a utilizagao
das tecnologias digitais nos cuidados prestados e, consequentemente, preju-
dicam a adogio das mesmas numa escala alargada (O’Neill et al., 2022). A
importincia crescente da sadde digital alinha-se com a aposta em estratégias
promotoras de satide e bem-estar, bem como em intervengdes de apoio a pes-
soa para a autogestao da doenca crénica. Neste dominio, a utiliza¢io das tec-

nologias digitais vem complementar os cuidados de satde

na medida em que permite estabelecer a ponte comunica-

Com o apogeu das
tecnologias digitais, a
prestagio de cuidados
de satide tem vindo a
permitir ultrapassar
barreiras geogrificas,
promovendo dessa
forma a continuidade,
comodidade e celeridade
do processo de cuidados,
tal como a acessibilidade

aos servigos de satide

cional e de informacio entre os servigos de saide e o domi-
cilio da pessoa, potenciando o seu papel ativo na promogio
da sua saide e gestao da doenga (Diregao-Geral da Saide
[DGS] (s.d.)). Ainda assim, é necessdrio lembrar que o
envolvimento na tomada de decises sobre a saide e os
cuidados a ter deve ser de cardcter voluntdrio e nao obriga-
tério, respeitando a capacidade da pessoa de transitar dum
modelo de cuidados que ¢ paternalista para um modelo de
cuidados que propoe uma abordagem integrada, participa-
tiva e personalizada e que promove uma maior colaboragao
entre os diferentes atores incluidos na relagao terapéutica e
de ajuda (Sharon, 2017). Outras questdes que requerem
uma andlise cuidadosa dizem respeito ao impacto que a

adocio das tecnologias digitais nos cuidados de satde tem

na responsabiliza¢io de cidadios pela sustentabilidade e eficiéncia dos siste-

mas de satde, e na difusio de uma visao fragmentada e quantificada de satide
e doenca (Sharon, 2017).

Em Portugal, recomendagoes recentes reforcam a necessidade de promo-

ver o envolvimento da pessoa na promocio da sua saide e gestio de doenga
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(DGS (s.d.)) e procuram operacionalizar a nivel institucional a prdtica da
telessadde, i.e. o uso das tecnologias de informagio e comunicagio na presta-
cao de cuidados de satide a distAncia (Pimentel et al., 2022). Com o reconhe-
cimento internacional dos ganhos em satide e de custo-efetividade, Portugal
tem adotado politicas de incentivo & implementagao da telessatide. Por meio
do Plano Estratégico Nacional para a Telessatide (PENTYS) desenvolvido pelo
Centro Nacional de Telessatide (Martins et al., 2019), iniciativas piloto e iso-
ladas neste Ambito tém vindo a ser integradas e escaladas no servigo nacional
de satide. Teleconsulta, telediagndstico ou telerrastreio, bem como a teletria-
gem e a telemonitorizagao, sio agdes de telessatide que ja sao parte integrante
do discurso dos profissionais de satide, dos gestores dos servicos de satde e
dos decisores politicos, e que permitem, em particular aos servigos de saude
diferenciados, chegar mais perto do utente na sua 4rea de residéncia (Martins
etal., 2019).

A pandemia da SARS-CoV-2 veio reforcar a necessidade destes mode-
los de cuidados de satide, enquanto permitiu identificar os receios associados
a garantia da confidencialidade e da qualidade dos cuidados (O’Neill et al.,
2022) e debater as possiveis solugoes para tornar agoes realizadas a distancia
numa prética (mais) segura (Neeman et al., 2021). Porém,
nao pode ser esquecido que com a for¢ada utilizagio em

massa para reduzir contactos presenciais e deslocagdes para

cuidados de saide, algumas das iniquidades j4 existentes A utilizagdo das tecnologias
viram-se de sobremaneira acentuadas. No panorama inter- digitais vem complementar
nacional, a evidéncia cientifica sobre a iniquidade da utili- os cuidados de saiide na
zagdo da telessadde durante a pandemia por SARS-CoV-2, medida em que permite
identifica a localizagao geogrifica (i.e., urbano vs. rural), a estabelecer a ponte
cultura, a proficiéncia na lingua, comorbilidades e elemen- comunicacional e de
tos sociodemograficos (e.g., literacia digital, idade superior informagdo entre os servigos
k a 68 anos, estado civil e sexo) (Smith & Bhardwaj, 2020). de satide e o domicilio da
No panorama nacional, refere-se 0 aumento de vulnerabili- pessoa, potenciando o seu
dades em satde em funcgio de localizacio geogréfica, baixo papel ativo na promogio
, rendimento e baixa escolaridade, ainda que estudos reali- da sua satide e gestio da
zados nao se focaram especificamente nos cuidados presta- doenga

dos 4 distincia (Alves et al., 2021; Gama et al., 2021). Em
todos os casos, enfatiza-se a importincia de avalia¢o dos

impactos da pandemia a curto e médio prazo na saide de pessoas dos grupos
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socialmente excluidos, vulnerdveis ou em risco de marginalizagio, e de imple-
mentagio de medidas que previnem o agravamento da mesma (Alves et al.,
2021; Gama et al., 2021; Organiza¢io para a Cooperagao e Desenvolvimento
Econémico, 2020).
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Manifestamente, o uso da telessatide envolve mais do que apenas a infraes-
trutura tecnoldgica. A estrutura organizacional, o fluxo de trabalho clinico, a
equipa de saide multidisciplinar, o utente e a sua familia, tém de ser igual-
mente considerados e envolvidos, tanto na identificagio de barreiras como
na defini¢do de estratégias, para permitir um acesso equitativo a telessatide
(Heyer et al.,, 2021; Zimmerman et al., 2020). Por conseguinte, no sentido
de promover a satde digital e a adogio de telessatide, urge compreender as
necessidades, requisitos e perspetiva dos utilizadores finais (i.e., profissionais
de satide e gestores de servicos de satide, bem como utentes) no contexto espe-

cifico de prestagio de cuidados em que esta ocorrerd (Spelten et al., 2021).

PARA UMA SAUDE DIGITAL CENTRADA NA PESSOA

Sendo a telessadde um ato de prestagio de cuidados de satide, devem ser respei-
tados todos os requisitos legais de funcionamento para a sua pritica. De forma
semelhante, aplicam-se os principios de comunicagao e relagio terapéutica
transversais a qualquer intervencao clinica e de cuidar (i.e., relagio profissional
de satide-utente, conflanca mutua, independéncia de opiniao do profissional,
a autonomia do utente e a confidencialidade) (Pimentel et al., 2022). Os prin-
cipios da centralidade na pessoa aplicados aos cuidados de satide tornam-se de
sobremaneira cruciais para garantir que a relacdo terapéutica e de ajuda nio seja
prejudicada uma vez mediada por tecnologia. Surge desta forma a necessidade

de atender a uma quarta condi¢ao de centralidade na pessoa

para uma saide digital equitativa.

Os principios da
centralidade na pessoa
aplicados aos cuidados
de satide tornam-se de
sobremaneira cruciais
para garantir que a
relagdo terapéutica

e de ajuda néo seja
prejudicada uma vez

mediada por tecnologia

Assente na ética de Paul Ricoeur de “viver a boa vida,
com e para os outros, em instituicoes justas’ (1992, pag. 172),
os principios da centralidade na pessoa concretizam-se no
dever moral e deontoldgico do profissional de satide em assis-
tir e apoiar a pessoa para além da doenca. A pessoa é um ser
tnico, com os seus valores e as suas preferéncias, capaz e res-
ponsdvel, apesar da eventual fragilidade que a doenca possa
desencadear. Por conseguinte, a pessoa serd tanto perita na
sua situacio de vida e experiéncia de satide/doenga, quanto
o profissional de satde é perito em ciéncias da satde e cui-
dar (Britten et al., 2020). A prestagdo de cuidados de satide

ocorrerd desta forma por meio de uma parceria de peritos

(i.e., profissional de satde - utente), em que a simetria de poderes e saberes levard

a cocriagao de um plano de satide assente em processos de tomada de decisao

partilhada e defini¢ao conjunta de objetivos (Ekman et al., 2011).
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A instituigao justa, serd aquela que alimenta uma cultura institucional sau-
dédvel caracterizada pelo florescimento humano, i.e., uma cultura em que cada
pessoa é reconhecida pelo seu valor e reconhece o valor do outro, que estd em
desenvolvimento e transformagio continuos independentemente do seu papel
na organizagio (e.g., gestor, enfermeiro, médico, psicélogo, técnico de servigo
social ou utente). Acresce ainda o respeito e promogio dos

direitos do utente de acesso equitativo aos recursos, que per-

mitam alcancar os seus objetivos de vida, reforcando as suas Os dominios de atengdo

capacidades e apoiando a lidar e gerir as vulnerabilidades identificados nos

(Ekman, 2022). documentos estratégicos
Enquanto componente de um sistema de satdde inte- que se referem a unicidade

grado e centrado na pessoa, a saude digital terd natural- das necessidades, &

mente de ser informada pelos principios de centralidade na proximidade e ao

pessoa em que os referenciais tedricos dos modelos da pré- envolvimento tanto no

tica centrada na pessoa assentam, a fim de ser co-desenhada co-design dos servigos,

e utilizada de forma equitativa. Em que medida é que a como no seu processo de

saide digital permite ao utente alcancar os seus objetivos cuidados, refletem processos

de vida? De que forma ¢ desenvolvida, implementada e ava- de centralidade na pessoa

liada por forma a respeitar as vulnerabilidades do utente,
potenciando as suas capacidades? De que forma é que a
satude digital promove o encontro terapéutico simétrico a distdncia, respei-
tando a utente como perito na sua situa¢io de saide/doenca? A Figura 1 pro-
p6e um modelo para uma sadde digital equitativa integrada nos dominios de
aten¢do dos documentos estratégicos nacionais e internacionais para cuidados
integrados e centrados na pessoa, onde as condigdes para uma transigao digital
equitativa (i.e., aceso, competéncias digitais e motivagao) e os préprios domi-
nios de atengao sdo informados pelos principios de centralidade na pessoa.

A evidéncia cientifica no dominio da satde digital centrada na pessoa, estd
a dar os primeiros passos 4 medida que os servicos de satide implementam
modelos da prética centrada na pessoa que explicitamente se regem por estes
principios (Lloyd et al., 2020). A mesma evidéncia aponta para a necessidade
de rigor e transparéncia, na medida em que a ancoragem conceitual e tedrica
da satde digital continua com frequéncia a nio ser reportada (Godinho et al.,
2021). Estas limitagoes tedricas e metodoldgicas, criam potenciais desafios a
sua implementagio e avaliagao sistemdtica no quotidiano clinico.

Os dominios de atencao identificados nos documentos estratégicos que se
referem 4 unicidade das necessidades, 4 proximidade e ao envolvimento tanto
no co-design dos servigos, como no seu processo de cuidados, refletem pro-

cessos de centralidade na pessoa, ainda que nao tenham uma ancoragem expli-
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cita nos mesmos. Da mesma forma, surge na literatura cientifica no dominio



da sadde digital, atributos como personalizado, humanizado ou user-centred.
Tanto ao nivel de resultados para os profissionais de satide, utentes e organi-
zagdes, como de resultados de processo, importa compreender o que em bom
rigor define uma satde digital centrada na pessoa. A ambiguidade de significa-
dos que o conceito person-centred espelha tem sido motivo de estudo sucessivo
(De Silva, 2014). A sistematizagao que modelos de prdtica centrada na pessoa
trouxeram na ultima década tem levado a uma utilizagdo mais transparente
dos principios de person-centredeness ancorados na ética de Ricouer e por sua
vez ultrapassar o uso em vio do conceito (Ohlén, 2017). A mesma ambigio

deverd ser tida no contexto especifico da sadde digital.

Figura 1. Modelo tedrico para uma satide digital equitativa.

Na Europa, existem duas estruturas conceituais que orientam a pratica
centrada na pessoa. O modelo do Centro da Universidade de Gotemburgo
para o Cuidado Centrado na Pessoa (GPCC) (Britten et al., 2020) e a abor-
dagem para a Prética Centrada na Pessoa (PCP) da Universidade de Queen
Margaret (McCormack et al., 2021). Estes referenciais tedricos para a prdtica
clinica, a investigacio e o ensino centrados na pessoa, partilham os principios
do personalismo e ética sobre o respeito pela unicidade da pessoa, o foco na
relagio e responsabilidade pela agio (Ventura et al., no prelo). Com ancora-
gem no modelo do GPCC, a norma europeia CEN/TC450 constitui-se como
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uma ferramenta de apoio 4 implementagio de cuidados centrados na pessoa
nos paises da Unido Europeia, estabelecendo os requisitos minimos de envol-
vimento da pessoa no seu processo terapéutico por forma a que os cuidados
sejam centrados na pessoa (SIST EN 17398:2020).

Alinhados com a visao de que a sadde digital centrada na pessoa nio
poderd destringar-se de uma prdtica clinica quotidiana também ela centrada
na pessoa, alguns estudos procuraram explorar a forma como a satde digital
é percebida pelos seus utilizadores e implementada no fluxo clinico didrio
para complementar os processos de cuidados. Na perspetiva dos profissio-
nais de satde, a prética do cuidado centrado na pessoa por meio de tecnolo-
gias digitais ¢ complexa e exige competéncias muito préprias de comunicagio
centrada na pessoa (Bostrém et al., 2020). Embora reconhe¢am o esforco adi-
cional de aprendizagem dessas competéncias, os profissionais de satide mani-
festam ganhos tanto a nivel de desenvolvimento como de
satisfagao profissional. Ainda que nem sempre a familia ou

pessoas significativas sejam convidadas a participar como

parceiros na equipa de cuidados, as tecnologias digitais sao Enquanto componente
tidas como uma mais-valia como complemento ao cuidado de um sistema de satide
centrado na pessoa presencial em particular para apoio a integrado e centrado na
autogestao no domicilio (Ali et al., 2020; Barenfeld et al., pessoa, a saiide digital
2020; Cederberg et al., 2022; Ventura et al., 2016). Em terd naturalmente
consonéncia com a mixima ética de Ricoeur, acresce-se que de ser informada

a instituicdo justa terd de salvaguardar que todas as pessoas pelos principios de

(i.e., gestores, profissionais de saide, utentes) terdo garan- centralidade na pessoa
tidas as condigoes de acesso e uso das tecnologias digitais (...), a fim de ser

para promover uma saide equitativa (Helsper, 2008; van co-desenhada e utilizada
Deursen et al., 2017). de forma equitativa

Uma satude digital equitativa, além de considerar as
condigoes de acesso as tecnologias digitais e as condigoes
de uso das mesmas, intermediado pelas competéncias de literacia digital e
pela motivagio, terd necessariamente de ser alicercada em préticas de cuida-
dos integradas e centradas na pessoa. Tais préticas, exigem o compromisso de
um sistema de sadde, uma missiao organizacional e servigos que assentem a sua
agio nos principios éticos de centralidade na pessoa, aos varios niveis institucio-

nais. Esses principios éticos forcam a uma visao ambiciosa de bem-estar global
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em interdependéncia, que filosoficamente vao além da unicidade da pessoa,

da proximidade e do envolvimento.
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ABSTRACT

Biobanks are key infrastructures in biomedical research, storing and
providing biological samples, personal and clinical data. Informed con-
sent is a central piece of the process, as a means to respect each parti-
cipants’ dignity, integrity and to acknowledge their capacity to express
autonomous decisions. Providing adequate information, while ensuring
the voluntariness of their decision are essential to an effective consent.
Requesting informed consent usually takes place in the context of heal-
thcare, where paper forms are still widely preferred, when not manda-
tory and when person to person relationships are crucial.

As biobanks are moving fast to implement automated protocols from
biological samples processing to data collection, it is relevant to discuss
the challenges posed by the digitalization of informed consent. To this
end, such transition will be critically discussed using dynamic consent
as a starting point to highlight the opportunities of digital tools, but also

the relevance of healthcare context.

Keywords: Digital informed consent; Dynamic consent; Biobanks; Health

research, Healthcare

53



INTRODUCTION

Biobanks for health research are repositories aiming at the collection, storing
and distribution of biological samples, personal and clinical data to study
human health diseases. Although health data collection is a common practice
in healthcare, the storing and usage of vast amounts of data in recent decades
has emphasized the problems and fragilities of sensitive data sharing in bio-
banks for health research (Hoeyer, 2012).

On diverse occasions, large-scale repositories, such as populational bio-
banks in Iceland or the UK, have led to an intense debate on informed con-
sent, data access and privacy protection. With the growth and scalability of
biobanking activities, a variety of situations become problematic from the
ethical, legal, and social standpoint. The dilemmatic nature of these issues has
fed the news outlets and the academic debate, proving their relevance to the
continuous implementation of ethical and research integrity practices.

Informed consent has always been at the core of the
ethical, legal, and social issues debate surrounding bio-

banks. Informed consent is key to assure that individuals

are aware of what is at stake when their biological sam- Informed consent has
ples and associated data are provided for health research always been at the core
and, above all, that their consent to the use of sensitive of the ethical, legal,
information about their present and future health has been and social issues debate
validly obtained. This procedure is a legal requirement not surrounding biobanks
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only in Portugal (Law no. 12/2005, of 26™ January, which
provisions require that the collection, conservation and
usage of biological samples for genetic testing should be subject to an infor-
med consent separate for health care and biomedical research), but also as
a general rule in other countries. Informed consent is dictated as a Human
Rights issue by the most relevant international guidelines regarding voluntary
participation in research, from 1947, with Nuremberg Code, being reaffir-
med with the most recent UNESCO Universal Declaration on Bioethics and
Human Rights, in 2005. Also, specific guidelines regarding the biobanking
activity have been issued by scientific or professional associations, such as the
2006 and 2016 Recommendations of the Council of Europe Committee of
Ministers to Member States on Research on Biological Materials of Human
Origin, the ISBER Best Practices for Repositories, or the 2016 World
Medical Association’s Declaration of Ethical Considerations regarding Health
Databases (Taipei Declaration).

Besides bioethics as a moral endeavor, in which free, informed consent is

rooted in the respect for personal dignity and integrity, a different approach,



that of respect for personal privacy, has given informed consent for the treat-
ment of personal data new momentum after the General Data Protection
Regulation (GDPR) came into force, becoming even more relevant in the
context of a “databased society”. With this double entendre, informed consent
works as both a recognition of the person as a central player in research and as
a safeguard of the person’s fundamental rights, such as the right to privacy and
data control and ownership. Furthermore, consent as a procedure contributes
to protect biobanks from liability (Skolbekken ez /., 2005).

As scientific research evolves, biobanks strive to catch up to the fast pace
of innovation. Modernization includes automatizing different laboratory-
-related tasks, as well as implementing digital archives and storage modu-
les to keep data safely preserved. This will ease the navigation between

large datasets, enabling or destroying the links between
sets of information or specific data at will. When digital

solutions have already populated almost every dimen-

In the context of
healthcare, where
samples and data

are to be requested,
informed consent can

be even more significant
regarding vulnerable
individuals, who can feel
deprived of autonomy
and powerlessness in
their relationship with
healthcare providers
and researchers

sion of social life, including health, their arrival to the
field of biobanking is inevitable. Having this in mind,
particular forms of informed consent have been desig-
ned as digital by default, such as dynamic consent, both
as a model of personal decision-making, as well as a
platform to enable it (Kaye et al., 2014).

In the context of healthcare, where samples and data
are to be requested, informed consent can be even more
significant regarding vulnerable individuals, who can feel
deprived of autonomy and powerlessness in their rela-
tionship with healthcare providers and researchers.

This article discusses the opportunities and chal-
lenges of implementing digital informed consent in
the context of biomedical research, specifically in bio-
banks. After briefly presenting selected informed con-

sent models, a SWOT analysis clarifies the role of dynamic and digital
consent. Beyond its digital form, we propose that informed consent should
be discussed as part of a particular social context, where the respect for
ethical values, citizens’ rights and societal concerns are at stake in daily and

institutional relationships.
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INFORMED CONSENT:
WHAT IT IS AND WHY IT MATTERS

Following a historical path filled with abusive experiments conducted on human
beings, respect for autonomy has become a central tenet of bioethics, materia-
lizing in two correlated dimensions. The first, considered as negative, refers to
not subjecting any participant to unduly influence or coercion, which may con-
dition an otherwise autonomous, valid decision. The second is positive, falling
onto the States the duty to promote the conditions needed to guarantee that
the decision can be freely made.

Furthermore, informed consent is more than a written formality, or even
a mere agreement to a given premise. It implies the voluntary approval of a
due course of action, made with prior understanding of substantial or rele-
vant information. It should go without saying that autonomous action also
encompasses the possibility of refusal or withdrawal of con-
sent, without fear of reprisal. Consent, either given by the

participant or by legal representative, legitimizes the research

performed on the person or on their biological and non-bio- Alongside the personal
logical data. Consent may have yet a meaning of validation, capacity or ability to
as it is obtained through procedures that satisty the requi- consent, and to do so free
rements defining a specific institutional research practice. Sfrom undue influence,
Alongside the personal capacity or ability to consent, and respect for personal
to do so free from undue influence, respect for personal auto- autonomy requires
nomy requires that the information supporting a decision to that the information
donate samples or data to biobanks is accurate and transmit- supporting a decision to
ted in an appropriate way, thus avoiding any form of bias or donate samples or data
deception. Individuals should be able to make choices that to biobanks is accurate
are coherent with their expectations, wishes and values. and transmitted in an
The Portuguese legal system has, for the most part, appropriate way, thus
accepted the premises laid out by the most relevant Human avoiding any form of
Rights and Bioethics declarations. Additionally, in 2014, bias or deception

Clinical Research Law (Law no.21/2014, of 16™ of April)

had clearly defined informed consent as “the express deci-

sion to participate in a clinical trial, taken freely by a person endowed with the
capacity to do so or, in the absence of such a person, by his/her legal representa-
tive, after having been duly informed of the nature the scope, consequences and
risks of the trial, as well as the right to withdraw from it at any time, without
any consequences, in accordance with the guidelines issued by the relevant
Ethics Committee, which shall include the definition of the appropriate means
of providing consent, which shall be in writing where applicable” (Article 2 (1)).



INFORMED CONSENT IN BIOBANKING:
SPECIFICITIES AND CHALLENGES

Informed consent in biobanking is widely discussed, occupying the top posi-
tion when compared to other health research domains (Lossman & Nickel,
2022). Consent works, from a legal standpoint, as a safeguard to all individual
and institutional actors involved. Yet it may become a point of contention, as
biobanks enable samples and data storage and management for long periods
of time, for which frequently the research purposes are not yet envisioned.
There is no single model, or one-size-fits-all format of informed consent —
different forms entail different values and possibilities. In biobanks, two main
models of consent are commonly considered, depending on their research goal
(terminology may differ). Specific consent is contingent to a singular purpose
- a particular research project or a specific set of studies -

for which the samples and data are to be used. Where it is

proposed that samples previously collected and stored with

Serving purposes of
prospective research, a
broader consent has been
considered a balanced
alternative to study-

specific consent

consent for research are to be used for a new research pur-
pose, a separate consent for the different research should be
obtained, meaning a new contact with the sample donor,
with all the difficulties that go with it, especially in case of
large cohorts - the time elapsed, the loss of contacts, the

morosity, costs and sheer volume of administrative work,

posing obvious constraints to future research.

Still, regarding a model of specific consent, the content
of the previous information tends to be as detailed as more intrusive the inter-
vention, or the more sensitive the data collected. It assumes the written form
concerning, especially, its risks and outcomes, either expected or contingent,
also as a protection from liability regarding the researcher and the research
institution, as mentioned before.

Specific consent is usually a one-time, previous to research or in its initial
stage. In the case of long-term storage this rigid, time-contingent and case-
-specific model risks creating insurmountable difficulties, impeding research
when recontact is not feasible or even possible (Manson, 2019).

Serving purposes of prospective research, a broader consent has been con-
sidered a balanced alternative to study-specific consent (Petrini, 2010). Sought
only once as its specific counterpart, it may differ from, yet another variety
located at the far-end of the autonomy-control continuum, that of blanket or
unrestricted consent (Rothstein, Knoppers & Harrel, 2019) clearly set apart
broad and blanket consents. This means consent is given to future research

with no limitations (Grady ez al., 2015), being subjected to several additional
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safeguards, which complement it from an ethical perspective. Broad consent
may vary from consent to conduct research in a specific field of biomedicine
or addressing a specific pathology, to almost any future research use, for ins-
tance in population biobanks (Gefenas ez al., 2011). Broad consent, absent
the specific research it is intended for, puts its weight behind information
policies and ethical review regarding the biobank: it requires an account of the
biobank in question, its governance and ethical review framework, its objec-
tives, the areas of research for which it was established, and the procedures in
place to return incidental findings, when applicable (Mikkelsen ez 4/., 2019).

Broad consent for future research on banked samples may be acceptable,
especially when the following components are present: “1) initial broad con-
sent, 2) a process of oversight and approval of future research activities, and
3) wherever feasible an ongoing process of providing infor-

mation to or communicating with donors. These features

promote the ethical acceptability and scientific value of The use of digital tools
future research with biospecimens and demonstrate respect in healthcare allows
for donors’ contributions” (Grady ez al., 2015: 37). for a continuous

Still, times have evolved, as have the participants’ and communication and
society’s perceptions of data ownership, control and right engagement over time,
to information, which broad consent may fail to address. enabling participants
Respect for autonomy increasingly entails respect for pri- to review and update
vacy, essentially with a view to ensuring the research parti- their decisions, to receive
cipant effective control over his or her personal information the information and
(Manson, 2019). feedback most suited,

On the other hand, digital platforms, social media, to give new inputs

algorithm-led research, are becoming staples of everyday

life. Dynamic consent dates back to these societal shifts

and the growing demands for the adoption of digital health strategies, data
sharing and collaborative research at a global level. The use of digital tools
in healthcare allows for a continuous communication and engagement over
time, enabling participants to review and update their decisions, to receive the
information and feedback most suited, to give new inputs (Teare ez al., 2020)
and even to take part in the design of future research.

To help us develop a fuller awareness of the dynamic consent as a possible
model for biobanking, the most relevant features of the model were compiled
into a SWOT (Strengths, Weaknesses, Opportunities and Threats) analysis
grid (figure 1). Examining these positive and negative elements, both internal
and external, may help understand the usefulness of dynamic consent models

from an effectiveness standpoint.



INTERNAL

Strenghts

Timely, two-sided virtual communication and
feedback

Tailor-made, interactive levels of information
and consent

Traceable, organized information

Continuous scaling with less costs
Opportunities

Continued engagement for future research
Possibility to review consent

Better control of the participants over their sam-
ples and data

Promoting literacy and trust

Weaknesses

Loss of direct, face-to-face contact

Lack of training or information on how to use
the platform

Risk of incompatibility with other biobanks’
procedures

Dependent on software updates
Threats

No participant activity: continued agreement or
lack of interest?

Consent “fatigue”/burden

Too many subsequent changes to consent may

jeopardize research

Informational exclusion of some populational

groups

External

Figure 1. SWOT Analysis of Dynamic Consent.

APPLYING DIGITAL INFORMED CONSENT
TO BIOBANKS

Biological samples and data collection is usually a process initiated in the
context of healthcare provision. In this setting, many factors intervene and
are responsible for influencing the possibilities for participants’ decision-
-making or the training of health professionals (Arregui Egido & Villalobos-
Quesada, 2022). For example, the vulnerability brought
about by a disease condition, the power relationships

A digital dynamic consent between health professionals/researchers and eventual
has the potential to participants, or the level of trust in health care systems.
prolong this relationship in Also, individual variables, such as the ability to interpret
the future and over time, information, or health literacy, may influence whether a
thus enabling the provision choice is truly informed. As the request to participate in
of detailed information for research by giving samples and data happens in a limi-

different research studies ted time (e.g. medical appointment), a digital dynamic

while making use of the consent has the potential to prolong this relationship in
interactive potential of the future and over time, thus enabling the provision of

digital technologies detailed information for different research studies while
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making use of the interactive potential of digital technologies (Heslop ez 4.,
2020). Digital consent could also contribute to health literacy by providing
tailor-made, interactive information, and feedback. This continuous process
of validating consent in different points of the data life cycle could also con-
tribute to promote a closer relationship between participants and researchers,
maximizing their opportunities for significant, collaborative decision-making.

However, the application of informed consent as a digital tool also entails
weaknesses and possible threats. When considering populations with lower
levels of health literacy, in a vulnerable condition or experiencing impair-
ments due to acute or chronic illnesses, the application of digital consent
could contribute to a sense of disengagement or dehuma-

nization, caused by the loss of contact with healthcare pro-

viders or researchers, now substituted by a digital interface. As we recognize the
Also, the constant need to request consent from time to challenges posed by a
time can cause a consent fatigue that may incur in fur- digital informed consent,
ther disengagement and ultimately consent withdrawal. we need to move towards
Thus, it is relevant to note, as Wiertz and Boldt (2022) to a digital approach
suggested, that more than the means by which consent is that considers ethical
implemented, the context in which it is procured should values and research
be taken into account when considering any applicable integrity at the core of
models. In this scenario, the responsible to request infor- its design

med consent will play a major role in contextualizing infor-

med consent or by providing additional explanations. This

is still true for digital informed consent. Considering the environment implies
not only paying attention to human factors, but also to social and cultural
context, what includes the public trust in healthcare, or in science. As men-
tioned by the authors, this could make a difference in the effectiveness of
informed consent, highlighting the need to go beyond the digital informed
consent forms to promote a more trustworthy and sensitive environment to

informed decision-making.

FINAL REMARKS

The most up to date informed consent forms and processes are already desig-
ned to run in digital environments. While this change seems to be the next
step in promoting better informed choices, increasing the participation levels
or health literacy, digital consent forms still have flaws and disadvantages.

As we recognize the challenges posed by a digital informed consent, we need

to move towards to a digital approach that considers ethical values and research



integrity at the core of its design. When considering digital informed consent
for biobanks, one has to take into account that this tool is usually presented
to eventual participants in healthcare services. Thus, in this context, we must
invest in the promotion of trustworthy, inclusive environments that could
maximize the strengths and opportunities brought by using digital tools. This
will be key to provide a digital informed consent solution that not only serves
the purpose of health data storage for research purposes, but it also prepared
to deal with the unforeseen premises of future research.
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ABSTRACT

Online social media has been progressively adopted by state-owned
enterprises as a form of public cormmunication. This is no exception on
health topics, and it is most evident in times of public crisis. This article
is part of a study aimed at analysing the Instagram profile as a commu-
nication tool for the Portuguese National Health Service (NHS), a State
funded system whose function is to ensure that citizens in Portugal are
entitled to healthcare. Methodologically, it was based on an approach
that combined the resource to digital methods and content analysis.
The results show evidence on the use of Instagram by the NHS as an
important tool to convey information during the time period marked
by the Covid-19 pandemic. They also suggest the use of a preferred
communication format and standards in the type of content shared,

with special attention to key messages on how to promote health and
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prevent diseases, acting as a source of information. Finally, when focu-
sing on engagement, there is a distinct lack of interaction, which cha-

racterizes the NHS Instagram profile as a content repository.

Keywords: Social media; Instagram; Health; Public health services.

SOCIAL MEDIA AND HEALTH

Today’s health problems are increasingly important, which was already
obvious in the last decades (Espanha, 2009), but which became a central
issue with the Covid-19 pandemic. Health, like other areas of our daily
life, is no longer immune to the social context of the Information Age and
the media society. This makes analysing the intersection between online
social media and health issues, in particular communication and risk in
public health, essential in order to understand the role given to online
social media platforms for health promotion and disease prevention.

Risk communication in public health has specific cha-
racteristics that make it necessary to bypass the potential of

public health campaigns in the more traditional media (tele- Health, like other areas
vision, radio, MUPIS, to name a few), as they involve fast, of our daily life, is no
incisive communication, with immediate effects, and there- longer immune to the
fore a specific way of communicating. This involves implica- social context of the
tions when it comes to communication with the intention Information Age and the
of behavioural change, but it is also frequently used as a way media society

of justifying public health policy measures (Espanha, 2020).

The Internet and other information and communication

technologies, by enabling informational flows (images, sounds, etc.), constantly
opening up new possibilities for public health, and in doing so “interpose”
themselves between citizens and health institutions.

The practices and uses of the Internet and media in general in relation to
health, as well as the associated impacts, are strongly linked to social variables
(e.g. income, education, social connections or housing), and are not only the
results of the implementation of certain technological applications (Hagg, et
al., 2018; Lambton Public Health, 2018).

It is therefore important to understand how and to what extent ICTs (re)
construct (or not) the relationship between users and healthcare providers,
turning them into more autonomous, more self-directed and more (self and
hetero) critical citizens in relation to the information they possess (Jiyoung &

Jinkyung, 2018).



In this relationship between health, citizens and information and commu-

nication technology it is important to look at a very specific context: the

adoption of online social media by public health institutions and how the

content they published is received by their audiences. As online social media

gain importance among individuals, being domesticated as a means to obtain

information, among other options, institutions are also present as a way to

interact with their audiences. Studies (Kim & Kim, 2020) indicate that social

media has been the stage for issues about medicines, diseases or practices,

to name a few, and reveal content with institutional purposes (Pinto et al.,

2021), for the sake of interaction or action.

Among the different social media, Instagram, created in 2010 and focu-

sed on visual content and in which users share photographs and videos,

has been progressively adopted by public health institutions as a means of

communication with the public on specific issues and with specific objectives
(Kim & Kim, 2020). In this network, content can be published in the feed,

and is often accompanied by a description, which may contain hashtags, or

In this relationship
between health, citizens
and information

and communication
technology it is
important to look at a
very specific context: the
adoption of online social
media by public health
institutions and how the
content they published
is received by their

audiences

in the format of ephemeral stories. Interactions with the
published content take place through likes, comments
and shares.

Depending on the posted content and, consequently,
on the topics covered, audiences are expected to interact in
different ways, giving clues about what they value most or
consider important. In the context of health, risk commu-
nication must combine the demand with the basic princi-
ples of health communication and with the requirements
of the public health authorities to transform medical, epi-
demiological, behavioural and statistical knowledge into
messages and concepts that the public can understand
(Espanha, 2021).

The aim of this article is to understand how, on a social
media platform like Instagram, the content published by
a public institution like National Health Service have the

potential to convey information and, simultaneously, fulfil

their role of health promotion and disease prevention, the main objective of

public health communication, by proposing to answer the following research

question: How does the Portuguese National Health Service present itself to

its followers on Instagram?
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METHODOLOGY AND PROCEDURES

Digital methods were used as a research approach once they allow to study
social and cultural changes with online data through a set of techniques that
facilitate the access, generation, and analysis of types of data in different
ways, providing new research perspectives (Rogers, 2013). To characterise the
content shared on the Instagram profile of the Portuguese NHS (@sns_en),
the publications were collected using the “Instagram Profile Post Extractor”
module of the Phantombuster™ tool.

To categorize the content of those publications which accumulated more
interaction, a codebook was created, based on studies on public health ins-
titutions on Instagram (Guidry et al., 2019; Malik et al., 2021; Pinto et al.,
2021) and content from the publications collected, allowing the creation of
new categories or the merging to ensure that the codebook reflected the con-
tent to be coded. The unit of analysis was the image, which were manually
coded, resorting to the caption only if any clarification was needed. To esta-
blish coding reliability, 20% of the sample was coded by a second researcher.
The intercoder reliability indicated by Krippendorff alpha was 0.893. The
reliability is satisfactory taking in reference the 0.80 criterion (Krippendorff,
2018).

RESULTS
Profile characterisation

At the time the data was collected (October 2022), the Portuguese NHS pro-
file on Instagram (@sns_en) registered 221026 followers, following 8 profiles,
and accumulating 5865 posts.

The first post was dated 22 September 2017. Regarding the frequency of
publications, this has been increasing from year to year (Figure 1), positio-
ning the profile as a means for the institution to communicate with Instagram
users. This was particular evident in years 2020 and 2021. The latter recording
the highest number of posts at the time data was collected.

These years were marked by the Covid-19 pandemic and the amount of
misinformation that circulated on social networks, leading the WHO to declare
an infodemic (WHO, 2020), with institutions being a fundamental source

[ hteps://phantombuster.com/



for transmitting reliable information following the studies (Chandrasekaran
etal., 2017; Merchant, 2020) that have highlighted the importance of the use

of online social media in health information and prevention.

Figure 1. Distribution of publications by year. Source: Authors” own elaboration.

When analysing the preferred communication format, photography stood out
from video by the number of publications. Through a more detailed analysis it
was found the resource to carousel was frequently used. Carousel posts allows
that more than one photograph or video to be included in the same publica-
tion. Consequently, of the 5865 publications, 5954 photographs were regis-
tered and 990 videos. The use of this format has become more frequent in the
set of publications of @sns_en in more recent years.

Figure 2 shows the distribution of the publications over time according
to the format. Each publication is represented by a circle and its dimension
is based on engagement, given by the sum of the number of likes and com-
ments. The average number of interactions in each publication was 425, the
average number of comments 5 and the average number of likes 419. The
low number of comments can be justified by the fact that, as pointed out in
previous studies (Pinto et al., 2021), of a lack of interaction between the ins-
titution and the followers leading to unanswered questions on the comments.
Figure 2 also shows the presence of posts which, due to the size of their repre-
sentation, stand out from the others in terms of engagement and reflecting

users attention by interacting preferentially with those.
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Figure 2. Distribution of publications over time according to their format.

Source: Authors’ own elaboration.

Figure 3. Visual mosaic composed of the 30 annual posts (n=180) that accumulate the

highest engagement. Source: Authors’ own elaboration.



Engagement and thematic

To know the subject addressed in the posts with the highest engagement,
which can be understood as having the greatest impact on followers, the
Top30 publications of each year with the highest engagement were selected
and a thematic analysis was carried out. Figure 3 reproduces the visual mosaic
composed of the images that make up the subsample (n=180).

The construction of the codebook and the classification of the publica-
tions revealed 8 themes whose distribution, according to frequency, is reflec-
ted in Figure 4.

Figure 4. Distribution of themes according to their frequency. Authors” own elaboration.

Commemorative date

The analysis revealed the prevalence of publications, among those with higher
engagement, whose purpose was to commemorate a specific date. These dates
could be related and not limited to professions (in particular, nurses and phar-
macists), diseases (in particular, Trisomy 21 and breast cancer), minorities
(deaf people or the LGBTQ+ community) or individuals who had overcome
a problem or an addiction (in particular, ex-smokers). Regardless of the inter-
national day celebrated, the followers’ engagement reflects the recognition in

the promotion of the same, through awareness-raising actions.
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Institution promotion

Considering the profile under analysis, it is not surprising that content about
the institution was part of the publications. through them the SNS shared
information about services, made known health centres, communicated data
on treatments or deliveries in hospitals and thanked both users and health
professionals. The frequency of the type of publications belonging to this cate-
gory became evident in the years 2020 and 2021 and of those publications
related to Covid-19. Images of health professionals from different hospitals
were common in the publications, which looked like advertising campaigns,
in which individuals were appealed to stay at home. Institutional publica-
tions were characterized by the transmission of a positive image of the SNS,
promoting aspects related to its mission: to guarantee the right to health and
health protection.

Healthcare

In the context of the Portuguese NHS mission and with the purpose of health
promotion and disease prevention, content related to healthcare is shared
being one of the thematic with the followers interact the most. This content
contained tips given on how to prevent or cure a certain disease, behaviours to
avoid or advice on examinations to be performed in certain situations.

From 2020 and 2021, the publications of this theme related to Covid-19
are frequent. Recommendations regarding care to be taken to avoid conta-
gion, including individual care, such as respiratory etiquette, mask use and
what to do in case of testing positive, or collective care such as social distan-

cing or practical aspects such as ventilating the house were commons.

Vaccination

Posts regarding Vaccination focused before 2020, on influenza, and between
2021 and 2022, on influenza and Covid-19. The format chosen for commu-
nication used images or terms related to well-known series such as Game of
Thrones and Star Wars. It is important to stress the informative content indi-
cating the benefits of the vaccine, with data about vaccination, how to access
or make a vaccination appointment or appeal for vaccine action. It should be
remembered that the NHS created the National Vaccination Programme and

the vaccine “should be understood as a right and a duty of citizens” (SNS24,



2022) and this message seems to be understood by the followers when they
value publications with information regarding it.

Healthy behaviour

Publications on prevention and awareness-raising for healthy behaviours were
also registered. These included care and actions regarding food, such as the
benefits of including a certain type of food in the diet or avoiding others, with
a focus on salt intake. Publications on this topic included the practice of phy-
sical activity, which was reflected in practical tips on how to introduce physi-
cal exercise into one’s daily life and pointing out its benefits. Finally, alerts to

avoid risky behaviours, such as smoking, are also registered under this topic.

Although not so common, there were also other types of publications,
among which were alerts on climate change, appeals for blood donation and

awareness raising on domestic violence.

Hashtag and tag

The use of hashtags, expression preceded by the symbol #, in caption’s publi-
cations of @sns_en was recurrent. Its use refers to an indexing of content rela-
ted to topics, categorizing publications (Hootsuit, 2021). This is particularly
noticeable in those related to Covid-19, in which #covid19 or #COVID19pt,
are recurrently present and where other hashtags were included.

Among less frequent hashtags were those referring to treatments, diseases
or actions developed by the NHS, to the functions and areas of action of the
institution and clues concerning the topics on which it communicates with
its followers.

It should be noted that the use of hashtags on Instagram is particularly
important in the dissemination of information, since, as a result of the search
for a particular term, publications that include them in their descriptions are
shown (Hootsuit, 2021).

Another resource used by the NHS was the identification (tag) of other
profiles in NHS publications. The identification of other profiles gives greater
visibility to the published content, expanding its reach. Most profiles tagged
were institutional ones as pointed out by previous studies (Pinto et al., 2021),
specifically those related to health actuation. Other institutions such as gov_

en, operacaonarizvermelho_oficial, ligaportugal or several football clubs were
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also identified. Last two relating to Covid-19 prevention campaign. A similar
strategy in specific campaigns were portuguese public figures such as actors

and television presenters, with a large number of followers, were also tagged.

Final considerations

Through Instagram, visually appealing health messages can be dissemina-
ted. Whether they are informative, awareness-raising or prevention-related.
As regards themes, and according to the results, NHS followers interacted
more with content related to commemorative or symbolic dates, institutional
publications and those related to healthcare.

In the time period under analysis, it was found that 1) the number of
publications increased, having doubled in 2020 and quadrupled in 2021,
when compared to 2019; 2) the interaction with the publications increased
exponentially in 2020 and 2021, especially those with the highest engage-
ment related to Covid-19, regardless of the topic of the publication. These
data reinforce the importance of online social media as a means of commu-
nication that individuals turn to for information, proving to be particularly
important in times of health crisis. They also reinforce the need for a means

of communication adapted to the media and its audiences in a specific way.

Limitations

The main limitation of this study is the fact that only the 30 publications with
the highest engagement were thematically analysed. It would be interesting, in
future studies, to perform this analysis on the whole sample, as well as to analyse

users comments, in order to understand how they addressed the NHS.
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RESUMO

A avaliacdo da qualidade tem vindo a ganhar relevancia ao nivel da
melhoria das praticas profissionais e uniformizagdo dos cuidados
sociais no SNS. Este trabalho tem como principal objetivo propor guide-
lines para um Servigo Social de qualidade na Saude, onde a digitaliza-
¢ao assume um papel fundamental.

O processo metodoldgico baseou-se no desenvolvimento de indicado-
res sujeitos a avaliagdo e consenso de diferentes grupos profissionais
do SNS. Foram validados 32 indicadores subdivididos em 4 dimensodes.
Cada indicador de qualidade tem inerente uma ficha que confere a
forma de medicao, auditoria, aplicabilidade e descri¢ao, de modo a que
a sua aplicacdo pratica possa ser uniforme e transversal.

Foi possivel construir uma base estruturada de indicadores de referén-
cia da qualidade do Servico Social na Saude. Realgando que os contex-

tos de agao na saude sdo dispares, pelo que é fundamental testar a sua
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aplicabilidade através de pilotos em algumas unidades de saudde, pro-

cedendo a correcao e melhoria, se necessario.

Palavras-chave: Qualidade; Indicadores; Servi¢co Social; Digitalizagdo;

Servico Nacional de Saude

INTRODUGCAO

O Servigo Social na satide no seu contexto histérico surge relacionado ao

acesso aos cuidados de satde e a diferenciacio e humanizacio dos servicos.

Os assistentes sociais “que trabalham na satide sio especia-
listas sofisticados, flexiveis e pragmadticos, orientados para o
trabalho em equipa e focados na pessoa doente” (Gregorian,
2005: 14). As intervencoes clinica e social devem estar inte-
gradas, o que permite ver a pessoa como um todo e nio
como soma de partes, exigindo “ uma avaliagao multidi-
mensional da pessoa a diversos niveis: os aspetos da doenga,
o comportamento do utente o contexto social, familiar e
cultural da pessoa doente, e o préprio sistema de satide”
(Smith & Nicassio, 1995, citado por Pereira, 2001:3).

O envelhecimento demogréfico, o aumento das doen-

A articulagio e
integragio efetiva entre
os diferentes niveis

de cuidados de satide

e sociais € imperiosa
para a continuidade
dos cuidados, devendo
primar pela qualidade e

pela seguranca do utente

cas crénicas e das morbilidades multiplas e a sectoriza-

¢ao dos cuidados entre os diferentes servigos, constituem

desafios prementes no Servigo Nacional de Satde Portugués. A articulagao e
integragao efetiva entre os diferentes niveis de cuidados de satude e sociais é
imperiosa para a continuidade dos cuidados, devendo primar pela qualidade
e pela seguranca do utente.

Durante o periodo COVID-19, os profissionais enfrentaram uma crise
sanitdria e social, que implicou uma mudanga nas metodologias de trabalho
e obrigou a associacio das tecnologias no processo de resposta social. Neste
Ambito desenvolvemos o processo de identificagao de indicadores de qua-
lidade do Servigo Social nas organizagdes de satide para a adesio a padrées
de qualidade nos cuidados sociais (Almeida ez a/, 2010). Para os assisten-
tes sociais, o diagndstico, a avaliacio e a medigao sdo indissocidveis da sua
prética, sendo fundamental para classificar e identificar prdticas na deter-
minacio da eficiéncia da intervencio social, constituindo uma base fidvel e
precisa para melhorar a sua qualidade, com impacto positivo na melhoria
da qualidade de vida das pessoas, acrescentando valor as organizagées e ao

cidadio.



Através do processo de pesquisa verificamos a inexisténcia de indicado-
res de qualidade do Servico Social nas Unidades de Satde do SNS. (Espirito
Santo, 2015). Estamos assim, perante a necessidade de padronizar prdticas e
identificar e aplicar indicadores da qualidade do Servigo Social na saide por
forma a que todos os utentes do SNS tenham acesso a0 mesmo padrao de cui-
dados independentemente da unidade ou tipo de cuidados a que recorram.

A este processo associamos o Digital como forma progressista de obten-
¢ao de informagdo em tempo real, mas também como ganhos nos gastos de
tempo util do profissional, gerando maiores sinergias e facilitagio na troca de
informagao tanto com o utente como com os diferentes agentes que atuam
segundo o principio da interdisciplinaridade. O Servi¢o Social assume nesta
matéria uma funcio bdsica de facilitador do acesso dos cidadios aos servigos
publicos identificados, como formas de o Estado melhor servir os cidadaos e
promover os seus direitos. A evolugdo para uma sociedade digital mais inclu-
siva e democrdtica, exige melhoria na relacio, acesso e resposta dos servicos
a0 cidadio através de formas assertivas de acessibilidades comunicacionais,
proporcionando a todos, e em particular as pessoas mais vulnerdveis, em par-
ticular as pessoas com deficiéncia ou incapacidade, as oportunidades que sio

criadas pelas novas tecnologias digitais. Todo este processo

deve ser contextualizado na dimensao de territorialidade,

A evolugio para uma ou seja, o Central, o local e o regional.

sociedade digital mais Este projeto estd alinhado com os objetivos da Decla-
inclusiva e democrdtica, racio de Talin de promover a utilizagio de tecnologias ino-
exige melhoria na vadoras centradas no cidaddo e tecnologias emergentes,
relagdo, acesso e nomeadamente a Inteligéncia Artificial (IA). Sendo uma
resposta dos servigos das prioridades da UE posicionar as administragées publicas
ao cidaddio através europeias na vanguarda da utilizagao da IA (Coordinated
de formas assertivas Plan on the Development and Use of Artificial Intelligence
de acessibilidades Made in Europe - 2018), esta proposta de avaliagio da
comunicacionais qualidade centra-se no servigo prestado e no Cidadio, no

Sector dos Servicos Publicos visando alcangar este objetivo

através de uma abordagem baseada nos direitos dos cida-
daos, na democracia e no envolvimento dos cidadaos, bem como de uma pers-
petiva interdisciplinar que permita fornecer solugoes eficazes para problemas
complexos em sociedades superdiversas.

O trabalho realizado permite-nos propor um modelo de intervengio
social na satide uniforme e padronizado, através da implementacio de indica-
dores de estrutura, processo e resultados, fundamentados em critérios claros,
que incluam os valores centrados no cidadio, que possam em permanéncia

ser auditdveis e, consequentemente, garantir que todas as Unidades de Servigo
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Social do SNS tenhm sistemas de qualidade, de normalizagio de métodos e

de avaliagao, que facilitem e justifiquem a introdugao de melhorias e inovagao.

METODO

Realizou-se um estudo descritivo de natureza metodolégica qualitativa, com
recurso a vérias técnicas - focus group; painel Delphi e validacio por peritos -
que permitiram o processo de construgio e validagio de um conjunto de indi-
cadores de qualidade em Servigo Social na Satde.

Para além da revisao da literatura, a construcio dos indicadores teve
por base o questiondrio de avalia¢io das praticas de qualidade na interven-
¢ao do assistente social em contexto Hospitalar, constituido por 119 itens
e 10 dimensoes. Com base nestas dimensées foram considerados 23 indi-
cadores transversais na sua agao e aplicabilidade nao sé no contexto hospi-
talar, mas também nos Cuidados Primdrios. Para cada indicador foi criada
uma ficha que indica: o tipo de indicador; forma de medir; descri¢ao na
forma de auditar junto dos profissionais e a fonte através do qual se obtém
evidéncias.

Foram constituidos dois Focus group em que foi disponibilizada previa-

mente a proposta dos 23 indicadores distribuidos pelas dimensoes de anilise:

—_

Processos de Organizagao e Suporte;
Orientagao para a Pessoa doente;

Desenvolvimento e Melhoria Continua;

INNENEEN

Ganhos em Saude.

Apés o resultado do Focus Grupo optou-se pela constitui¢io de um pai-
nel Delphi que permitisse obter consenso e, concomitantemente, validar os
24 indicadores. Os indicadores foram enviados via correio eletrénico para
cada perito e para efeitos de resposta e de contextualizagao dos participantes,
inclui-se no mesmo documento, o ambito e os objetivos do estudo.

Foi estabelecida como condicio de inclusio no grupo a conformidade
com um dos seguintes critérios: i) ser Assistente Social nas Unidades de Saude
Hospitalar e nos Cuidados Primdrios e ii) que estivesse garantida representa-
tividade face a diversidade e particularidades dos cuidados de sadde no Pais.
Obteve-se uma lista composta por 21 assistentes sociais.

Apés a inclusao dos contributos do painel Delphi e com o intuito de vali-
dagido e reconhecimento, os indicadores foram sujeitos ao escrutinio e and-

lise de 6 peritos da drea do Servi¢o Social, Gestao e Qualidade em Satde,



nomeadamente relacionados com as seguintes entidades®: ACSS, ENSP,
APDH, ARS e ainda especialistas da drea da enfermagem, saide publica,
administracio e gestao de servigos de satide, qualidade e envelhecimento ativo.

RESULTADOS

A aprecia¢ao dos Focus Group compreendeu uma andlise que adveio do
debate e confronto entre os participantes, o que permitiu melhorar os
indicadores, quer relativamente a sua clareza quer a sua objetividade.
Possibilitou uma melhor compreensio e redacio de cada indicador e, por
conseguinte, a hipétese de obter um melhor entendimento pelos pares.

No final sistematizamos 35 indicadores, de forma de

medir e de obten¢ao de evidéncias considerando as

A existéncia de
procedimentos/padroes é
Sfundamental para que
0s profissionais saibam
como atuar e atuem
todos da mesma forma,
garantindo assim a
qualidade, oportunidade
¢ acessibilidade e o
Servigo Social torna-se
mais facilmente parceiro
na prestagio de cuidados

especificidades das Unidades de Satde dos Cuidados
Primdrios e no contexto hospitalar.

A validagao e reconhecimento por peritos veio refor-
car a importaincia da integracio dos Cuidados Sociais na
Satide. Nos seus comentdrios e sugestoes, os especialistas
foram da opinido que s6 desta forma é que se consegue
garantir a qualidade da prestacio, através da definicio e
monitorizagao de indicadores destes servigos, promovendo
também, deste modo, a equidade. A existéncia de proce-
dimentos/padrées é fundamental para que os profissionais
saibam como atuar e atuem todos da mesma forma, garan-
tindo assim a qualidade, oportunidade e acessibilidade e
o Servico Social tornam-se mais facilmente parceiro na

prestagio de cuidados, sobretudo quando nao é uniforme

e balizada a formagao nesta drea, apesar da recente existéncia de uma pds-gra-

duacio em servico social na satide, em desenvolvimento no Iscte.

A inovagao tecnoldgica serd um desafio significativo para os servigos publi-

cos nos préximos anos, particularmente no campo das tecnologias emergentes
e com grande interesse na IA, mas também em termos de concegao inovadora
de processos e servigos, envolvimento dos utilizadores e promocio da tecnolo-

gia baseada numa abordagem centrada no cidadao.

M ACSS — Administracio Central do Sistema de Satidde; ENSP — Escola Nacional Satde Publica;
ARS- Administragio Regional de Satde
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DISCUSSAO

Considerando as mudangas sociais, tecnoldgicas, organizacionais e epidemio-
l6gicas que se verificam na atualidade e em particular no SNS, ¢ exigido aos
assistentes sociais e gestores destas Unidades de Servico Social, responsabilida-
des acrescidas na qualidade de cuidados prestados aos cidadaos.

Os indicadores propostos neste estudo tém a particula-

ridade de poder identificar boas préticas e praticas indese-

jéveis, na determinacgdo da eficiéncia da intervengio social, : A saide estd longe de
constituindo uma base para melhorar a qualidade das pra- ser uma drea exclusiva
ticas profissionais, com impacto positivo na melhoria da da “biomedicina’,
qualidade de vida das pessoas, acrescentando valor as orga- assumindo-se, desde
nizagdes e utentes, contribuindo ainda para a sustentabi- sempre, como um

lidade do sistema de satde e social. O preenchimento de “fendmeno social’,

cada ficha de indicador deve ser realizado de forma digital, tendo uma natureza

por uma equipa de auditores exterior que permite de forma cultural, biopsicossocial e
qualitativa e quantitativa identificar problemas de quali- espiritual

dade, monitorizar e estabelecer as causas e propor a imple-
mentacio de melhorias.

O Servico Social na drea da satde, tem-se vindo a associar progressiva-
mente, A elaboragdo e identificagio de indicadores da qualidade nas organi-
zagoes de saide enquanto premissa para a adesio a padrdes de mais elevada
qualidade nos cuidados de satide ao cidadao (Almeida ez 4/, 2010). A inter-
vengao do “assistente social no percurso do doente nos servicos prestado-
res dos cuidados médicos, de enfermagem, de educacio, de reabilitacio, e
sociais” (DGS, 2004:2) assume relevincia nas prdticas de cuidados de quali-
dade, dependendo fundamentalmente de dois fatores “de uma boa pratica e
do modo como estao organizados e sao prestados os servigos (Pisco, 2011:43).

A mutagio de paradigma que temos vindo a observar cada vez mais,
ao longo das ultimas décadas, na drea da sadde dd énfase a uma sadde
social modernizada nio apenas no que diz respeito aos avangos tecnolé-
gicos, mas também pela sua dimensio cada vez mais humanizante, inter,
multi e transdisciplinar (Cortés 2017). A saide estd longe de ser uma
drea exclusiva da “biomedicina”, assumindo-se, desde sempre, como um
“fenémeno social”, tendo uma natureza cultural, biopsicossocial e espi-
ritual (Cortés, 2015).

O Servigo Social é uma disciplina que confere competéncias muito espe-
cificas, onde o profissional estd habilitado para trabalhar com os diferentes
estddios do desenvolvimento do ser humano e em distintos contextos de pra-
tica (Cortés, 2015). De acordo com Ferreira (2014), “o assistente social ¢é,



nos nossos dias, um profissional que necessita de ser objeto de formagao -
humana, tedrica e técnica, devendo ser encarado”, segundo o autor, “como

um cientista social”.

CONCLUSAO

A checklist de indicadores de qualidade serd um instrumento que podera pro-
mover o desenvolvimento profissional e de melhoria da prética profissional dos
assistentes sociais e consequentemente melhores cuidados sociais & pessoa. Por
isso, ¢ fulcral a existéncia de instrumentos e evidéncias para que possamos “refle-
tir sobre o desempenho e o agir profissional” (citado por Finlay, 2008:2) e “sobre
os tipos de conhecimento que utilizamos na prdtica e como aplicd-los de acordo
com os acontecimentos e situagoes que enfrentam” (Taylor & White, 2000:6).

A nossa proposta procura contribuir também para uma nova interven-

¢ao do Servigo Social na relagio multidisciplinar com as ciéncias médicas e

Integrar as diferentes
tecnologias de Inteligéncia
Artificial num modelo
sustentdvel que inclui
a participagio dos
utilizadores, coordenacio
entre administragoes,
melhor gestdio dos recursos,
antecipagdo e previsio das
necessidades, e interagio
entre diferentes atores
através de agentes virtuais,
permitird avangar na
concegdo dos melhores

servigos sociais

as ciéncias sociais, introduzindo também os principios da
Inteligéncia Artificial, com uma abordagem (Anastas 2019),
e o conceito de conhecimento distribuido e nao consciente
cognitivo. A teoria do conhecimento distribuido e da nao-
-consciéncia cognitiva formulada por Hayles (2017) per-
mite-nos, através da sua transferéncia para a IA, inovar o
sistema de servigos sociais puablicos.

Neste novo modelo de Inteligéncia Artificial, conver-
gem diferentes tecnologias, produzindo um avango quali-
tativo através da integracdo e transformagio dos servigos
sociais. Integrar as diferentes tecnologias de IA num modelo
sustentdvel que inclui a participagio dos utilizadores, coor-
denagio entre administragoes, melhor gestao dos recursos,
antecipacio e previsao das necessidades, e interagdo entre
diferentes atores através de agentes virtuais, permitird avan-
car na concecio dos melhores servios sociais baseados na
IA, uma das prioridades da Uniao Europeia e este apelo.

Relativamente a privacidade e protecio dos dados dos
utilizadores dos servicos sociais nas unidades de saide, a

nossa proposta consiste em conceber desde o inicio um

processo de recolha de dados, baseado na cadeia de bloqueio, que permita
garantir o anonimato e a rastreabilidade. Da perspetiva da co-design e da
concegio dos servigos, o primeiro passo ¢ analisar e redefinir a interagio com

os utilizadores, tendo em conta todas as dimensoes e beneficios, gerando um
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novo registo, no que diz respeito a privacidade dos utilizadores. De acordo
com os utilizadores e as administragoes, estabelecemos um protocolo para a
utilizagio dos dados, em conformidade com as respetivas comissoes de ética.
Desta forma, podemos aplicar a IA a estes dados, tanto para explicar como
para antecipar possiveis resultados e desenvolver com os agentes virtuais uma
interacdo com seres humanos em que todos os dados sio registados e analisa-

dos numa base de dados baseada em blockchain.
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A digitalizacao da doenca renal crénica

— experiéncia da APIR

Marta Campos
Coordenadora da APIR

RESUMO

A transicdo para uma sociedade digital € um desafio estratégico dos
nossos dias e, em simultdaneo, uma oportunidade transversal para a
sociedade como um todo, para as pessoas em particular, e também
para as empresas e a administragao publica. A sociedade evolui €, com
ela, aumenta o nivel de literacia dos seus individuos e a importancia de
serem considerados um agente ativo da sua prépria vida e, concreta-
mente, da sua saude. No caso das doencas crdénicas, este papel ativo
tem uma relevancia ainda maior, uma vez que € uma doenga que acom-
panha o seu portador até ao final da sua vida, muitas vezes durante
décadas, passando por diversos niveis de cuidados e diferentes equipas
de saude multidisciplinares. Um doente bem informado é um doente
colaborante ao nivel dos tratamentos, que gere a sua doenga de forma
mais eficaz e com um prognéstico mais favoravel.

Desde a sua génese, um dos principais objetivos da APIR é a ajuda infor-
mativa aos doentes renais crénicos e a sua capacitagcdo para a gestdo da
sua prépria doenga. Com o desenvolvimento da tecnologia, desde 2021
que temos disponivel uma aplicagcdo mével gratuita, MyAPIR, que fun-
ciona como mais um elemento de resposta a este objetivo. Neste artigo
explicamos o trabalho de fundo que foi feito na concecao desta ferra-
menta e de que forma acreditamos que é uma mais-valia para o doente

renal crénico que pretende ter um papel ativo neste processo.
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INTRODUGCAO

A literacia em satide ¢ cada vez mais importante para o acesso, a navegagio,
o autocuidado e a gestdo da satide e bem-estar. Um nivel baixo de literacia em
satde estd associado a um menor conhecimento das doencas e do autocuidado,
piores competéncias de autogestao, menores taxas de adesao a terapéutica, maio-
res taxas de hospitalizagio e piores resultados de satide a longo prazo (Parker,
2000).

A Associagio Portuguesa de Insuficientes Renais (APIR) é uma associagio
fundada em 1978, hd mais de quarenta anos, e um dos pilares da sua atividade
sempre tem sido a capacitagio dos doentes renais e a disponibilizagio de infor-
macio atualizada sobre a doenga. Os métodos utilizados foram os mais variados
e adaptados, por um lado, a diversos tipos de publico-alvo, porque a doenga
renal crénica nao escolhe idades, estratos sociais ou localizacdes geograficas e, por
outro lado, ao contexto temporal em que nos encontramos a dado momento.
Assim, desde sempre publicimos informagio em suporte papel, como folhetos,
livros, brochuras, uma revista periédica, mas com o evoluir da tecnologia, pas-
sdmos a diversificar a nossa oferta com cassetes de video nos

anos 90 do século passado e, mais tarde, website, blogue e

redes sociais. Sempre foi apandgio da Associagao que a infor-
macio deve ser disponibilizada de forma que seja facilmente
encontrada e acessivel por todos, dai a op¢io pela diversidade
de suportes.

Mais recentemente, com a massificagio dos “smart-
phones” e uma maior digitalizagio da nossa sociedade, sur-
giu entdo a ideia da criagdo de uma aplicagio mével para o
doente renal crénico. Estima-se que em todo o mundo, 1 em
cada 10 pessoas sofra de algum grau de doenca renal crénica
(Worldkidneyday, 2019). A doenga renal crénica desenvol-
ve-se a0 longo de cinco estddios, sendo o mais avancado (5°)
aquele que exige a op¢ao por uma terapéutica de substitui¢io
renal (didlise ou transplante). No entanto, nos quatro estddios
anteriores, desde que o doente esteja identificado e sinalizado

como tal, é possivel atuar precocemente e procurar retardar

Um nivel baixo de
literacia em savide
estd associado a um
menor conhecimento
das doengas e do
autocuidado, piores
competéncias de
autogestio, menores
taxas de adesio a
terapéutica, maiores
taxas de hospitalizagio
e piores resultados de

satide a longo prazo

a evolugio da doenga, sobretudo com uma participacio ativa do préprio indi-
viduo. Assim, podemos dizer que a nossa aplicagio tem potencial de se dirigir a
cerca de 10% da nossa populagio, na qual se incluem diabéticos e hipertensos,
pois tém maior probabilidade de se virem a tornar doentes renais.

Uma adequada gestao da doenga renal crénica pode ajudar a atrasar a

sua progressao e evitar comorbilidades associadas. As aplicagoes méveis tém



o potencial de melhorar a autogestio de doencas crénicas, melhorando a
comunicagdo entre o doente e a equipa de saide e focando no autocuidado,

incluindo a adesao a terapéutica (Markossian et al., 2021).

DESENVOLVIMENTO DA APLICACAO MYAPIR

Internamente, e com a colabora¢io de vdrios dirigentes, chegdmos a um
esbogo inicial das funcionalidades que julgdvamos ser tteis na aplicagio.
Fizemos uma consulta a0 mercado junto de empresas de tecnologias e fomos
surpreendidos por uma necessidade de investimento financeiro muito supe-
rior ao que tinhamos antecipado. Assim, foi necessdrio criar um plano de
financiamento deste projeto que permitisse a sua sustentabilidade. A opgao
recaiu pela candidatura a diversas bolsas de financiamento e foi com felicidade

que vimos o nosso projeto ser contemplado duas vezes com

importantes verbas que permitiram desbloquear este pro-

As aplicagoes moveis tém blema inicial. O primeiro apoio surgiu através do programa
0 potencial de melhorar BPI Capacitar 2018, que tem como finalidade apoiar pro-
a autogestdo de doengas jetos que melhorem da qualidade de vida das pessoas com
crénicas, melhorando deficiéncia, doenca mental ou outras doencas, bem como
a comunicagdo entre das suas familias, com especial enfoque na sua autonomia,
0 doente e a equipa empregabilidade e bem-estar.

de satide e focando no O segundo apoio foi através das Bolsas de Cidadania
autocuidado, incluindo da Roche 2019 que visa o financiamento de projetos e
a adesio a terapéutica ideias de associagdes de doentes e outras organiza¢oes nao

governamentais que procurem fomentar a participagio dos
cidaddos nos processos de decisao em saude, a informagao
dos doentes sobre os seus direitos, assim como a sua participacio nas deci-
soes individuais de tratamento. Mais tarde viemos ainda a receber um outro
importante apoio, da Fundacio Altice, que cofinanciou o alojamento da apli-
cagao em termos tecnoldgicos. Também por parte da empresa de tecnologias
de informagao selecionada, a Inspire I'T, houve grande espirito de colaboracio
e iniciativa, que ultrapassou bastante o que o contrato previa.
Ultrapassado este importante obstdculo, chegou a altura de por maos
a obra e perceber que nio deviamos trabalhar sozinhos. Se queriamos que
a aplicagio tivesse de facto sucesso e chegasse a quem dela poderia bene-
ficiar, ndo podiamos assumir internamente que sabiamos quais as funcio-
nalidades mais importantes. Assim, foi decidido criar um inquérito, que
foi disponibilizado nos nossos meios de comunicagao, em que apresentdva-

mos um leque alargado de funcionalidades e pediamos que os participantes
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salientassem as que consideravam prioritdrias numa primeira fase de desen-
volvimento da aplicagao.

Neste inquérito tivemos cerca de 150 respostas, a maior parte de pessoas
em hemodidlise ou transplantadas, mas também pessoas noutra fase da doenga,
profissionais de satde, familiares/cuidadores, etc. Destes,

98% consideraram importante o desenvolvimento de uma

aplicacdo mével para a gestao da doenca renal e 85% respon-

CADERNOS DE SAUDE SOCIETAL
TRANSFORMA(}Z\O DIGITAL E INCLUSAO NA SAUDE

88

deram que utilizariam uma aplicagio deste tipo. Desde o inicio que o nosso

De seguida foram apresentados um conjunto de fun- objetivo era de que aplicacio
cionalidades previamente identificadas, para que fossem deveria funcionar como
priorizadas, assim como foi solicitada a apresentacio de uma espécie de companbeira
novas sugestoes. Por fim, avalidmos a disponibilidade para na jornada que é a doenca
colabora¢io na realizagdo de testes da aplicagdo, tendo renal cronica

recebido perto de 100 pessoas disponiveis para ajudar.

Em retrospetiva, verificamos o quao importante foi
a realizacio deste passo, no sentido de aproximar efetivamente a aplicagao
movel as necessidades e prioridades dos futuros utilizadores. Em alguns aspe-
tos surpreendeu-nos, pois foram atribuidos graus de importincia a determi-
nadas funcionalidades que nio eram como esperdvamos, assim como foram
feitas sugestoes pertinentes que tentdmos incorporar no desenvolvimento da

aplicagao.



Passada esta fase, e depois de decidido o nome “My APIR”, tornava-se
necessdrio definir a arquitetura e a interligacao entre funcionalidades. Algumas
funcionalidades funcionam apenas como consulta, enquanto outras tém um
cardcter interativo, como veremos de seguida.

Desde o inicio que o nosso objetivo era de que aplicagio deveria funcionar
como uma espécie de companheira na jornada que é a doenga renal crénica.
Assim, quando se entra na aplicagio, surge a mensagem de boas-vindas, logo
seguida do “convite” “Eu hoje preciso de...”, ao que se seguem uma série de

opgoes.

> Organizar medicagido — organizacio do esquema didrio de medica-
¢ao, com lembretes a hora marcada;

> Como me sinto — registo didrio de sintomas e bem-estar

> Registar tenséao — registo regular dos valores de tensio arterial e acesso
a gréfico evolutivo

> Registar andlises — op¢io de registar “manualmente”, com poste-
rior criagao de grifico evolutivo, ou tirar foto as andlises e arquivar

> Falar com a APIR - envio de mensagem direta para a APIR

> Ver mapa de clinicas (link para o site da APIR)

> Ver contactos — acesso a contactos Uteis pré-definidos e ligagio
direta a funcao de telefonar

> Quero saber mais
— Sobre Apoios (link para o site da APIR)
— Sobre Nutri¢do (link para o site da APIR)
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— Sobre Férias com Didlise (link para o site da APIR)
— Sobre a Doenga (link para o site da APIR)

— Noticias da APIR

— Sobre a Aplicagao

Em todas as op¢oes interativas existe também a possibilidade de aceder ao
histérico dos registos.

Destacamos ainda que foi crucial o papel do nefrologista que nos apoiou,
o Dr. Miguel Bigotte Vieira, que reviu toda a informacio cientifica, em parti-

cular os valores de referéncia associados as analises clinicas.

CONCLUSAO

Ultrapassados algumas dificuldades tecnoldgicas, infelizmente ampliadas pela
pandemia, ¢ com muito orgulho que verificamos que hoje esta aplicacio estd
totalmente desenvolvida e é a primeira aplicagio desenvolvida em Portugal
para gestdo da doenga renal crénica, adaptada a nossa realidade. Mais ainda,
sendo totalmente concebida de raiz por uma associagao de doentes, com todas
as limitagoes associadas ao financiamento, ao conhecimento cientifico, etc.,
mas com a facilidade de chegarmos perto dos doentes que representamos, e
sem os quais nao teria sido possivel desenvolver uma ferramenta realmente
util e necessdria.

A aplica¢io “My APIR” é uma aplica¢do mével cujo objetivo dltimo con-
siste em tornar o doente um agente ativo na gestio da sua doenca. E ter na
palma da mao uma ferramenta que permite gerir a doenga, registar dados
e obter informagoes uteis. A aplicagio estd disponivel para descarregamento

gratuito, tanto para as plataformas Android como iOS.
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Nature

Should universities make virtual nature available to students to promote stress
relief? The short answer is yes, but first, let’s take a deeper look into this question.

Stress has been a major and predominant health concern in universities for
several years now, even more so after the COVID-19 pandemic. To previou-
sly identified academic stressors, for example, the transition to university and
concerns about time management and exams (Robotham, 2008), new ones
arose as a result of the strategies adopted to manage this health crisis, such
as drastic changes in the learning format (e.g., switching to remote learning
and reverting to on-site learning) and loss of experiences (e.g., establishing
new peer relationships) and career opportunities (e.g., internships or job offers;
Lee et al., 2021).
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From a psychological perspective, stress occurs when one perceives the
current situation as exceptionally challenging and surpasses their ability and
resources to cope with it (Lazarus & Folkman, 1984). It is not uncommon for
university students to feel overwhelmed by the academic demands they face
during their (under)graduate years and to perceive their resources as insufficient
or ineffective (Broglia et al., 2021). In these situations, stress can be quite threa-
tening to their well-being. In fact, it is well established in the literature that cons-
tant and prolonged high levels of stress among university students are associated,
either by being a trigger or an aggravator, with a greater risk of mental illness
(e.g., anxiety and depression) and worse academic performance (Karyotaki et al.,
2020). This is even more worrisome if we consider the cumu-

lative nature of this effect, that is, the greater the exposure to

high-intensity stresstul situations, the worse the reaction to virtual reality is
and coping with daily and acute stressors (Epel et al., 2018). considered a practical
Under such circumstances, dealing with and recovering from and user-friendly tool,
academic-related stress becomes harder. as well as an enjoyable
Universities have been struggling to be on par with and positive experience
the demand. In some situations, this is due to the services to promote relaxation
being unavailable or overburdened, while in other situa- (..); exposure to virtual
tions, students do not seem interested in the services provi- nature provides similar,
ded. Also, services tend to rely on an individual approach, sometimes even quicker,
making it difficult to reach everyone (Barnett et al., 2021). effects than real nature

Hence, there is a marked need for new ways to approach
this problem beyond traditional ways.

In recent years, virtual reality (VR) has become an interesting innovation for
the study of and intervention for stress. Here, by VR, we refer exclusively to the
head mount displays (HMDs) or Cave Automatic Virtual Environment (CAVE)
systems that, through computer-generated scenarios (imagined or real world-ba-
sed), provide a highly immersive and interactive experience to its users. Due to
its increasing popularity, especially among the younger population (around 18
to 34 years old; Statista, 2022), VR is becoming more compact, accessible, and
affordable (Bohil et al., 2011). More importantly, research has been providing
compelling data. A recent systematic review and meta-analysis of 19 studies con-
ducted with the general population, including university students, concluded
that VR is considered a practical and user-friendly tool, as well as an enjoya-
ble and positive experience to promote relaxation. Moreover, compared to con-
trol conditions, VR experiences with relaxing, mostly natural, stimuli are more
effective in relieving stress (Riches et al., 2021). This finding is aligned with the
mounting evidence that spending time in natural settings buffers students’ stress

(e.g., Meredith et al., 2020). Interestingly so, research shows that exposure to



virtual nature provides similar, sometimes even quicker, effects than real nature.
Besides stress, virtual nature has also been associated with a more positive mood
and lower levels of mental health problems (e.g., anxiety and depression; Li et
al., 2021). By this, we are not suggesting that exposure to real nature should be
replaced by virtual nature, but rather be used in a complementary way. Since it
would be impractical to ask students to engage in real nature interventions, the
use of virtual nature allows us to create a similar context and has the potential to
tailor it to their needs, thus increasing the opportunity for them to benefit from
nature’s effect.

So far, we have discussed why universities could benefit from providing
nature experiences to their students to promote stress relief. However, it is our
understanding that the current use of VR in universities is rather small, used
mostly to study specific topics. But why is this kind of experience still not widely

used as a resource? The reality is that VR has yet to become a
mainstream intervention tool for health and reach the popu-

larity of smartphone apps or internet-based interventions.

Technology is an There are two major research gaps we identified that
important resource in could help attain this goal. First, even though some studies
our daily lives, more still are conducted fully or partially with university students, the
for the new generations focus is not usually on this group. This means that the aca-
that grow up with it demic context and related stressors are not properly taken
and use it extensively. into consideration. As such, research should focus more on
Therefore, it is only meeting the specific needs of university students and aim to
natural to incorporate understand how virtual nature contributes to ameliorating
it when considering these stressors. Second, such experiences should not be auto-
new approaches to old matically regarded as a “one-size-fits-all” intervention. As it
problems has been shown with real nature (e.g., Thake et al., 2017),

each student may present a preference for certain natural ele-

ments, which, in turn, might influence the effectiveness of
the VR experience. This possibility should be further tested. Such results would
be of utmost importance for the efficient design and successful implementation
of virtual nature interventions among university students.

All things considered, it is our opinion that the use of VR, particularly
virtual nature, is an avenue worth pursuing given not only the favorable evi-
dence of its benefits but also the fact that is a more cost-effective (and unique)
way of mitigating situations that when ignored tend to evolve drastically and
negatively, as it is the case of academic-related stress. Technology is an impor-
tant resource in our daily lives, more still for the new generations that grow
up with it and use it extensively. Therefore, it is only natural to incorporate it

when considering new approaches to old problems.
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There has never been so much data about us, and about us as patients.
Health data is increasingly recognized as an intangible assets of health
systems and looked upon with hope for new medical discoveries as well
as a source of health systems sustainability (Bravo P, Edwards A, Barr PJ,
Scholl I, Elwyn G, McAllister M., 2015). Lack of safe patient care is not
only the result of proactive errors by healthcare professionals, but it may
be related to lack of proactive protective measures or harmful side effects
(Kalra, D., Kolitsi, Z., & Schulz, C., 2020) many of which imply better
and more innovative usage of health data.

Patient safety is significantly affected by the lack of adequate infor-

mation exchange via verbal communication between teams and written
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communication. However, currently most “written” communication
happens via what each professional document/writes about a particular
patient at a particular time in a particular application/IT support. There
is an inherent expectation that, ideally, this information will be “made
available” to others caring for the patient who may need
it for their actions and decisions. Such perfect “commu-

nication,” although electronic record keeping, does not

exist (DigitalHealthEurope., 2021). When we tallk about
The National Patient Safety Foundation identifies health data activism it is
the key property of safety as emerging from the pro- important to talk about
per interaction of components of the health care sys- patient empowerment
tem, thereby leading the way to a renewed focus patient and legislation about
safety, as a systemic property. Its goal has been defined data protection but
as: “the avoidance, prevention and amelioration of adverse also about data usage
outcomes or injuries stemming from the process of care.” (...) for patient data
(What Exactly Is Patient Safety?, 2008). autonomy and self-
Patient empowerment is one of the key elements of determination

patient-centred healthcare. The World Health Organ-

ization defines citizen empowerment as @ process through

which people gain greater control over decisions and actions affecting their
health”. Most citizen engagement projects focusing on personal health
data should take note in the design of the data platform of the inten-
sely diverse backgrounds of participating citizens. Target groups should be
actively supported by means of training and a very user-friendly design (of
both the appearance and functionality of any tool). (Samuel et al., 2021)

In this article we will talk about a new concept “Health Data Activism”.
Thus, we will present the new legislation on “Data Act” that came out
in February 2022 contextualize and connect the data activism. We will
address the patient empowerment and legislation for patient data auto-
nomy and self-determination from UK and in the US or the General Data
Protection Regulation (GDPR) in the EU. We will look at how patient
organisations and health data are interconnected and the concept of this
connection later. Finally, some considerations and implication from foste-
ring “Health Data Activism” as a means to promote digital health as well
as a refined conceptual proposal are presented.

When we talk about health data activism it is important to talk about
patient empowerment and legislation about data protection but also about
data usage (secondary use for example, such as legislation in Finland or
France, on the recently proposed Regulation on the European Health
Data Space in the EU) for patient data autonomy and self-determination.



VaElimaFki & Leino-Kilpi, define self-determination as an important
concept within healthcare as well as an important right for the patient
regardless of age, gender, culture, or social background (VaElimaEki &
Leino-Kilpi 1998). Furthermore, self-determination depends on a person’s
interest in making decisions regarding their own care (Buchanan & Brock
1989, Yeo & Dalzier 1991). Respect for patient self-determination means
that patients have the right to make decisions according to their own per-
sonal values and wishes if the rights of others are not violated (Nordgren
& Fridlund, 2001.). Patient empowerment it is a topic that has a lot of
relevant to health data activism, because “Big Data are getting bigger: the
volume of data created, captured, copied and consumed globally is expected
to reach 181 zettabytes in 2025 considering the report of 2022 “Clinician
of the Future”, and that's why we have to talk about data activism before
and the new legislation first.

DATA ACTIVISM
- NEW LEGISLATION (CONTEXT)

This concept, self-determination, originates from the liberal idea of free
and independent individuals with the capacity to make rational decisions
(Mill, 1974). From an international perspective, demands for individual
patient rights in healthcare have increased and resulted in changes to
patient legislation around the world (WesterhaEll 1994,
Silverman et al. 1995, Rein et al. 1996, TraEgaErdh

In many European 1999) at the same time.

countries, the role of How data is handled and how patients have this
the patient within awareness that they have a right over their health data is
healthcare, this view has different across the world, which makes it important to
changed in the last 20 understand how this autonomy and self-determination
years, from considering is legislated.

the patient only as a In Europe, patient empowerment is supported
passive recipient of care by the EU legislation and advocated by through the
but accepting him/her European Patients’ Forum which aims to “promote the
as an active participant development and implementation of policies, strategies
and resource and health services that empower patients to participate

in decision-making and the management of their condi-
tion”(Bravo et al., 2015).
In many European countries, the role of the patient within healthcare,

this view has changed in the last 20 years, from considering the patient
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only as a passive recipient of care but accepting him/her as an active parti-
cipant and resource (Saltman 1994, Andersson 1996). Rodwell and Cahill
have shown that informed consent, participation, and empowerment are
the factors considered important to strengthen the role of the patient
(Rodwell 1996, Cahill 1998).

Already in the UK, “High quality care for all”, the NHS has commit-
ted to giving patients more choice and control over their healthcare (2)
by making hospital funding dependent on performance against a range of
quality measures, including patient-reported outcome measures (PROM:s)
(3) implementing the use of personalised care plans and personal health
budgets. In October 2014, NHS England’s Five Year

Forward View reiterated a commitment to patient empo-

werment, to be enacted through shared decision making self-determination

and new mechanisms such as ‘integrated personal com- depends on a person’s

missioning’, a new approach involving mixed funding interest in making

of health and social care for people with complex needs decisions regarding their

(Bravo et al., 2015) own care (...); patients
Analysis of published definitions of patient empo- have the right to make

werment, and analysis of UK stakeholder interviews decisions according

suggested that the level of patient empowerment is to their own personal

modifiable through healthcare interventions that can be values and wishes

implemented by healthcare providers or health systems

to promote patient empowerment. Examples of health-

care provider-level interventions include patient-centred training inter-

ventions, shared decision-making, motivational interviewing, counselling,

health coaching, and signposting to support services (Bravo et al., 2015).
Recently in the United States, several health systems offering patient

access to health coaching services to support health behavior change,

chronic disease self-management, and various other patient care proces-

ses. Although evidence is already emerging to support the use of health

coaching to improve health outcomes such as psychological well-being,

quality of life, and disease-specific metrics (Gierisch et al., 2017; Grant,
2003; Green, Oades, & Grant, 2006; Sforzo et al., 2018, 2019), the field
has been hampered by a lack of role clarity (Wolever & Eisenberg, 2011).

Many of authors highlight the fact that “feeling empowered” is easier
for some people than others in the United States of America. Thus, while
empowerment at the individual level is important, and should not be
ignored, it is also crucial to investigate the larger structural context in

which the individual the empowerment may or may not develop for indi-
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analysis assist in this task. The concepts of empowerment at the organiza-
tional level are largely derived from management theory (Roberts, 1999).
As Wallerstein maintained: In an “empowering” organisation, individuals
assume real decision-making roles and therefore become empowered
through their work (Wallerstein, N., 1991).

What these conceptualisations of empowerment lack is a recognition
that the source of patient empowerment may not be professional health-
care. While health professionals can facilitate patient empowerment, there
are also other ways that people can take charge of their health. Similarly,
many individuals currently participate in support groups, read health
awareness books, research the internet for medical information, and more.
People who do these things are empowering themselves. (Weisbeck, S.,
Lind, C., & Ginn, C., 2019). If and when individuals take the knowledge
and/or skills they have gained from these various sources back into the

health care setting, they can then facilitate an egalitarian

relationship with their doctors (Roberts, 1999).

Patient empowerment Patient empowerment is a characterisation of a type
is a characterisation of patient role in which one or more individuals “take
of a type of patient charge” of their health and their interactions with health
role in which one or professionals. What difference does it make if patients
more individuals “take are active participants in their healthcare? And which
charge” of their health patients want to “take charge”? (Roberts, 1999). This
and their interactions concept and its usefulness is not exclusive to the United
with health professionals States, and one might want to consider cross-cultural

understandings of the concept. For example, Saltman

(1994) showed that patients in Britain, Denmark and
Sweden have varying degrees of control over which doctor and hospital
they use when they are ill (choice of doctor/hospital was one aspect of
Saltman’s view patient empowerment) (Saltman, R. B.,1994). Specifically,
people in Britain and Denmark have more control over their choice of
doctor than over their choice of doctor people in Sweden. This suggests
that there may be important cross-cultural differences in the enactment
of patient empowerment. Thus, it is inevitable to see how comparison
and political conditions affect people’s understanding and embodiments
of patient empowerment (Roberts, 1999).

In the United States, clinical interventions and regulatory health ins-
titutions promote patient engagement and empowerment as a novel trans-
formation in healthcare delivery, with the promise of eliciting increased
patient participation in their own health care. The concept of patient

empowerment, however, obscures how closely related this discourse is

CADERNOS DE SAUDE SOCIETAL
TRANSFORMAQZ\O DIGITAL E INCLUSAO NA SAUDE

101



to established doctrines of patient compliance/adherence. Empowerment
reconstitutes the fundamentally authoritarian ideology of adherence and
compliance into a neoliberal ideology of self-actualization and self-mana-
gement. Moreover, the institutional demands on the individual to achieve
empowerment neglect the social, economic, and political obstacles for
many to manage their chronic health conditions (Gottlieb, Samantha
D., 2021).

As we know, consumers and businesses generate data using products
and services. As stated in the new Data Act, The European Data Strategy
at a Glance Benefits of the Data Act, they will benefit in 3 aspects, namely
(The European Strategy for Data at a Glance Benefits of the Data Act,
2022):

1. Cheaper prices for aftermarket services and reparation of their
connected objects.
New opportunities to use services relying on access to this data.

Better access to data collected or produced by a device.

Citizen data activism can be about surveilling the corporate surveillers
themselves. Citizen data activism should be in close collaboration with
citizen science movements which capitalize on crowd-

sourcing for scientific purposes. We need to develop

alternatives to surveillers by collecting and interpreting Data is the basis for

our own data —to break ‘the monopoly of interpretation” many new digital

as stated previously. (Gezgin, 2019) products and services.
Data is the basis for many new digital products The use of connected

and services. The use of connected objects (Internet of objects (Internet of

Things) increasingly generates data. (Gezgin, 2019) Things) increasingly

Therefore, the European Strategy for data (2020) generates data.

aims to make the EU a leader in a data-driven society.
Thus, the Data Governance Act (2020) facilitates data
sharing across sectors and Member States, and the Data Act (2022) clari-

fies who can create value from data. Ten European common data spaces,
ranging from industry to mobility, from European Green Deal to energy
and health.(The European Strategy for Data at a Glance Benefits of the
Data Act, 2022).
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HEALTH ACTIVISM
— CONTEXT: PATIENT ASSOCIATIONS

In the late 1960s, the women’s health movement began challenging patriar-
chal norms embedded in medical stereotypes, framing those norms as
detrimental for women’s health. Twenty years later, AIDS patients advoca-
ted for clinical research that could lead to the discovery of a treatment for
their disease and mental health activists marched for the rights of mentally
disabled patients (Brown, Adams, Morello-Frosch, Senier, & Simpson,
2010, p. 380; Cordner, Brown, & Morello-Frosch, 2014; Epstein, 1995,
1996; Zoller, 2005, p. 342). In the 1990s, for the first time, breast can-
cer activists drew public attention to the environmental causes of breast
cancer (Brown et al., 2004; McCormick, Brown, & Zavestoski, 2003;
Pezzullo, 2003; Vicari & Cappai, 2016).

These and many other Health Social Movements (HSMs) share a com-
mon element: in one way or another, they challenge traditional conceptions
of medical authority. HSMs advocate for the inclusion of non-scientific and
non-governmental views in the management of public health, as the ‘scien-

tization of decision-making can exclude the public from
important policy debates and diminish public capacity

In the emergence of to participate in the production of scientific knowledge
alliances between itself” (Brown & Zavestoski, 2004, p. 681). Brown and
patients and health Zavestoski (2004, p. 681) advance that contemporary
professionals, patient ‘societal rationalisation’ — or the assumption according to
organisations obviously which policymaking must be primarily informed by scien-
play a pivotal role tific evidence — foregrounds the role of scientific expertise

by simultaneously downplaying that of public knowledge.

The target of HSMs’ critiques is then often the absent-to
limited power of patients in the management of public health that is com-
mon in traditional forms of patients” exclusion from health consultations and
in paternalist approaches to patient involvement (Thompson, 2007; Vicari &
Cappai, 2010).

In the emergence of alliances between patients and health professio-

nals, patient organisations obviously play a pivotal role (Vicari & Cappai,
2016). Patient organisations: from auxiliaries to scientific partners in
EHMs, Embodied Health Movements, the traditional division of skills
between health professionals and patients — with the former holding
power over medical knowledge and policy access and the latter dealing

with the psychosocial aspects of illness — was overturned when patient
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scientific knowledge’ (Barbot, 2006, p. 539). According patient organisations

to this new model, not only did ‘active patients’ (Barbot, work towards the
2006) share relevant information on their illness and expansion of discursive
generated resources for self-support, they also enga- space around specific
ged in the production of scientific knowledge. In fact, illnesses and ease
Landzelius introduces yet another label for HSMs that interactions among
directly challenges traditional boundaries between different actors involved
health professionals and patients, that of “patient orga- in biomedical research
nisation movements’: a label that clearly calls attention and policy-making

to the figure of the patient, the phenomenon of organi- relevant to those illness

sation, and the dynamics of movements’ (2006, p. 530).

Landzelius’ work — together with that of several scho-

lars primarily from the field of medical sociology (Abma, 2006; Barbor,
2006; Caron-Flinterman, Broerse, & Bunders, 2005, 2007; Epstein,
1995, 1996; Rabeharisoa, 2003, 2006; Thompson, 2007) — focuses on
the role of patient organisations in bridging the gap between patients,
health professionals and health policy-makers and in providing the grou-
nds for successful interactions. While different patient organisations may
hold alternative views on patients’ role in the production of scientific kno-
wledge (Barbot, 2006, p. 548), instances of patient organisations’ enga-
gement in biomedical research may be categorised under three models:
auxiliary, emancipatory and partnership (Rabeharisoa, 2003, p. 2128).
The auxiliary model covers a wide range of organisations that, to different
degrees, delegate research decisions to scientific councils, and limit their
ability to decide which research to finance. In the most advanced instan-
ces of patient organisations’ engagement within this model, patient orga-
nisations work to acquire scientific knowledge and be able to confront
scientific experts (Epstein, 1995). The role of patient organisations here

is of central importance as ‘(1) the patient organisation is master of its

research policy; and (2) patients are specialists’ partners in their own right’
(Rabeharisoa, 2003, p. 2131). In sum, at the very least, EHM patient

organisations work towards the expansion of discursive space around spe-

cific illnesses and ease interactions among different actors involved in bio-
medical research and policy-making relevant to those illnesses. It should,
however, be noted that these communication processes do not happen in

a media vacuum; media ecologies certainly shape discourse dynamics and
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influence interaction processes among different institutional and non-ins-

titutional actors (Vicari & Cappai, 2016).
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DATA ACTIVISM
- NEW LEGISLATION (CONCEPT)

Through data activism, it is possible for patients suffering from all diseases
to contribute their health data to improve medical research, and/or alter-
natively, to share information about themselves online for all to see.
According to George and Leidner (2018), data activism “is triggered
when closed governments refuse to share data or when open government is
threatened by the removal of open data” (p. 2304); “it examines, manipula-
tes, leverages and takes advantage of existing data, but also resists and med-
dles data creation and use—and these tactics can be seen as antiprograms to
pre-set hegemonic uses of data and software” (Milan, 2016, p.16). Somewhat
converging with George and Leidner (2018), Milan & Van
Der Velden (2016, p. 57) identify 2 kinds of data activism

Re-active data activism
comprises the practices of
resistance to the threats to civil
and human rights that derive
from corporate and government
privacy intrusion. Pro-active
data activism embraces those
individuals and civil society
organizations that take
advantage of the possibility
Jfor social change and civic
engagement offered by big data

which are on a continuum rather than discrete categories:
Pro-active data activism (“ways of affirmative engagement
with data”, “data-based advocacy”) and reactive data acti-
vism (“tactics of resistance to massive data collection”,
“encryption practices”). According to Milan and Gutiérrez
(2015, pp. 122-123): Re-active data activism comprises
the practices of resistance to the threats to civil and human
rights that derive from corporate and government privacy
intrusion. Pro-active data activism embraces those indivi-
duals and civil society organizations that take advantage of
the possibility for social change and civic engagement offe-
red by big data (Gezgin, 2019).

New legislation: The Data Act is a proposed
Regulation harmonising rules on fair access to and use

of data. It will play a key role in the digital decade, helping to shape the
rules for the digital economy and society, like it can see in the link https://
digital-strategy.ec.europa.cu/en/library/data-act-factsheet. The European
Commission refers The Data Act is part of the overall European stra-
tegy for data, and complements the Data Governance Regulation of
November 2020 by clarifying who can create value from data and under
which conditions. It will also introduce rules concerning the use of data
generated by devices connected to the Internet of Things and it will
make more data available for use. It will set up rules on who can use
and access what data for which purposes across all economic sectors in
the EU (The European Strategy for data at a glance Benefits of the Data
Act, 2022).
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HEALTH DATA ACTIVISM
- CONCEPT

Health activism involves a challenge to the existing order whenever it is
perceived to lead to a social injustice or health inequality and uses a range
of tactics that vary according to the function, structure and purpose of
those trying to redress the imbalance of power that has
created the situation in the first place. (Laverack, 2012).

Historically, there are examples of how health activism Health activism provides
has helped people who are low on the social gradient and a way for public health
whose social conditions are shaped by having less eco- professionals to enact the
nomic or social protection from social injustice and ine- social justice perspective
quality. The role of health activism has been to challenge of ‘valuing others’ and
the perpetrators of social injustice by using, if necessary, utilise the significant
action that goes beyond the conventional or routine. power and privilege they
Health activism has been a successful strategy for pres- possess to effect change

sure groups, focusing on a specific, sometimes localized
and often short-term issues. Health activism provides a
way for public health professionals to enact the social jus-
tice perspective of ‘valuing others” and utilise the significant power and pri-
vilege they possess to effect change. In a recently published guide to health
activism, Glen Laverack presents health activism as a way to overcome a
political environment in which “politicians and corporations are unwilling

to share power with the marginalised in society” (Llewellyn, 2015).

PROPOSE
“HEALTH DATA ACTIVISM"” CONCEPT

The concept of “Health Data Activism” is the junction of two strands:
“Health Activism” and “Data Activism”, thus originating “Health Data

Activism”, and they are fundamental to the importance of the objectives
for a better understanding.

Conceptualizing health data activism - which is part of a larger dimen-
sion - digital activism - has to do with having free access to the Internet,
having a digital cell phone, digital identification / digital skills, being part
of student education in schools.

Therefore, a brief conceptualization is through data activism, personal

health can be redefined as a collective and political issue; people suffering
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research, or alternatively share information about themselves online for
all to access (Lehtiniemi, T., & Ruckenstein, M., 2019). This has seve-
ral components, namely protection, quality, security, privacy, and value
extraction.

As a result, data activism is defined as a concept that has been propo-
sed as a heuristic tool to think about how people engage politically with
the data infrastructure, the datafication process, and the massive data col-
lection by businesses and government (Ninan Thomas, P, 2019). This
concept aims to promote new forms of civic and political engagement.
It thus emerged as a response to problematic aspects of datafication that
include tensions between openness and ownership of data, and asymme-
tries in terms of data use and distribution (Ruckenstein, M., & Schiill,

N. D., 2017). Thus, data activism is seen as success-
ful for its ability to intervene in the public sphere and

Through health data communities (Arias-Zapata, A., 2019). Consequently,
activism, it is possible through data activism, it is possible for users suffering
for users suffering from serious diseases to contribute their health data to

[from serious illnesses

to contribute their
Health data to improve
medical research, and)/
or alternatively, to share
information about
themselves online for all

to see and access

improve medical research, and/or alternatively, to share
information about themselves online for all to see.
Health data flows, on the other hand, can become
part of a multiplicity of different agendas, each wan-
ting to assert a particular writing to codify, protect, and
modify health. Questions and contestations may arise
about who defines “health” and based on what kind of
data processing. Examining the case of personal geno-
mics, Gregory & Bowker (2016) emphasize how the

political, economic, and social affects the possibilities

of data collection and creation. These are determined by the plethora of
decisions and transformations involved in designing their platforms. In a
study of clinical data, Neff (2013) emphasizes the need to translate data
across the social world of patients and healthcare providers, advocating the
“social interoperability” of “health data” (Lehtiniemi, T., & Ruckenstein,
M., 2019).

As a result, health data activism is a collective action and initiative that
emerges in OHCs, aimed at challenging and changing the status of health
during capacity building, knowledge, sharing and dissemination (Petros
Chamakiotis, D. P. and N. P, 2020). Thus, through data activism, perso-
nal health can be redefined as a collective and political matter. The current
lack of interoperability can be summarized as a lack of coordination bet-

ween the different actors in the health system (individual perspective) as
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they make choices about information system or a market failure (collec-
tive perspective) (Schulz, C., Whitehouse, D., & Leite, E, 2021).

In conclusion, it is denoted that through health data activism, it is pos-
sible for users suffering from serious illnesses to contribute their Health
data to improve medical research, and/or alternatively, to share informa-
tion about themselves online for all to see and access. It is important that
citizens understand that it is safe to share their health data and that it can
improve and help others or even themselves elsewhere. For example, if a
citizen is going to travel or work in another country, it is essential and
advantageous for healthcare institutions to have access to the patient’s
complete history and health data, which will bring many benefits, inclu-
ding detailed and fast search access.

For that, it is imperative that there is a great deal of interoperability
between countries so that the exchange of user health data is done securely

to avoid the patient safety issues described earlier.



®© N W

10.

11.
12.
13.
14.

REFERENCES

Linda Emanuel, Charles V. M. Phil. (2009). Whar Exactly Is Patient Safety? http://meridian.
allenpress.com/jmr/article-pdf/95/1/13/2519405/2572-1852-95_1_13.pdf

Samuel S, Luis J, Martins CD, Mendes V. This paper was developed for the European
Commission by [Internet]. Available from: https://digitalhealtheurope.eu/wp-content/uploads/
DHE_recommendations_on_EHDS_July_2021.pdf

Nordgren S, Fridlund B. NURSING THEORY AND CONCEPT DEVELOPMENT OR
ANALYSIS Patients’ perceptions of self-determination as expressed in the context of care.
Bravo B, Edwards A, Barr PJ, Scholl I, Elwyn G, McAllister M. Conceptualising patient
empowerment: A mixed methods study. BMC Health Serv Res. 2015 Jul 1;15(1).

Roberts KJ. Patient empowerment in the United States: a critical commentary.

Varul MZ. Talcott parsons, the sick role and chronic illness. Body Soc. 2010 Jun;16(2):72-94.
The European Strategy for data at a glance Benefits of the Data Act.

GEZGIN UB. Data Activism: Reviving, Extending and Upgrading Critical Citizenship Education
and Consumer Rights Movements. Connectist: Istanbul University Journal of Communication
Sciences. 2019 Jun 28;67-86.

European Commission. Directorate-General for Communication. Data Act : the path to the
digital decade.

Vicari S, Cappai F. Health activism and the logic of connective action. A case study of rare disease
patient organisations. Inf Commun Soc. 2016 Nov 1;19(11):1653-71.

Laverack G. Health activism. Health Promot Int. 2012 Dec;27(4):429-34.

Llewellyn R. Activism for health: An ethical obligation of public health practice. 2015
Clinician of the Future, Report of 2022

The European Strategy for data at a glance Benefits of the Data Act. (2022). https://doi.
0rg/10.2775/119166, https://digital-strategy.ec.europa.eu/en/library/data-act-factsheet.

CADERNOS DE SAUDE SOCIETAL

TRANSFORMAGAO DIGITAL E INCLUSAO NA SAUDE

109


http://meridian.allenpress.com/jmr/article-pdf/95/1/13/2519405/2572-1852-95_1_13.pdf
http://meridian.allenpress.com/jmr/article-pdf/95/1/13/2519405/2572-1852-95_1_13.pdf
https://doi.org/10.2775/119166
https://doi.org/10.2775/119166
https://doi.org/10.2775/119166
https://digital-strategy.ec.europa.eu/en/library/data-act-factsheet
https://digital-strategy.ec.europa.eu/en/library/data-act-factsheet

3ANVvsS YN OYSNTONI 3 TvLIoIia Ow.mv<2~_0n_mz<n_._.
IVL3ID0S 3ANVS 3Ad SONJ3IAVvD

110



PARTE 2

Transformacao Digital
e Inclusao na Saude:
Opinioes e tomadas de posicao






1.
Os psicoélogos e a Transicao Digital

Francisco Miranda Rodrigues

Bastondrio da Ordem dos Psicélogos

“Entre estas preocupagées e trabalho preparatdrio da construgdo
do futuro da profissio e de apoio & adaptacio imediata dos nossos

profissionais aos desafios de hoje associados a transicio digital estdo os

actos dos psicélogos em contexto de satide.”

A visdo da Ordem dos Psic6logos Portugueses (OPP) sobre a transformagio
digital na formacio dos seus membros e na evolucio da profissio ¢ de indis-
sociabilidade. J4 hoje e no futuro, as préticas dos psicélogos e psicélogas nos
mais diversos contextos sdo e serdo crescentemente impactadas pela utilizagao
de novas tecnologias e por uma maior digitalizagao. Isto ¢ um facto nas acti-
vidades de avaliagdo, preven¢io, acompanhamento, monitorizagao e reabilita-
¢30. Mas também o ¢é na construcio de ferramentas diversificadas, adaptadas
as pessoas (centradas na experiéncia do utilizador) e na constru¢io de algo-
ritmos que incorporem o conhecimento sobre o comportamento humano e
processos mentais. Entre estas preocupagées e trabalho preparatério da cons-
trugio do futuro da profissao e de apoio a adaptacio imediata dos nossos pro-
fissionais aos desafios de hoje associados a transigao digital estao os actos dos
psicélogos em contexto de satde.

Em 2018, no 4mbito do 4.° Congresso Nacional da OPP, langdmos temas
da tecnologia e da digitalizagao, tocando os sistemas de informagio em saide
e a desinformacao.

De acordo com o Estudo Socioprofissional, levado a cabo pela OPP em
Setembro de 2021, era residual entre os psicélogos a utilizacio de interven-

¢oes a distdncia antes da pandemia, mais de 90% passou a utilizd-las durante
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a pandemia e mais de metade considera que continuard a utilizd-las no pds-
-pandemia. Esta ¢ uma mudanca exemplar através do digital, criando mais e
melhor acesso aos seus servicos, acesso mais igualitério, com menos custos,
independentemente da localizacio geogréfica. Esta mudanca é também trans-
formadora para a profissao, seja pelas competéncias digitais, seja pela cria-
¢ao de valor e oportunidades de desenvolvimento profissional. O acesso e a
procura da formagao profissional continua cresceram exponencialmente por
parte dos psicélogos, aproveitando a ripida oferta dos agentes formativos no
mercado com a OPP a cabeca e com o destaque para a formagao nas compe-

téncias para realizar as intervengdes a distincia, em eLearning.

“Para além do aprofundamento da intervengio a distincia, o futuro
certamente trard desafios associados & utilizacio da realidade virtual,
realidade virtual aumentada e da cibersequranca, continuando a

progressiva digitalizacdo.”

J& em Maio de 2016, a EFPA — European Federation of Psychologists
Association tinha iniciado o seu trabalho ao nivel da eHealth com uma
Task Force por mim coordenada. Algum tempo depois, a OPP arrancou
com o seu Grupo de Trabalho sobre o mesmo tema. E assim que ja durante
plena pandemia, em 2020, fruto deste trabalho continuo, sio publica-
das as Linhas de Orienta¢io para a Prdtica Profissional para a Prestagao
De Servigos De Psicologia Mediados Por Tecnologias Da Informacio e da
Comunicacao (Tic). Este momento é coincidente com o trabalho técnico-
-cientifico para a construgio do Servico de Aconselhamento Psicoldgico
da Linha SNS24, numa parceria entre a OPP e os Servigos Partilhados do
Ministério da Saude (SPMS), com financiamento para o projecto piloto
pela Fundagio Calouste Gulbenkian. Este servico veio para ficar e todos os
dias centenas de chamadas permitem fazer chegar este apoio e intervengao
psicolégica especializada, 7 dias por semana, 24 horas por dia. Também
durante a pandemia, como contributo para uma melhor literacia em sadde,
a OPP produziu e disseminou centenas de produtos digitais com contetidos
crediveis e pertinentes para apoiar directamente a populagido bem como os
seus profissionais. Esta ac¢do culminou com a constru¢io de um sitio na
Internet, o eusinto.me, agregador destes contetidos e muitos mais com uma
assistente virtual de apoio a pesquisa por parte dos utilizadores.

Todavia, nio foi com a pandemia que comecou a transformacio digi-
tal para os psiclogos no contexto da sadde com impacto na profissio.
O SClinico, com o seu médulo para psicélogos, é um passo estratégico impor-

tantissimo para a visibilidade, valorizagio e gestao da acgao dos psicélogos no



Servigo Nacional de Sadde, tendo comegado hd alguns anos a ser desenvol-
vido, novamente numa parceria OPP-SPMS.

Para além do aprofundamento da intervenc¢io a distdncia, o futuro cer-
tamente trard desafios associados a utilizacao da realidade virtual, realidade
virtual aumentada e da ciberseguranca, continuando a progressiva digitali-
zagdo. Aqui ganha destaque os projectos formativos de psicélogos juniores
por parte da OPD, com treino de dilemas éticos utilizando realidade virtual.
A utilizagao da realidade virtual no apoio a intervengao psicoldgica é também
uma realidade, por exemplo no tratamento de algumas fobias, e poderd alar-
gar-se a outros Ambitos num futuro préximo. Quanto a ciberseguranca, hd
reconhecimento crescente da importincia do contributo dos psicélogos para
a seguranga da transformacio digital, nomeadamente dos dados dos cidadaos.

Um dos principais riscos no ciberespago é o comporta-

mento humano e é através das suas falhas que se verificam

A profissio de psicilogo muitas das principais lacunas na seguranca dos sistemas
vai continuar a cruzar- informdticos. A este propésito a OPP estabeleceu uma par-
se com a digitalizagdo. ceria com o Centro Nacional de Ciberseguranga para, con-
A questio nio ¢ se juntamente, construir respostas preventivas mais robustas
os psicdlogos vdo ter em termos de ciberseguranca, aplicdveis também a satde e
de lidar com esta aos seus dados, que incorporem o contributo da psicologia.
transigdo, mas sim se Recentemente, tanto no 5.° Congresso Nacional da OPP
vdo continuar a ser como noutros formatos de contetidos, a relagio com a tec-
actores principais desta nologia tem tido palco. Tanto ao nivel dos impactos noci-
transformagdo (...) vos na satde psicolégica (ciberbullying, comportamentos

aditivos online, por exemplo) como na sua utilizagio para

potenciar o impacto e acesso das intervengoes psicoldgicas,
nomeadamente dando visibilidade a projectos de neuroreabilitagio em curso
em vdrios pontos do pais.

A profissao de psicélogo vai continuar a cruzar-se com a digitalizaco.

A questao nio ¢ se os psicologos vao ter de lidar com esta transi¢ao, mas sim

se vdo continuar a ser actores principais desta transformagao ou ser empurra-

dos, ultrapassados ou guiados por ela com poucas decisoes sobre o seu rumo.
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2.

La pratique collaborative incluant le
patient partenaire: une pratique pour
accompagner la transition numérique
et réduire les inégalités en matiére de

participation a la santé

Martine Laloux

Infirmiere sociale. Master en Santé Publique. Maitre Assistant
Département Santé, Cursus Soins infirmiers,
Haute Ecole Libre de Bruxelles llya Prigogine (Belgique)

Master en Sciences Infirmieres Bruxelles (Belgique)

1. INTRODUCTION

Les défis actuels a relever en mati¢re de santé sont nombreux : vieillis-
sement de la population, multi-morbidité, augmentation significative de
la prévalence des maladies chroniques, inégalités persistantes en matiere
d’acces et de participation a la santé. Loffre de soins reste cependant rela-
tivement morcelée et cloisonnée ce qui génére un manque d’efficience des
soins, une discontinuité et de 'inconfort pour les patients comme pour les
professionnels. Une réorganisation de 'offre de soins et de services semble
s'imposer.

Au cours de ces trente dernieres années les besoins et les attentes des
patients ont fortement évolué. Les patients ont accés aux connaissances en
santé (littéracie en santé) et questionnent davantage les professionnels de la
santé. Certains patients souhaitent étre acteurs de leurs soins au méme titre
que les professionnels de santé. Ces évolutions de la relation « patient-profes-

sionnel de la santé » questionnent les habitudes parfois encore paternalistes
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des professionnels qui doivent repenser leurs roles et responsabilités dans une
dynamique de collaboration interprofessionnelle incluant le patient.

Si la transformation numérique peut participer a améliorer la continuité
des soins et des services, elle gagne a étre accompagnée d’un renforcement des
pratiques collaboratives interprofessionnelles incluant le patient comme par-
tenaire de ses soins et du systeme de soins.

Le but de cet article est de clarifier et d’exposer quelques fondements théo-
riques et éthiques des concepts de pratique collaborative interprofessionnelle
et de partenariat patient tels qu’ils sont pensés, articulés et enseignés dans les

institutions de formation dans lesquelles nous travaillons

2. LE PARTENARIAT PATIENT

Les conceptions paternalistes des soins et des services laissent progressivement
la place aux approches « centrées » sur le patient qui prennent en considéra-
tion ses particularités, ses valeurs et son vécu.

Cette expression « partenariat patient » est de plus en plus utilisée dans les
milieux cliniques, pédagogiques et politiques, mais chacun semble lui accor-
der une signification différente a tel point qu’il est nécessaire de préciser ce
qu’elle recouvre en contexte.

Un haut degré d’'implication du patient dans ses soins

Inspirée par les travaux réalisés par différentes univer-
sités québécoises, I'Université libre de Bruxelles a dévelo-
ppé un modele de « partenariat patient» tenant compte du
contexte et des particularités du syst¢tme de soins de santé
belge. Dans ce modele, le partenariat patient renvoie a un
haut degré d’implication des patients dans la relation de
soin. Le partenariat patient y est défini comme la «coo-
pération entre patients et professionnels de santé sengageant
consciemment dans un dialogue délibératif en vue d’'une com-
préhension partagée de la situation de santé qui les rassemble,

afin de coconstruire un projet en lien avec un objectif commun

Si la transformation
numérique peut
participer & améliorer

la continuité des soins

et des services, elle gagne
a étre accompagnée

d’un renforcement des
pratiques collaboratives
interprofessionnelles (...)

dans une dynamique de coapprentissage et de partage de responsabilités et de pou-

voir au sein d une relation équilibrée» (Flao et al., 2018).



Figure 1. Continuum d’implication des patients.

Un des principes moteurs de ce modele est 'autonomie du patient : le patient
est reconnu comme un étre libre de prendre des décisions, en matiere de santé
comme en toute circonstance, pour peu quil ait été correctement informé
(Beauchamp et Childress, 2013) et qu'il ait les capacités cognitives appro-
priées a sa situation.

Un processus de prise de décision concertée

Lobjectif du partenariat patient étant un haut degré d’implication des
patients dans leurs soins, au moment de poser des choix, la décision appar-
tient au patient partenaire de ses soins.

On parle ici de décision concertée et non partagée. Les cliniciens et le
patient dialoguent & propos de tout ce qui parait pertinent pour 'une et 'au-
tre partie et ils délibérent ensemble. La décision finale appartient au patient,
ou a son aidant proche partenaire en cas d’incapacité pour le patient de pren-
dre une décision pour lui-méme.

Lobjectif de la concertation implique d’adapter les décisions aux besoins
des acteurs en tentant d’ajuster les intéréts de chacun, méme si la décision
reste finalement a une seule personne (Mermet, 1998), en l'occurrence le

patient partenaire de ses soins dans notre modele.
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Pour le professionnel il ne s'agit pas de « s’effacer » mais bien de reconnai-
tre les motivations intrinseques du patient comme prioritaires car ce sont elles
qui vont lui permettre d’accéder a un mieux-étre (Ryan et Deci, 2000), « pour
que son histoire reste la sienne » (Longneaux, 2015). Le partenariat patient par-
tage avec 'humanisme soignant, une éthique de la relation a autrui (Hesbeen,
2017). Par le souci pour la singularité du sujet (soignant comme soigné), cette
éthique permet de « garantir que les gestes posés le sont authentiquement, spéci-
fiquement par une personne singuliére & une autre personne singuliére, dans la
réalité de ce que l'une et lautre sont et ressentent actuellement » (Dupuis, 2015).

Elle témoigne par ailleurs d’une volonté de ne pas confondre le sujet qu'est
le malade avec I'objet qu’est sa maladie.

Patient partenaire de ses soins

Le partenariat patient repose sur le constat que de nombreux patients
préferent étre impliqués dans leurs soins (Davis et al. 2007 in Bodenheimer
et Sinsky, 2014). En tant que seule personne physiquement présente tout au
long du parcours de soins, le patient est une personne ressource disponible
et détentrice d’information contextualisée (Unruh & Pratt,

2006 in Schwappach, 2010). Des patients qui font I'ex-

périence répétée de procédures de soins sont particuliere-

ment 3 méme de détecter des incohérences et interviennent Des patients qui font
parfois pour éviter un dommage (Hurst, 2001; Unruh & lexpérience répétée
Pratt, 2006 in Schwappach, 2010). de procédures de soins
Limplication du patient dans ses propres soins parti- sont particuliérement
cipe donc a un accroissement de son degré de satisfaction, a méme de détecter
a une amélioration de la qualité et de la sécurité des soins. des incohérences et
Un patient partenaire de ses soins est un patient qui interviennent parfois
«apprend au fil du temps & connaitre et a vivre avec sa mala- pour éviter un dommage

die. Au moment de poser des choix en santé, il partage avec les

professionnels ses expériences de la vie avec la maladie, ses aspi-

rations et ses priorités pour orienter le traitement en fonction de son projet de vie.

Le patient partenaire de ses soins prend les décisions pour ce qui concerne ses soins

a Uissue d’un processus de concertation avec les professionnels de santé» (Lecocq et
al., 2017). Les compétences du patient partenaire de ses soins se développent
depuis la phase de prédiagnostic jusqu’a une vie en autonomie avec la maladie.

Le partenariat patient reconnait la complémentarité des savoirs des profes-

sionnels de santé et des patients partenaires. Les professionnels ont développé
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parcours de formation continue et leurs expériences cliniques. Le patient a
pour sa part développé son expertise de la vie avec sa maladie au fil du temps,

mais a aussi acquis des savoirs scientifiques utiles  sa situation, savoir acquis
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de sa propre initiative et par ses contacts avec le systtme de soins. Par le dia-
logue, la complémentarité de leurs savoirs permet des co-apprentissages et la
co-construction d’un plan d’accompagnement en concordance avec le projet

de vie du patient.

Figure 2. Co-construction du plan d’accompagnement interprofessionnel en concordance

avec le projet de vie du patient (Lecocq, Lefebvre, Néron, Van Cutsem, et al., 2017).

Patient partenaire pour le syst¢me de soins
S’il démontre ou développe des compétences complémentaires, un patient
partenaire de ses propres soins peut devenir un patient partenaire pour le sys-

teme de soins, impliqué :

> dans 'amélioration de la qualité des soins et des services d’'une ins-
titution de soins

> dans I'enseignement : comme co formateur, impliqué a toutes les
étapes de dispositifs pédagogiques

> dans la recherche : comme co chercheur, impliqué a toutes les éta-
pes de la recherche.

Pour ce faire il doit acquérir des capacités complémentaires (Lecocq,

Lefebvre et Néron, 2017).
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Figure 3. Compétences complémentaires du patient partenaire

pour le systéme de soins.

3. LA PRATIQUE COLLABORATIVE INCLUANT
LE PATIENT PARTENAIRE

La pratique collaborative consiste en un « processus dynamique d’interactions
sous forme d’échanges d’informations, déducation et de prise de décisions. C'est
une pratique qui interpelle toute l'équipe clinique engagée dans une intervention
concertée i travers une offre de soins et de services personnalisés, intégrés et conti-
nus...» (CIHC, 2010).

La pratique collaborative précise donc les modalités de la collaboration
interprofessionnelle qui interviennent lorsque plusieurs professionnels de la
santé ayant différentes formations offrent des services complets en travaillant
avec les patients, leur famille, les soignants et les collectivités. Cette pratique
vise & offrir les soins de la plus haute qualité possible dans les divers milieux
d’intervention

La pratique collaborative incluant le patient partenaire intégre les princi-
pes de la pratique collaborative et du partenariat patient.

C'est un processus d’échange entre un patient désireux d'étre partenaire de ses
soins et considéré comme membre a part entiére de I'équipe de soins et des profes-
sionnels de la santé et du social. Dans une approche de collaboration et de coor-
dination, ils mettent en commun leurs savoirs respectifs, complémentaires, de la
vie avec la maladie et de la maladie en vue d'élaborer un plan d'accompagnement

conforme au projet de vie du patient partenaire.



Pour ce faire, les professionnels de la santé et du social doivent développer
certaines compétences (CIHC, 2010) :

> Clarifier les roles et responsabilités

> Travailler en équipe

> Communiquer

> Gérer ou résoudre les conflits

> Démontrer un leadership collaboratif

> Travailler dans le cadre réglementaire, déontologique et éthique

Le plan d’accompagnement interprofessionnel incluant le patient partenaire
(PAIIPP) est le plan d’interventions et d’évaluation construit par les profes-

sionnels et le patient partenaire pour :

> Garantir un accompagnement le plus réaliste, pertinent et adapté
aux besoins et au projet de vie du patient partenaire

> Servirala planification et a la coordination des soins et services pour
le patient présentant une situation de santé complexe requérant un
accompagnement concerté de plusieurs partenaires.

> Assurer la tragabilité et le suivi de 'accompagnement du patient en
tenant compte de ses désirs et lui permettre de faire des choix con-
certés a toutes les étapes du processus de soins.

Son élaboration nécessite la tenue de réunions d’équipe formelles incluant le

patient partenaire.

4. DISCUSSION

Le partenariat patient est une piste innovante parmi d’autres pour répondre
aux défis en matiere de santé et pour accompagner de maniére complémen-
taire la transition numérique. Attention cependant a ne pas basculer dans une
«injonction partenariale», en contraignant un patient a étre partenaire de ses
propres soins si ce dernier ne le souhaite pas (Lecocq et all, 2018).

Lengagement du patient dans la dynamique doit étre volontaire. Certains
patients peuvent souhaiter ne pas étre partenaires de leurs soins et leur auto-
nomie doit étre respectée. Mais tous ceux qui le souhaitent devraient avoir
Popportunité de I'étre. Le role des professionnels est de créer les conditions
pour permettre le partenariat et de respecter le choix du patient.

Respecter les décisions du patient ne signifie pas pour autant se plier a sa

volonté sans échanges. Les professionnels de santé sont libres d’exprimer une
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opinion divergente par rapport a celle du patient, non pas dans I'idée de le
convaincre a tout prix, mais bien dans la logique d’une compréhension parta-
gée. Pour sa part, le patient partenaire s’engage avec le souci d’entendre et de
comprendre le point de vue des professionnels.

Le partenariat patient est une démarche exigeante pour les professionnels.
Lors du dialogue délibératif, les valeurs et les aspirations des deux parties peu-
vent se révéler tres différentes. Le choix du patient partenaire peut confron-
ter les professionnels a leurs propres peurs : peur de souflrir, de se sentir en

échec ou impuissant, de perdre le contrdle, de perdre le pouvoir, d’étre remis

en cause, etc. La pratique collaborative incluant le patient
partenaire nécessite la mise en place de dispositifs pédago-
giques en formation initiale et continue.

Dans un contexte politique et économique ot les tra-
vailleurs de la santé et du social sont soumis a des pressions
sans précédent, le partenariat patient ne peut se substituer a
la pratique des professionnels. Chumanisme soignant dont
il est imprégné doit également imprégner le bien-étre au
travail, faute de quoi il risque d’éveiller chez les profession-
nels, pour le moins de l'indifférence et, pour le pire, du
rejet au nom du manque de considération a leur égard.

Le cadre institutionnel dans lequel la pratique colla-
borative incluant le patient partenaire doit étre interrogé.

La culture de l'institution est-elle favorable? Le partenariat

Instaurer une telle
dynamique ne simprovise
donc pas et reléve d'un
changement de paradigme
dans les milieux cliniques,
changement qui pousse

a interroger les valeurs

de Uinstitution pour les
clarifier ou les réactualiser,
et les intégrer sa propre
culture professionnelle afin
d'éviter d'éventuels conflits

patient s’inscrit-il dans la stratégie de I'institution et béné- de valeurs
ficie-t-il du soutien de la hiérarchie? Un espace-temps par-

tagé est-il organisé sur le plan institutionnel pour permettre

les rencontres? Des outils sont-ils mis a disposition?...

Instaurer une telle dynamique ne s'improvise donc pas et releve d’'un
changement de paradigme dans les milieux cliniques, changement qui pou-
sse & interroger les valeurs de I'institution pour les clarifier ou les réactuali-
ser, et les intégrer sa propre culture professionnelle afin d’éviter d’éventuels
conflits de valeurs. Il sagit donc d’offrir aux parties prenantes un cadre
organisationnel sécuritaire et bienveillant pour garantir que les pratiques
collaboratives incluant le patient partenaire sinscrivent dans une dynami-
que de relations «avec et pour autrui, dans des institutions justes». (Ricoeur
in Zielinski, 2010).



5. CONCLUSION

Pour étre efficients, nos syst¢émes de santé doivent relever de nombreux défis

dont celui de la transition numérique qui ne peut se penser que conjointe-

ment & une évolution des pratiques collaboratives.

La pratique collaborative incluant le patient partenaire est une voie inté-

ressante pour répondre aux défis a condition qu’elle s’inscrive dans une appro-

Le patient qui soubaite
librement étre partenaire
de ses propres soins (...)
1l peut, selon certaines
conditions, devenir
partenaire pour le systéme
de soins, en contribuant
a lamélioration de la
qualité des soins au
niveau de l'enseignement
des (futurs) professionnels
de la santé, et au niveau

de la recherche

che conceptuelle et méthodologique claire dont les valeurs
soient identifiées par toutes les parties prenantes, et que
les moyens nécessaires lui soient conférés dans le respect
de I'identité et du role de chacun. Ce n’est qu'a certaines
conditions qu’elle contribue réellement a 'amélioration de
la qualité des soins et des services.

Le patient qui souhaite librement étre partenaire de
ses propres soins doit pouvoir rencontrer des profession-
nels compétents, capables de 'accompagner en tenant
compte de ses savoirs expérientiels de la vie avec la mala-
die, dans des institutions prétes a intégrer ce changement
de paradigme.

Il peut, selon certaines conditions, devenir partenaire
pour le systtme de soins, en contribuant & 'améliora-
tion de la qualité des soins au niveau de I'enseignement
des (futurs) professionnels de la santé, et au niveau de la

recherche.

La pratique collaborative incluant le patient partenaire telle qu'envisagée

ici, quel qu’en soit le contexte, participe a ce que patients et soignants conver-

gent réellement vers un méme objectif : des soins performants étayés sur les

connaissances dans le respect des personnes.
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3.
Saude, Pandemia e Equivocos!

Anténio Correia de Campos

Catedrdtico jubilado da ENSP/UNL, antigo ministro da sadde e ex-presidente do CES

Permitam-me que comece por esclarecer alguns equivocos muito comuns,

no que respeita a satde, eventualmente agravados com a crise pandémica.
q g

“Liberdade de escolha para todos ou s6 para alguns? Eis a primeira
interrogagio. Em Portugal sempre existiu liberdade de escolha para quem

tenha recursos proprios, um seguro a sério, ou a ADSE.”

O equivoco da liberdade de escolha. Na Satde, a liberdade individual de
escolha do prestador individual e da instituigdo terd sido reconhecida desde
tempos imemoriais, a ela se referindo o juramento de Hipdcrates. Talvez assim
acontecesse num modelo de medicina completamente liberal, inexistente em
parte alguma. Nos sistemas organizados desde o final da II Grande Guerra,
este modelo tornou-se impossivel, material e eticamente, sendo especialmente
relevante este tltimo aspeto.

Liberdade de escolha para todos ou s6 para alguns? Eis a primeira inter-
rogagdo. Em Portugal sempre existiu liberdade de escolha para quem tenha
recursos préprios, um seguro a sério, ou a ADSE. Exerce e bem um direito
individual. Ora o SNS ¢ para todos, até para os que dispdem de cobertura
redundante, sendo financiado por impostos que todos pagam, mesmo os

muito pobres e a liberdade de escolha, com os limites ditados pela capacidade

M Conferéncia Iscte/Satide, “Satde Societal no pés-Covid 197, 28.07.2022. O texto retoma algumas
das ideias expendidas numa intervengio publica, no 50.° aniversirio da SEDES, do qual nio resultou

publicagio.
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financeira do sistema, tem que ser organizada geograficamente, por dreas de
residéncia por vezes derrubadas pelas dreas de atragao. E mesmo assim ela ja

existe na escolha de maternidade e assisténcia 2 mae e a crianca, no SIGIC,

onde o paciente recebe um voucher, podendo escolher local
de cirurgia eletiva que lhe seja mais conveniente, existe no
recurso a MCDT prescritos em ambulatério, existe na esco-
lha de médico de familia dentro das USE Escolhas limita-
das sim, mas crescentes.

O belo principio “money follows the patient” importado
das reformas dos anos 90, jamais levantou voo na Sadde: é
impossivel prever quando se cai doente e quio grave ¢ essa
doenga. E se quisermos usar o “economés”, por na Satde
nao haver separacio clara entre procura e oferta, sendo
a informagio assimetricamente distribuida entre uma e
outra, devido a ignorancia do consumidor; por ser comum
a indugdo da procura pela oferta; por nio haver procura

origindria, mas derivada, quase sempre com relacio de

Hd quem proponha

a concorréncia entre
SNS e setores social e
privado. (...). Nio
hd concorréncia entre
mercados diferentes,
de diferentes produtos.
For¢ar a concorréncia
onde ela nio pode
melhorar a eficiéncia de
todos acaba por gerar

ineficiéncias coletivas

agéncia, intermediada pelo médico; por o mercado gerar
selecao adversa, com a oferta a instalar-se sempre onde
hd mais procura, nem sempre onde hd mais necessidade; por se gerar risco
moral sempre que se multiplique a disponibilidade de meios ou subsistemas
de cobertura; e finalmente por a concorréncia ser distorcida pela possibilidade
monopolista, oligopolista, ou pelo menos cartelizdvel, de um bom niimero de

cuidados de satde.

O equivoco da concorréncia na satide. H4 quem proponha a concorréncia
entre SNS e setores social e privado. Aparentemente, a concorréncia estimu-
laria a qualidade e reduziria ineficiéncias. Claro que para haver concorréncia
¢ necessdrio igualdade de meios e condigdes entre os que concorrem. Mas
sendo ela inexistente, de uma suposta concorréncia resultaria a degradacio
inexordvel de um dos concorrentes. O SNS estd atado ou mesmo tolhido por
serviddes de servigo publico. Os outros setores tém as maos livres. Serd que os
setores privado e social aceitariam a servidao das urgéncias? Terem servigos a
funcionar, mesmo com procura reduzida? Nao poderem despedir pessoal nem
reconverter ou encerrar servicos? Terem que acolher todos os alunos de medi-
cina, enfermagem e tecnologias que as escolas ou as comissdes de internos ou
as ordens profissionais lhes enviassem? Claro que nio ¢ possivel impor aos
privados muitas das servidées do servico publico, em especial as ditadas pelo
principio da universalidade. Nao hd concorréncia entre mercados diferentes,

de diferentes produtos. Forgar a concorréncia onde ela nao pode melhorar a



eficiéncia de todos acaba por gerar ineficiéncias coletivas e sobretudo mais
profundas desigualdades.

O equivoco da medicina convencionada.

Anténio Arnaut, no discurso de encerramento do debate parlamentar sobre a

lei do SNS, em 17 de maio de 1979 afirmou

(...) ndo sio admissiveis os modelos de medicina convencionada ou de seguro de saiide,
que manteriam os médicos nos seus consultdrios das dreas urbanas, sobretudo dos grandes
centros em prejuizo da “mancha negra” do resto do Pais. Este é um ponto fulcral e por

isso 0 mais controverso para aqueles que querem manter os seus privilégios — exatamente
aqueles que mais falam da liberdade de o doente escolher o médico, mas sé pensam na sua
liberdade (...)

Arnaut, Mendes e Guerra, 1979.

Alguns defendem que o modelo ADSE deveria ser adotado, transformando
o atual SNS num sistema totalmente convencionado. Este raciocinio esquece
que os copagamentos na ADSE sao de montante bem mais elevado que no
SNS onde vigora a tendencial gratuitidade, o que limitaria fortemente o
acesso dos menos afluentes. Esquece o imenso esfor¢o regulador e o conten-
cioso que decorreria de tal sistema, basta olhar ao que se tem passado com a
ADSE nos tltimos anos. Esquece o risco de atrasos de pagamento do Estado
aos convencionados. Mais importante que tudo, como reconverter os 140
mil funciondrios do SNS e o enorme parque de instalagoes e equipamentos
de satde, ou pelo menos metade deles, os que ficariam tecnicamente ociosos?
Quem tomaria conta, por concessao, dos grandes e complexos estabelecimen-
tos que sdo os hospitais centrais ¢ muitos dos distritais? Como se articularia
essa gestao convencionada com os parceiros do ensino e da investigacio e com

os servicos de a¢do social?

O equivoco do financiamento. Considera-se que o SNS tem sido sempre
subfinanciado. Ora eu contesto essa afirmacio. O SNS paga sempre tudo a
que se compromete e talvez se comprometa até mais do que devia. Sé que
paga em dois momentos diferentes: através do orcamento inicial e depois atra-
vés dos orcamentos retificativos ou das transferéncias mais ou menos disfarca-
das no fim do ano. Aquilo de que o SN sofre ¢ de subfinanciamento inicial,
com as dotagdes or¢amentais quase sempre reconhecidamente inferiores ao
que jd se gastou no ano que decorre. Problema de erro de cdlculo, falta de
realismo? Problema de desconfianga sobre o bom uso dos dinheiros publicos

que as Financas lhe concedem? Desperdicios previsiveis que sé fechando as
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torneiras se controlam? Escolha-se a explicacdo que cada um preferir. De hd
muito venho a protestar contra esta mentalidade de pai avarento que vai ao
saco de libras entregar uma a uma aos filhos, gastadores irresponsdveis, sem
rei nem roque, ou aos seus credores a quem eles ficaram a dever. J4 se provou,
que ¢ possivel na Sadde gerir bem, reformar e poupar no possivel para pagar a
inovagio em meios e programas, sem orcamentos retificativos.

Para bem gerir existem condigbes minimas: orgamentos realistas e con-
flanca nos gestores, responsabilizando-os com prémios e sangées pelos resul-
tados. Orgamentos truncados por cativagdes ou por insuficiéncia raramente
trazem poupanga, antes geram desperdicio. O que se fica a dever tem que ser
pago e sai sempre mais caro. No final do ano, a necessidade de um retificativo
acaba por atingir o valor que deveria ser alocado logo de inicio. Demonstracio

de menoridade gestiondria.

O equivoco das falsas poupangas atribuiveis a mirificos ganhos de eficién-
cia. Poupancas de 203 milhées em quatro parcerias hospitalares, de 2,5 mil
milhoes na dotagao anual do SNS, ou ainda de 30% nas aquisi¢des de bens
e servicos se o aprovisionamento fosse centralizado e modernizado. Ntiimeros
sedutores por conterem uma pitada de verdade, mas onde a adesao a realidade
estd colada com goma de farinha. Nesta matéria, nada é branco ou preto, pou-
panga e desperdicio, descuido e ineficiéncia. Cada uma destas dicotomias tem
nuances e elas distribuem-se quase aleatoriamente por todos os prestadores,

seja qual for o seu estatuto.

A Saiide é ainda a prevengio primdria e a secunddria, a articulagio
com os CCI e as ERPL, o trabalhar bem com os Municipios e o cuidar de

seniores doentes, em instituicées ¢ no domicilio.”

Equivoco da aparente simplicidade. Seria bom que os sistemas de sadde
pudessem ser simples e dgeis. Infelizmente tal nio ¢ possivel. Todos os sistemas
de saide sdo mutantes, mas nio ¢ aconselhdvel afirmar que cada sistema de
satde, neste caso o nosso SN, teria sido desenhado para desafios que j4 nao
existem. Os sistemas de satide s3o sempre fruto da histéria, acumulam cama-
das sucessivas de reformas e de contra reformas e os problemas iniciais jamais
desaparecem. Sao adicionados novos problemas. H4 quarenta anos todos pen-
sdvamos que com sulfamidas e antibidticos deixaria de haver doencas infe-
ciosas, que com a vacinagio universal as doengas transmissiveis iriam ser
erradicadas, como a variola. Hoje todos sabemos que surgiu o HIV, sé domi-
nado ao fim de trinta anos e que as pandemias, esquecidas desde 1918, regres-

saram em forca trazidas por aves, por animais ou por descuidos laboratoriais.



As doengas agudas e as crénicas, as tais a que 0 SNS primariamente se dirigia,
continuam a assustar-nos: as cardiovasculares, o cancro e infe¢io nosocomial,
os partos continuam de desfecho imprevisivel apesar dos progressos da ima-
gem, as urgéncias, de exce¢do quase passaram a regra, as especialidades médi-
cas diversificaram-se e as cirtrgicas associaram-se a engenharia dos materiais,
a robética, a biotecnologia e 4 imunologia.

E uma ilusdo para quem comenta e pretende influenciar os sistemas, pensar
que a cirurgia eletiva, os meios de diagndstico com pré-marcagao e comunica-
¢do rdpida, a reabilitacio programada ou mesmo a oncologia bem planeada sao
o cerne dos problemas. A Satde ¢ certamente também isso, mais as emergén-
cias, os partos de alto risco, as insuficiéncias ponderais a nascenga, os AVC e os
enfartes, suas sequelas e reparagoes, as transplantagdes e, como vimos nestes tem-

pos recentes, os surtos, as epidemias, as pandemias, exigindo

medicina de catdstrofe e sustentagio de vida por meios meca-

E uma ilusio para quem
comenta e pretende
influenciar os sistemas,
pensar que a cirurgia
eletiva, os meios de
diagndstico com pré-
marcagao e comunicagdo
rdpida, a reabilitagdo
programada ou mesmo

a oncologia bem
planeada sio o cerne dos
problemas

nicos continuados. A Satde é ainda a prevengao primdria e a
secunddria, a articulagio com os CCI e as ERPI, o trabalhar
bem com os Municipios e o cuidar de seniores doentes, em
institui¢oes e no domicilio. Confia-se nos sistemas de tipo
SNS como ultimo recurso para salvar vidas quando tudo o
mais claudica, falha, ou se retrai. Essa é a missio do SNS, o
servico para todos, o ultimo recurso em servicos que o mer-
cado nao frequenta. Esquecer esta complexidade é grave

equivoco, inquina a andlise do sistema.

Estes e outros equivocos fragilizam a maior parte das
andlises dos que comentam o nosso setor da satide. Nao falta
ainda que acuse o SNS de, por falta de recursos para cum-

prir a fatura farmacéutica, atrasar a inovagao terapéutica.

Talvez atrase a suposta inovagio, mas no a real. A nossa agéncia reguladora de
medicamentos é certamente relutante na aceitagio da pretensa inovagio quando
quase no final da patente o fabricante introduz uma molécula adicional que nao
traz valor acrescentado mas lhe permite argumentar para acréscimo de preco.
Quanto a verdadeira inovagio, ela é acolhida pelos mecanismos excecionais de

autorizagio casuistica, como nio podia deixar de o ser.

A CRISE DO COVID 19 NAO FOI UM EQUIivVOCO

Para cumprir a obrigacio de rigor temos que reconhecer que a crise pandé-

mica gerou ou agravou problemas graves:
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Os atrasos acumulados durante a crise e no pds-crise em doentes com
outras patologias que nao foram assistidos em tempo conveniente.
As ineficiéncias geradas pela rigidez da gestao do pessoal, a comegar
nos baixos saldrios e consequente desmotivagio dos profissionais e
abandono do SNS.

A desmotivacio dos gestores que reconhecem a partida, como insufi-
cientes os recursos que recebem e despendem tempo em excesso em
negociagoes de tesouraria, em vez de o utilizarem para gestao estraté-
gica e inovadora.

A necessidade de se recuperarem as hierarquias dos servigos e a segu-
ranga das expectativas de carreira.

A escassa e dificil coordenagio com os CSP e os CCI e o setor social

de institucionalizacio de idosos.

Sabemos também que muitos destes problemas podem ser solucionados

com medidas jd experimentadas, nomeadamente,

>

O reforgo das USF e a originalidade do seu modelo, fruto da experién-
cia dos préprios clinicos gerais.

A possibilidade de o modelo ser importado para dentro dos hospitais,
criando na gestdo intermédia centros de responsabilidade integrados
(CRI), com gestao auténoma e responsével e incentivos ao desempenho
devidamente consensualizados e regulamentados, onde a hierarquia da
competéncia seja restabelecida pela restauragao dos valores das carreiras.
Uma mais completa articulagio a nivel micro (hospital e especialidade)
entre o SNS e os setores social e privado, estabelecendo relagdes institucio-
nais diretas e francas, como j4 tem vindo a ser praticado em grandes centros
urbanos, utilizando instalagdes privadas com reduzido uso por equipas de
pessoal de hospitais publicos, em termos devidamente concertados.

Uma real e definitiva autonomia de gestao hospitalar desanuviando os
fantasmas da desconfianca.

A possibilidade de avaliagdo clinica independente, quer de hospitais,
quer de ACES.

A recuperacio da capacidade de planeamento no MS integrando os
meios publicos, do setor social e do setor privado e regulamentando
devidamente os direitos de instalacio e funcionamento de modo a
prevenir redundancias, indugoes artificiais de procura e conflitos de
interesse nos profissionais.

A modernizagio digital compreensiva dos fluxos de informagao relati-
vos a pessoa doente, quer dentro do SNS, abatendo as fronteiras entre

CSP, hospitais e CCI, quer entre o SNS, o social e o privado.



> A melhor articulagio entre ministérios da satide e da seguranga social,
trazendo para essa uniao os recursos financeiros de ambos, geridos em
comum, desta forma procurando resolver os problemas da transi¢io
demogrifica ji consumada sem plano de recurso.

> A miscigenagao da sadde com o apoio social nas ERPI recuperando

medidas de contingéncia adotadas ou improvisadas durante a crise

COVID.

Muitas outras boas ideias podem seguir o seu curso e frutificar, como a da
aproximag¢do mutua entre a saide e os municipios, que tdo bons resultados
gerou na crise pandémica.

Os sistemas complexos e muito pesados, como sio os da saide, nio se
reformam radicalmente, mesmo apds uma enorme crise como foi a recente
pandemia, por muito radicais que possam ser os estados de alma dos seus
comentadores. Nao estamos em altura de revolugoes sociais e politicas. No
século passado tivemos trés, todas elas marcantes, que nos legaram o que temos
hoje. Bom ou mau, é o nosso patriménio institucional. A grande crise finan-
ceira e econdémica de 2008-2013 nao foi bem aproveitada e 0 mesmo ocorreu
com o pés-crise de 2014-2019, onde a prioridade foi a reposicio da situagao
ex-ante, sobrando os efeitos das graves limitagoes da divida e do défice. O PRR
pode ajudar a modernizar tecnologicamente o setor, carreando o investimento

que Estado, setores social e privado nio possam criar. Mas

a histéria ensina que na satide qualquer novo investimento

Muitas outras boas
ideias podem seguir o
seu curso e frutificar,
como a da aproximagio
miltua entre a saide e os
municipios, que tdo bons
resultados gerou na crise

pandémica

nao ¢ substitutivo mas aditivo, acarretando novas pressoes
sobre os orcamentos de funcionamento.

Para quem duvide, basta refletir com o que se estd a
passar com o atendimento permanente nos servigos de
obstetricia do SNS. A acumulagio de insuficiéncias e erros
vérios (restricoes orcamentais absurdas, cativagoes irrefle-
tidas, filtros de autorizacio atrasando investimento, sald-
rios que acumulam 13 anos de perda de poder de compra,
auséncia de planeamento, escassa regulagao dos setores pri-

vado e social) geraram e gerario crises sazonais de recursos

humanos. O dramatismo medidtico conduzird a negociacoes e decisdes sob
pressao, agravando a auséncia de planeamento, apenas acalmando a conjun-
tura social e medidtica até & préxima crise. O SNS arrisca-se a perder o con-
trolo sobre o seu presente, quanto mais sobre o futuro.

As reformas dos grandes sistemas neste tempo de incertas certezas nao se
fazem com mudangas radicais. Fazem-se apenas na margem. E as varidveis

que ndo controlamos vdo-nos cercando; a demografia, a pretensa inovagio
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tecnoldgica, a fuga dos melhores 14 para fora, a incapaci-
dade de solvermos o défice de qualificagoes. O simplismo
ideolégico, de todos os lados do espectro, a incerteza con-
juntural sobre a detencdo do poder politico, a inseguranca
sobre o condicionalismo externo (blocos politicos e blocos
de producio e comércio), o prolongamento, agudo ou lar-
var, da crise pandémica, as falhas na logistica internacio-
nal, a ameaga inflaciondria, a crise de recursos humanos por
defeito ou por excesso devido a auséncia de atempado pla-
neamento, o radicalismo e autoritarismo populistas indu-
zidos pela obsolescéncia dos modelos de gestao social e
politica, estas e outras causas podem minar o bom uso das
institui¢oes que construimos ao longo de décadas de estado

de direito. E corroer os grandes modelos soliddrios, sem

O dramatismo medidtico
conduzird a negociagoes
e decisoes sob pressio,
agravando a auséncia

de planeamento, apenas
acalmando a conjuntura
social e medidtica

até a proxima crise.

O SNS arrisca-se a
perder o controlo sobre

0 seu presente, quanto

mais sobre o futuro

todavia os destruirem. Os modelos perdurario se o sistema de valores resis-

tir. Resistiu 4 onda liberal de quarenta anos e muitos recomendam agora o

regresso aos valores iniciais: da equidade no acesso e se possivel nos resulta-

dos, da solidariedade nos encargos, da diferenciacio positiva, do respeito pela

pessoa, do conhecimento e inovagio para ampliar a qualidade desafiada com

cada novo risco.

Resta-nos aproveitar este tempo incerto e volavel, investindo no conheci-

mento e na formacio. O que hoje aqui fazemos. Obrigado.



4.

Desafios dos Hospitais Publicos
no poés COVID-19

Rosa Valente de Matos

ex-Secretdria de Estado da Saude, atual presidente do Conselho de Administragdo do

Centro Hospitalar e Universitdrio de Lisboa Central

De 2 de margo de 2020 a 3 de outubro de 2022 foram diagnosticados com
COVID-19 mais de 5,5 milhoes de residentes em Portugal, um nimero que
se traduziu numa enorme pressdo para os servicos de saide. S6 no Centro
Hospitalar Universitdrio de Lisboa Central (CHULC) estiveram internados
mais de 7.100 utentes com COVID-19, dos quais mais de 1.100 na Unidade
de Cuidados Intensivos. Sem aviso prévio, os hospitais viram-se obrigados a
reorganizar-se e a adotar novas formas de trabalhar. Um processo de apren-
dizagem continuo, em que todos os dias procurdvamos responder a desafios
novos e encontrar solugdes concretas, para que a seguranga ¢ a qualidade dos
servios que prestamos nao fossem colocadas em causa.

Na persecugao deste designio, contdmos com o esfor¢o incansivel dos
profissionais de satide que, apesar de todo o cansago, trabalharam arduamente
para que os doentes tivessem os melhores cuidados de satide. Crescemos muito
como profissionais de satide, mas essencialmente como equipas. E foi o envol-
vimento sereno e empenhado de todos que nos permitiu ter um processo de
evolucio tranquilo ao longo desta pandemia.

Hoje, ninguém duvida que o Servico Nacional de Satdde (SNS) esteve a
altura dos enormes desafios a que foi sujeito, mas ¢ igualmente inegdvel que
a COVID-19 exacerbou problemas estruturais. Refiro-me, por exemplo, a
escassez de profissionais de saide no SNS que, nao sendo um problema novo,

se evidenciou durante este periodo.
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Refiro-me igualmente ao envelhecimento da populagio portuguesa, trans-
versal a todas as regides do pais e que, de acordo com as projecoes até 2070,
nao deverd abrandar. Esta realidade — mais idosos e menos jovens — faz de nés
um dos paises mais envelhecidos do mundo e estd associada a uma elevada
carga de doenga, estimando-se que quase 74% da populagio residente em
Portugal com mais de 75 anos tome cinco ou mais medicamentos em simul-
taneo (OCDE, 2021, Health at a Glance).

De acordo com o relatério “Health at a Glance”, de 2021, nos primei-
ros 12 meses da pandemia, 34% dos portugueses reportaram necessidades de
satde nao satisfeitas, o que coloca Portugal no segundo pior lugar do ranking,
logo a seguir a Hungria. No mesmo periodo, aumentaram

os tempos de espera para utentes que estavam em lista para

cirurgia de substitui¢ao da anca, passando de 137 dias em Precisamos de mais
2019 para 241 dias em 2020. Dois exemplos que nos mos- profissionais de
tram que ¢ importante, e urgente, que se defina uma estra- savide, mas também
tégia clara para o futuro do SNS, um compromisso onde precisamos de melhor
todos devem ser envolvidos, pois estamos a falar de um ser- organizagdo e de melhor
vico publico que j4 demonstrou ser essencial para a coesio gestdo. Devemos,
do pais. igualmente, apostar
Essa estratégia deve assentar na aposta em trés gran- na valorizagio das
des dreas, entre as quais se destaca, desde logo, a politica carreiras e no pagamento
de recursos humanos - o recurso mais valioso do SNS. pelo desempenho,
Precisamos de mais profissionais de sadde, mas também reformulando os perfis
precisamos de melhor organizagio e de melhor gestio. profissionais para
Devemos, igualmente, apostar na valoriza¢io das carreiras rentabilizar o trabalho
e no pagamento pelo desempenho, reformulando os perfis de equipa

profissionais para rentabilizar o trabalho de equipa.
Para atrair e reter recursos humanos, é necessiria uma

reformula¢io dos planos individuais de desenvolvimento profissional, ao nivel

da formagio, especializagao, investigagao e ensino, utilizando as oportunida-
des da transicio digital, dinamizando novas formas de flexibilidade laboral e

de conjugacio da vida pessoal e profissional.

A reorganizacio da oferta do SNS ¢ igualmente essencial para responder
aos desafios que temos pela frente. Para tal, é preciso reforgar os cuidados de
sadde primdrios, jd que, atualmente, hd mais de 1,3 milhées de portugueses

sem médico de familia, um nimero que tem vindo a crescer de forma sig-
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nificativa desde 2019. Neste 4mbito, é crucial trabalhar para uma cobertura
total de especialistas de Medicina Geral e Familiar (recorrendo a ferramentas

de estratificagdo pelo risco e de identificacio dos niveis de complexidade dos
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uma continuidade de cuidados e uma articulagio com toda a comunidade.

Numa segunda tentativa de auxiliar esta estratégia, terd de haver uma reor-
ganizagio dos servigos de urgéncia, o que passard, por exemplo, por uma orga-
nizagio dos servigos em Rede (urgéncias metropolitanas) e por medidas que
reduzam a utilizacdo evitdvel dos servigos de urgéncia.

A aposta na requalificacdo da organizagio interna dos hospitais ¢ tam-
bém crucial para melhorar a gestao de todo o SNS. Sao exemplos disso
os seis Centros de Responsabilidade Integrados do CHULC, a Clinica de
Atendimento Pré-operatério e a hospitalizagio domicilidria, modelos de

gestao que devemos aprofundar e replicar. O mesmo acontece com a Rede

As medidas devem
estar mais focadas nas
necessidades concretas
das pessoas e na
promogéo do seu bem-

estar ao longo da vida

(...).

Nacional de Cuidados Continuados Integrados, que deve
ser ampliada e especializar-se, para dar resposta aos mais
vulnerdveis.

A terceira drea em que esta estratégia se foca é no Plano
Integrado para Melhorar o Estado de Satide na Populacio,
que deve contemplar vdrias solu¢des, nomeadamente a
promogao da saude e prevenc¢io da doenga (estilos de vida
sauddvel), o diagndstico precoce, a partilha de poder e

recursos com os utentes e as familias, o envolvimento dos

vérios setores da sociedade e um processo de avaliagio com
consequéncias.

E um trabalho transversal, responsabilizando cada uma das partes, nao
sendo necessdrio criar mais um instituto.

As medidas devem estar mais focadas nas necessidades concretas das pes-
soas e na promog¢io do seu bem-estar ao longo da vida, em solugoes mais
pré-ativas e melhor articuladas entre os servicos de satde, em respostas mais
equitativas a nivel regional e local, mais baseadas no valor que criam e no con-
tributo que dao para garantir a sustentabilidade do sistema.

Se nao conseguirmos criar o contexto para promover esta mudanga, per-
deremos mais uma oportunidade de resolver os problemas estruturais que
temos ¢ estaremos a afastar-nos cada vez da necessdria resposta as crescentes

necessidades em satide da nossa populacio.
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5.

O Iscte e a Saude numa o6tica
multidisciplinar

Maria de Lurdes Rodrigues

Reitora do Iscte - Instituto Universitdrio de Lisboa

A organizagao e concretizagao desta iniciativa, no 4mbito do projeto de Satde
Societal é muito importante. Traz & universidade profissionais de satde, esta-
belecendo o didlogo entre profissionais e académicos.

Atualmente o debate publico sobre as questoes de satide é dominado pelos
temas dos recursos e do acesso: o niimero de pessoas sem médico de familia;
o tempo de espera para consultas e cirurgias; o nimero de médicos no SNS e
outros proﬁssionais; o numero de recursos financeiros investidos.

O tema dos recursos é muito relevante, porque se trata do setor de
intervengio do Estado, de politicas ptblicas, em que a despesa publica estd
condenada a crescer quase automaticamente, por influéncia de diferentes
fatores. Em primeiro lugar, as atividades de investigagao e desenvolvimento,
o progresso do conhecimento e da ciéncia nos planos dos diagndsticos e das
terapéuticas, disponibiliza novas solugoes, novos dispositivos, novos meios,
cuja utilizacio por si sé pressionam no sentido do aumento da despesa
publica. Em segundo lugar, o envelhecimento da populagio. Mais cidadios
vivem mais tempo e requerem mais cuidados. E finalmente, as expetativas
de acesso das populagées que, perante novas solugdes, aspiram e exigem
poder aceder a elas.

Perante a inevitabilidade da pressao para o aumento da despesa, a susten-
tabilidade do SNS requer a mobilizagao do conhecimento de outras 4reas, nos
dominios do planeamento, da organiza¢io e da regulagio, com o objetivo de

obter ganhos de eficiéncia na utilizagdo dos recursos.
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Considero que existem duas dreas de intervengao publica criticas para este

objetivo.

1. Revisitar a divisdo social do trabalho, as responsabilidades e os atos
profissionais reservados a diferentes intervenientes nos processos de
decisio em matérias de sadde, analisando e mobilizando o conheci-
mento sobre as formas de organizagio do trabalho nas

instituicoes de satde. As instituicoes constituidas sao

por profissionais altamente qualificados, cujo exercicio A sustentabilidade
exige elevados niveis de autonomia e de trabalho cola- do SNS requer a
borativo; em alguns casos requerendo elevado grau de mobilizacio do
especializagio, em outros casos capacidade de aborda- conhecimento de outras
gens sistemdticas e generalistas. Porém em todas as ins- dreas, nos dominios
tituicoes de saide a organizagio do trabalho tem um do planeamento, da
elevado grau de complexidade, certamente incompa- organizagio e da
tivel com trabalho avencado ou a tarefa, exigindo-se regulagdo, com o objetivo
antes a constitui¢ao de equipas estdveis envolvendo uma de obter ganhos de
diversidade de profissionais. eficiéncia na utilizagdo
2. Responder as expetativas de participagdo dos cida- dos recursos

daos nas decisoes sobre a sua satide, o seu corpo, a sua
doenga, preservando o espago de autoridade e poder do
conhecimento e da ciéncia. Com populagoes progressivamente mais
informadas, mais auténomas, ¢ necessdrio criar espagos equilibrados
de relacionamento e participagio entre os profissionais e os beneficid-

rios do seu conhecimento e intervencgao.

O Iscte nao forma profissionais de saide, mas faz formagao e desenvolve
estudos, projetos experimentais, solugdes tecnoldgicas para servir, apoiar e

complementar o trabalho dos profissionais e das instituicoes de satde. Por

essa razao este tipo de iniciativas é tdo importante.
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6.

Posicao conjunta sobre
Saude Digital Inclusiva

Iscte-Saude e Instituigdes parceiras

A satde digital é hoje uma realidade incontorndvel. A pandemia trouxe uma
evolucio significativa neste dominio, mas esta evolugao tem de ser compati-
vel com um paradigma de Inclusao e Participacio dos Individuos na satde,
em especial na doenga crénica.

A capacitagio do paciente é um dos elementos-chave dos cuidados de
saide centrados no paciente. A Organiza¢io Mundial de Satde define o
empoderamento dos cidadaos como “um processo através do qual as pessoas
adquirem maior controlo sobre as decisoes e agoes que afetam a sua saide”.
Numa era digital, a capacitagio passa seguramente pela literacia digital e pelo
acesso a tecnologia; mas passa também pelo acesso aos dados de satde. Para
que os cidaddos possam aceder e partilhar os seus dados de satde de uma
forma consciente e plenamente informada, e beneficiar de que profissionais e
entidades o fagam também, a capacitagio em termos de aptidoes e competén-
cias digitais é extremamente importante.

A Saude Digital Inclusiva tem de abranger por um lado a capacitagao e a
participagio digital de individuos e doentes para que nio sejam excluidos desta
mudanga, mas também o desenvolvimento de sistemas abertos, flexiveis, segu-
ros e interoperdveis que permitam uma troca eficiente de informagoes e dados
de satide. A falta destas trocas de informagao adequadas através da comunicagio
verbal ou escrita entre equipas poe em causa a seguranga dos dados de satide, mas
também a qualidade dos cuidados de satide dos pacientes. Designa-se Ativismo
dos Dados de Saide, o movimento em prol de que todos e cada um faca

todos os esfor¢os para a méxima partilha e uso secunddrio dos dados de satide.
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Assim, esta Posi¢ao Conjunta pretende ser um passo no sentido de pro-
mover a Saude Digital Inclusiva, conduzindo a uma capacitacio e literacia
para a utilizagio méxima dos dados de satide - que sdo de cada um e de todos
na justa medida em que possam ser utilizados, de forma segura e assegurando
a privacidade, em prol dos donos desses mesmos dados - os cidadaos e em
particular os cidadaos com doenga crénica. Desta forma, salienta-se a impor-
tincia da compreensio dos cidadaos de que é seguro partilhar os seus dados
de satde e a consciencializagio de que eles préprios tém direito aos seus pré-
prios dados de satide. Este é um tdpico que merece a preocupagio e atengao
das Associagoes Signatdrias.

As organizagoes de doentes trabalham no sentido de expandir o espaco
discursivo em torno de doengas especificas e facilitar as interagoes entre os
diferentes atores envolvidos na investigacio biomédica e na elaboracio de
politicas relevantes para essas doencas. A capacitagao digital e a exploragao
dos dados de satde sio vistas como formas de promover a satide e o bem-estar
dos individuos com doenca.

As associages, entidades e personalidades abaixo indicadas comprome-
tem, juntamente, os seus esfor¢os dentro das suas dreas de influéncia, do seu
conhecimento e das suas atribuigoes e competéncia para a promogio da Satide

Digital Inclusiva.



As associacdées, entidades
e personalidades indicadas
comprometem, juntamente,
Os seus esforcos dentro
das suas areas de influéncia,
do seu conhecimento
e das suas atribuicées
e competéncia para a promo¢ao
da Saude Digital Inclusiva.

Podera juntar-se nesta assinatura
desta Posicdo Conjunta com o
empenho de abrir novos horizontes
nesta area tdo relevante






PARTE 3

Transformacao Digital

e Inclusao na Saude:
Atividades do Iscte-Saude






1.

PODCAST:
Pensar Saude e Sociedade

Ricardo Viegas

O conceito de satde estd presente na sociedade desde os primérdios da huma-
nidade, até aos dias de hoje. Este reflete o contexto social, politico, econémico
e cultural, pelo que varia de acordo com os valores e convicgoes religiosas,
cientificas e filoséficas. Nos dias de hoje, o conceito de satde e de socie-
dade sio indissocidveis. Assim, para dar resposta aos atuais desafios de satde,
¢ essencial estimular uma relagao bidirecional entre o setor da satide e os

restantes setores. Caso contrdrio, os sistemas de satide permanecerao numa

147



CADERNOS DE SAUDE SOCIETAL
TRANSFORMA(}Z\O DIGITAL E INCLUSAO NA SAUDE

148

disputa intermindvel sobre como responder aos problemas de satide, que mui-
tas vezes surgem de fraquezas e debilidades de outros setores.

A evolugio das tecnologias e a melhoria da capacidade de recolher e ana-
lisar grandes quantidades de dados promoveu o desenvolvimento da drea da
sadde. Esta evolugao permitiu que existissem politicas de sadde mais eficien-
tes, bem como um conjunto de informacio e conhecimento que potencia a
melhor gestdo das organizacoes prestadoras de cuidados. Para além da tecno-
logia, também os contributos das ciéncias sociais, da gestao, da economia, das
politicas publicas e das ciéncias da comunicagio tiveram influéncia na forma
de pensar a satde. Isto acontece porque, para resolver os atuais desafios do
setor, é necessdria uma resposta multidisciplinar, onde o didlogo entre os peri-
tos das diferentes dreas de conhecimento deverd ser a regra, e nao a excegio.
Cada uma das disciplinas supracitadas pode, de maneiras distintas é certo,
contribuir para a melhoria dos cuidados de satde prestados e da satde das
populagoes, particularmente quando existe didlogo e um trabalho colabora-
tivo entre os diferentes stakeholders.

A vantagem de colocar profissionais de diferentes dreas a debater
alguns dos presentes desafios que o setor da saiide enfrenta é a de pos-
sibilitar o surgimento de novos ingulos, novas perspectivas e, conse-
quentemente, novas solugées. Existe ainda um beneficio desta abordagem
multidisciplinar que nio deve ser negligenciado. Ao discutir uma solugao
com profissionais de dreas e backgrounds diferentes, conseguimos compreen-
der melhor o impacto que uma medida tem nos diferentes setores. Contudo,
esta abordagem nao seria verdadeiramente holistica se os cidadios nao fossem
incluidos na discussio dos temas de satide, bem como no processo de cons-
trugao de novas solugoes.

Por todos estes motivos, foi crescendo a necessidade do Iscte Satide criar
uma plataforma que incentivasse o didlogo e permitisse dar voz aos diversos sz-
keholders da drea da satide em Portugal. Este foi o mote para a criagao do podcast
“Pensar Sadde e Sociedade”, um podcast onde Ricardo Gongalves Viegas estard
a conversa com especialistas de diversas dreas sobre temas de satde.

Langado no presente més de novembro, o podcast “Pensar Saide e
Sociedade” procura ser um espaco onde os ouvintes poderio conhecer pessoas
com carreiras e experiéncias profissionais diversificadas, assim como adquirir
conhecimento sobre de que forma as diferentes disciplinas poderao contribuir
para a melhoria dos sistemas de satide e da saide das populacoes. Mais do que
uma entrevista, pretende-se que este podcast possa ser um veiculo para a par-
tilha de bons exemplos e um espaco que promova o debate e uma maior refle-
xdo da sociedade sobre os temas de satide, contribuindo para uma sociedade

mais informada e com maior literacia em sadde.



EPISODIO 1

Pensar Saude e Sociedade
com Henrique Martins

Neste primeiro episddio estivemos & conversa com Henrique Martins, médico,
gestor, professor, consultor e investigador. Ao longo desta conversa falou-se
sobre o seu percurso académico e experiéncias profissionais, a importancia de
elaborar um plano de carreira a médio/longo prazo, assim como o potencial
que a tecnologia poderd ter no futuro da satde, nomeadamente através dos
sistemas de apoio a decisio clinica e da telessatide. No decurso deste episé-
dio conversou-se ainda sobre a importincia dos dados de satde, a falta (ou
nao0) de médicos em Portugal e o impacto da tecnologia nas desigualdades em
saide. Henrique Martins tem um olhar atento sobre as novas tecnologias, a
transformacio digital e o futuro da satde, e nés também ficaremos atentos aos

seus proximos passos.

“Se a nossa solugdo é sempre colocar mais profissionais no sistema,
[entido] nunca vio chegar. Porque os doentes em geral vio sempre preferir
0 “mimo” de um enfermeiro, do que um chat board que lhe diz o que é
para fazer, eu percebo isso, mas ndo é esse o futuro, ndo pode ser esse o
Sfuturo, ndo é sustentdvel.”

Henrique Martins

Se quiser ouvir este episédio do Podcast Pensar Salde e Sociedade,

clique AQUI.

EPISODIO 2

Pensar Saude e Sociedade
com André Peralta-Santos

No segundo episédio, estivemos a conversa com André Peralta-Santos,
médico especialista em satde publica que estd agora a terminar o seu dou-
toramento em Health Metrics and Implementation Science, na Universidade
de Washington. Durante esta conversa falou-se sobre as suas experiéncias
profissionais, tanto a nivel local, como a nivel nacional, enquanto Director

dos Servicos de Informacio e Andlise da Direcio Geral de Sadde, durante

CADERNOS DE SAUDE SOCIETAL
TRANSFORMAQZ\O DIGITAL E INCLUSAO NA SAUDE

149


https://lnkd.in/dxK2GY3C/

a pandemia da doenga Covid-19. Ao longo deste episédio aborddmos a sua
experiéncia enquanto estudante de doutoramento em Washington e quais as
principais diferengas entre frequentar um doutoramento nos Estados Unidos
da América e em Portugal. André Peralta-Santos falou-nos também sobre quais
as principais fun¢des de um médico de satde publica, qual o atual impacto
das fake news na saide, bem como qual a relagao entre as tecnologias de infor-
magio e a satide publica. O convidado realgou ainda a importincia crescente
dos sistemas de informacio e dos dados de satide, nomeadamente, durante a
pandemia da doenga Covid-19. A conversa terminou com uma pequena refle-
xdo sobre os principais desafios e oportunidades das tecnologias de informa-

¢a0 no setor da satde para os préoximos dez anos.

A cada explosio de um novo meio de comunicagio social é provdvel que a sociedade
tenha que se confrontar com a_forma de lidar com noticias falsas nesse meio, é isso que
nds estamos a ver agora com o surgimento das redes sociais”

André Peralta-Santos

Se quiser ouvir este episédio do Podcast Pensar Salde e Sociedade,
clique AQUI.


https://open.spotify.com/show/6yqLjegxc3qKnB66AjZWOX?si=398d295f06314b13

2.
Conversas de Saude Digital Il

Henrique Martins, Cristiane Souza, Patricia Vasconcellos & Cristina Camilo

As Conversas de Saude Digital, na sua segunda edi¢do, compreendem um
conjunto de encontros desenvolvidos no ambito do Advanced Program in
Digital Health, da Iscte-Executive Education, com o apoio do Iscte-Satde.
A principal finalidade dessas conversas foi ampliar o debate desenvolvido no
Ambito académico para uma perspetiva prdtica, a partir da troca de visoes
entre profissionais de diversas dreas de conhecimento, promovendo uma pers-
petiva multidisciplinar de questdes emergentes e socialmente relevantes na
drea da sadde. Enquadradas num ambiente informal e descontraido, as inter-
vengoes refletem posicionamentos diversos sobre o contexto da transicio digi-
tal na saide e preocupagoes emergentes nas abordagens de Sadde Digital pelos
stakeholders envolvidos. Por fim, as conversas clarificam as necessidades de
investimento e contextualizam com a crescente proposta de solugoes para
superar os desafios emergentes nos sistemas de satide.

A primeira Conversa de Satdde Digital focou-se nos desafios da 42 vaga de
Covid e Health (4.0) para as pessoas, os dados (de e sobre satide) e o Covid-
19 e os seus contornos. os Os dados portugueses em satide foram discutidos
e comparados com a experiéncia pandémica de outro pais, nomeadamente
Malta, numa perspetiva multidisciplinar englobando a gestio em satde, a
medicina, o tratamento de dados e a psicologia social da sadde. Buscou-se
pensar a partir da experiéncia no terreno possiveis caminhos para um futuro
melhor, mais sauddvel e mais digital.

A conversa “Informatizagio da Satide no Feminino” versou sobre a ques-
t30 da informatizagao da satde a partir de uma visao no feminino. Seis mulhe-
res, exemplos de lideranca na drea da satide e tecnologias, juntaram-se para

um interessante debate mediado por Henrique Martins sobre as diferencas
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entre homens e mulheres no Ambito do exercicio profissional nas dreas de tec-
nologias de informagio e empreendedorismo. As intervengoes trazem contri-
butos interessantes para pensar e ressignificar a necessidade de um equilibrio
de oportunidades entre homens e mulheres nestes campos. Apesar de nio se
anteverem diferengas na qualidade formativa relativamente ao conhecimento
especializado, as convidadas destacaram algumas vantagens das caracteristicas
psicossociais ¢ também de influéncia bioldgica no comportamento feminino,
tais como a sensibilidade, a capacidade de escuta e o pensamento multiface-
tado. Contemplar esta diferenca de género pode favorecer uma maior siner-
gia no campo das tecnologias, empreendedorismo e inovagio, sendo estes os
pontos centrais da discussdo. Conclui-se que hd a necessidade de um maior
envolvimento de mulheres em cargos de lideranca e tecnologias. Desta forma,
pode ser relevante que surjam mais mulheres empreendedoras como modelos
as futuras geracoes na busca por um melhor posicionamento da mulher em
cargos de lideranca.

Em “Ciberseguranca na Saide - Desafios para o futuro”, a questao cen-
tral ¢ a formacio e aprendizagem na drea da ciberseguranca. A necessidade
de regulamentacio e certificagio do processo formativo, no licenciamento de
tecnologias, assim como as competéncias em gestao de riscos sio pontuadas
como preocupagdes eminentes na ciberseguranca. A problematizacio da vul-
nerabilidade dos sistemas e, consequentemente, das diversas potenciais crises
que preocupam atualmente o setor, tais como a situago de guerra, o contexto
pandémico, levantam a questio sobre a necessidade de investimento na pro-
tegdo e atualizagio dos sistemas institucionais, essenciais ao funcionamento
sauddvel de uma sociedade. Conclui-se que a ciberseguranga é muito mais
que “informdtica” e que o quadro nacional de seguranca preconiza para um
futuro préximo niveis de certificagdo em que apenas os sistemas que alcanca-
rem o mais elevado nivel de seguranga virao a ser utilizados. Portanto, é pre-
ciso investir na formagao de profissionais aptos a desenvolverem sistemas mais
eficientes.

Com o tema “A Industria e os médicos - Novas relagoes Interoperdveis”,
foi abordada a questdo da interoperabilidade dentro da industria da satde e
o papel dos médicos nessa inter-relagio. Um debate interessante, que conjuga
a perspetiva das tecnologias e das ciéncias médicas na busca por satisfazer as
necessidades dos utentes dos servicos de satide. Serio as tecnologias substitutas
da intervengio médica no futuro? Quais as formas de intera¢io entre homem-
-mdquina requeridas para a medicina do futuro? Quais os impactos desta
transformacio digital na formacio médica? Estas e outras questdes poderao
ser respondidas através da reflexdo proposta pelos convidados desta conversa

que de uma forma multidisciplinar tentam dar conta destas problemidticas a



pensar solu¢des para a superagao da crise observada nos sistemas de saide e
com vistas a respostas rdpidas. Conclui-se que é necessdrio o investimento em
sistemas que facilitem a vida das pessoas em situagio de doenga, assim como
das institui¢oes e profissionais que devem prestar cuidados em satde, por
exemplo, exigindo menos expertises no campo digital e favorecendo um uso
intuitivo. Em contrapartida, os profissionais devem ser preparados para esta
transi¢ao através da aquisi¢do de novas competéncias-base a serem inseridas
no curriculo da medicina, com vista a favorecer uma melhor compreensao do
que se pretende a nivel conceptual e pritico com a ideia de interoperabilidade.

Na conversa “Health Data Activism” e o papel das associacoes de doentes
na Sadde Digital inclusiva, apresentada nesta edigao dos cadernos, apresenta-
mos uma discussio interessante sobre literacia digital dos utentes dos servicos
de saide, o papel de moderadores das associagdes e as barreiras ao comparti-
lhamento e uso de dados de satde. sio destacadas as necessidades de interacao
ativa nas plataformas de satide entre pessoas em situagao de doen¢a ou mesmo
quando estio sauddveis. A alimentagio destas bases de informagio em satde
deve ser vista como uma acgio partilhada e participativa, nao apenas atribuida
ao médico. Entretanto, o cidaddo é o proprietdrio dos direitos de suas infor-
magoes e pode querer nao partilhar. Mesmo que haja interesse do cidadio em
partilhar os seus dados para otimizar os sistemas de satide, muitas questoes
ainda aparecem como impeditivos. A falta de literacia e as questoes associadas
as desconfiangas na cedéncia e futuro uso das informagées constituem barrei-
ras relevantes, a serem superadas. As desconflangas para com as tecnologias
somam-se a falta de literacia digital dentre os principais problemas de acesso
e adesdo aos servigos de satide. Conclui-se que as associagdes sio essenciais no
incentivo ao uso e também no monitoramento da gestao dos dados e que se
deve também ter a clareza sobre os alcances e limites éticos na partilha e uso

de dados de satde, particularmente no que tange a privacidade e fidedigni-

dade dos dados.
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Conversas de Saude Digital Il
7 de Janeiro de 2022

“It is easier to predict virus than human behavior. The models that we
try to use on human behavior are universal. We expect everyone to react
in the same way to the same stimuli. And this is not true!”

Luisa Lima

TEMA1

Conversas de Saude Digital Il
People, Data and Covid-19 in the 4.0

Moderador

Henrique Martins - Médico e Professor Universitirio; Coordenador and
University Professor; Coordenador do Advanced Program in Digital
Health

Convidados(as)

Luisa Lima - Professora Catedrética de Psicologia Social, Iscte, Escola de Ciéncias
Sociais e Humanidades. Presidente do Conselho Cientifico e Diretora do
Iscte-Health.

André Peralta-Santos - Dire¢io Geral da Sadde, Lisboa, Portugal; Public
Health Doctor; Consultor na Direcgao-Geral da Sadde em epidemiologia e
sistemas de informacio.

Stefan Buttigieg - Docente do Programa Avan¢ado em Digital Health;
Co-Fundador do Digital Health Malta

Se quiser assistir essa conversa na integra, clique AQUI


https://execed.iscte-iul.pt/member?faculty-id=%2240891058737%22&name=%22Henrique Martins%22&hsLang=pt
https://execed.iscte-iul.pt/member?faculty-id=%2240891058737%22&name=%22Henrique Martins%22&hsLang=pt
https://execed.iscte-iul.pt/docentes?faculty-id=40891058737&name=Henrique Martins&hsLang=pt
https://execed.iscte-iul.pt/docentes?faculty-id=40891058737&name=Henrique Martins&hsLang=pt
https://youtu.be/MADQ2QfxMck

Conversas de Saude Digital Il:
23 de margo de 2022.

“Do ponto de vista da drea da satide se apresentam particularidades
interessantes. Do ponto de vista tecnoldgico, a drea da satide nos levanta
muito mais questoes. A variedade e a complexidade tornam a saiide
uma drea critica nesse sentido.”

Vitor Fernandes

TEMA 2
Ciberseguranca na Saude - Desafios para o futuro

Moderador
Henrique Martins - Diretor do curso Advanced Program Digital Health,
Professor Associado Convidado, Vice-Coordenador do Iscte-Satide no

Iscte — Instituto Universitario de Lisboa.

Convidados(as)

Rui Gomes - Diretor do Sistema de Operagio do Hospital de Coimbra

Vitor Basto Fernandes - Professor do Iscte, investigador na drea de software

Renato Magalhées - Diretor dos servigos de gestao e de comunicagao do
IPO do Porto

Anténio Gameiro Marques — Diretor geral do Gabinete nacional de

Seguranga

Se quiser assistir essa conversa na integra, clique AQUI.
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https://www.youtube.com/watch?v=_iU6sWjEoJI
https://www.youtube.com/watch?v=_iU6sWjEoJI

Conversas de Saude Digital Il
06 de abril de 2022

“Temos estado a falar de diferencas entre homens e mulberes no mundo digiral. Nio sio s6
dois mundos diferentes, sio dois mundos que estio associados a diferenca de poder. E isso
Jaz com que quem é homem a partida se sinta mais seguro e as mulberes tém que se provar
mais, e ainda mais se estiverem num mundo de homens ou num lugar de lideranga.”

Luisa Lima

TEMA3
Informatizacdao da Saude no Feminino

Moderador

Henrique Martins - Diretor do curso Advanced Program Digital Health,
Professor Associado Convidado, Vice-Coordenador do Iscte-Satide no
Iscte — Instituto Univer-

sitario de Lisboa.

Convidadas

Filipa Fixe - Administradora Executiva da organiza¢ao biomédica Glintt

Jéssica Domingues - Gestora de Projecto no Departamento de Regulacio e
Certificagido do Centro Nacional de Ciberseguranca (CNCS)

Micaela Monteiro - CMO para a transformagio digital na institui¢ao de
Satde José de Mello Satide

Luisa Lima - Psicéloga Social, Professora Catedrética de Psicologia Social,

Coordenadora do Iscte-Satde e Presidente do Conselho Cientifico do

Iscte — Instituto Universitdrio de Lisboa

Rosa Valente - Presidente do Conselho de Administracio do Centro
Hospitalar Universitdrio de Lisboa Central (CHULC)

Rita Veloso - Vogal Executiva do Conselho de Administra¢iao do Centro

Hospitalar Universitirio do Porto (CHUPorto)

Se quiser assistir essa conversa na integra, clique AQUI.
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https://www.youtube.com/watch?v=UPf63egs3Ls
https://www.youtube.com/watch?v=UPf63egs3Ls

Conversas de Saude Digital Il
04 de maio de 2022.

“Consoante foram evoluindo as tecnologias da informagio, temos um objetivo mais
ambicioso que é que essa informagio recolbida por uma aplicacio esteja disponivel para
as outras aplicacoes e para outros sistemas, sejam eles inteligéncia artificial ou outros para

produzir conbecimento e, portanto, entrar em interoperabilidade. (...) ainda estamos a

padecer de falta de entendimento de como é isto e como deve ser feito.”

Bernardo Pinto

TEMA 4
A Industria e os médicos - Novas relacdes Interoperaveis

Moderador
Henrique Martins - Diretor do curso Advanced Program Digital Health, e
Professor Associado Convidado, Vice-Coordenador do Iscte-Satide no

Iscte — Instituto Universitdrio de Lisboa.

Convidados (as):

Luisa Lima - Professora Catedrética de Psicologia Social, Coordenadora do
Iscte-Satde e Presidente do Conselho Cientifico do Iscte — Instituto
Universitdrio de Lisboa.

Alexandre Valentim Lourenco - Presidente da Regido Sul da Ordem dos
médicos; Coordenador da Unidade de Uroginecologia/ Pavimento
Pélvico no Hospital Santa Maria.

Jodo Rocha Gomes - Medical Knowledge Engineer na Ada Health.

Anténio Cardoso Martins - Presidente da dire¢io do HL7 Portugal.

Bernardo Pinto - Coordenador do Al Business Hub no Iscte — Instituto

Universitario de Lisboa.

Se quiser assistir essa conversa na integra, clique AQUI.
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Conversas de Saude Digital Il
13 de outubro de 2022

“Os cidaddios tém que estar envolvidos na busca das solugées. Solugoes comuns para
algumas pessoas ndo sio necessariamente satisfatérias. A falta de acesso e a falta de
literacia nas tecnologias digitais nos fazem buscar solugoes acessiveis para os que néo

tem acesso a internet, temos que pensar nas pessoas que tém computadores obsoletos,
temos que pensar nas pessoas que ndo tem necessariamente andlise critica ou ndo sabem
partilhar e comunicar através dos media. A procura de solugées tem que sempre acontecer
em conversa com os cidaddos para encontrarmos caminhos comuns.”

Elzbieta Bobrowicz-Campos

TEMAS
“Health Data Activism” e o papel das associacdes de
doentes na Saude Digital inclusiva

Moderador
Henrique Martins — Diretor do curso Advanced Program Digital Health,
e Professor Associado Convidado, Vice-Coordenador do Iscte-Satide no

Iscte — Instituto Universitirio de Lisboa.

Convidados (as)

Paulo Gongalves — Presidente do RD-Portugal

Manuela Marques - Fundadora e presidente da Dire¢ao da andLINFA

Filipa Branco - Jurista da Associagio de Doentes com Lipus

Jaime Melancia - Presidente da diregao da PSO Portugal

Joana Viveiro - Diretora Executiva da Plataforma Satide em Didlogo

Luisa Lima - Psicéloga Social, Professora Catedrética de Psicologia Social,
Coordenadora do Iscte-Satde e Presidente do Conselho Cientifico do
Iscte — Instituto Universitdrio de Lisboa.

Elzbieta Bobrowicz-Campos - Investigadora Auxiliar, Cis-Iscte

Francisca Leite - Estudante de Mestrado de Gestao de Servicos de Satide, no

Iscte — Instituto Universitirio de Lisboa.

Se quiser assistir essa conversa na integra, clique AQUI.


https://www.youtube.com/watch?v=KX5hr-kQGdw
https://www.youtube.com/watch?v=KX5hr-kQGdw
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